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Vorwort
Menschen mit Behinderungen 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. Gleichzei-
tig 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 fir Menschen mit we-
sentlichen 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 ,fursorg-
liche* Absondern der Menschen mit Behinderungen im Vordergrund, so ist es heute selbstver-
standlich, dass Menschen mit wesentlichen Behinderungen Teil der Gemeinschaft sein sollen.
Spatestens das am 26. Marz 2009 in Deutschland in Kraft getretene Ubereinkommen der Ver-
einten Nationen Uber die Rechte von Menschen mit Behinderungen hat dieses Leitbild gesetz-
lich festgeschriebenen: Die inklusive Gesellschaft, in der alle Blrgerinnen und Birger mit oder
ohne Behinderung selbstbestimmt leben kdénnen.

Der LWL beteiligt sich als Partner an einem vom Bundesministerium fiir Bildung und Forschung
geforderten Projekt der Katholischen Hochschule Nordrhein-Westfalen, Abteilung Miunster, mit
dem Titel ,LEQUI - Lebensqualitat inklusiv(e) — Innovative Konzepte unterstitzten Wohnens
alter werdender Menschen mit Behinderung®. Die Erkenntnisse aus diesem Projekt werden in 4
Berichten veroffentlicht.

In diesem 4. Zwischenbericht werden nun grundsatzliche Aussagen zu Leitideen und Hand-
lungskonzepten entwickelt, die schon fir sich genommen lesenswert sind. Zu 5 Lebensberei-
chen werden Empfehlungen fur die Weiterentwicklung von Konzepten beschrieben, die hoffent-
lich ein guter Ausgangspunkt fur eine fruchtbare fachliche Diskussion nicht nur der 6rtlichen und
Uberortlichen Sozialhilfetrager sondern auch der Anbieter von Hilfen fir Menschen mit und ohne
Behinderung im Alter sind.

Das Forschungsprojekt ,LEQUI" ist mit dem 4. Zwischenbericht erfolgreich beendet. Unser
Dank gilt den Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern der Katholischen Hochschule NRW fir die sehr
gute und kollegiale Zusammenarbeit. Ermdglicht wurde ihre Forschung durch die Forderung
des Bundesministeriums fur Bildung und Forschung.

Die Veroffentlichungen aller Berichte zusammengenommen bilden eine gute Basis den Diskus-
sionsprozess Uber Hilfebedarfe von Menschen mit Behinderungen im Alter und die angemesse-
nen Unterstitzungsangebote fortzufiihren. Mit der Katholischen Hochschule wurde das néchste
Projekt schon begonnen. Im Projekt ,Sozialraumorientierte Planung von Hilfe- und Unterstut-
zungsarrangements fur Menschen mit und ohne lebensbegleitende Behinderungen im Alter —
SoPHiA". Dieses Projekt wird ebenfalls vom Bundesministerium fir Bildung und Forschung ge-
fordert. Weitere Kooperationspartner in diesem Projekt sind die Stadt Minster und der Kreis
Steinfurt.

Matthias Minning

LWL-Sozialdezernent
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1. Sozialraumorientierte Gestaltung von Wohn- und
Unterstltzungsarrangements — eine Einfihrung

1.1 Einleitung

Der vorliegende Bericht gibt Empfehlungen fiir eine sozialraumorientierte Gestaltung von Wohn-
und Unterstitzungsarrangements mit und fir Menschen mit geistiger Behinderung im Alter. Mit
diesem vierten Bericht schlieRen wir das BMBF-Forschungsprojekt ,Lebensqualitat inklusiv(e)*
ab, in dem wir uns Uber vier Jahre mit der Gegenwart und Zukunft des unterstiitzten Wohnens
alter werdender Menschen mit geistiger Behinderung aus verschiedenen Perspektiven beschaf-
tigt haben.

Zunachst haben wir am Beispiel von Westfalen-Lippe vorausgeschétzt, wie sich der demografi-
sche Wandel bei Menschen mit geistiger Behinderung von 2010 bis 2014 voraussichtlich voll-
ziehen wird. Das Szenario gibt Auskunft dartber, wie sich die Altersstruktur von Menschen mit
geistiger Behinderung in Westfalen-Lippe insgesamt und in verschiedenen Wohnformen (unter
der Annahme der gegenwartigen Ubergangsquoten) entwickeln wird. In wie vielen Féllen wird
irgendeine Art der Unterstitzung wahrend des Tages erforderlich sein? Wie wird sich die An-
zahl der Pflegebedurftigen verandern? (vgl. hierzu Dieckmann et al. 2010).

Parallel dazu wurde die Lebenssituation von Menschen mit geistiger Behinderung im Alter ana-
lysiert und es wurden die Aufgaben beschrieben, vor denen die Menschen nach alterstypischen
Lebensereignissen und schleichenden Veranderungen stehen. Eine Literaturanalyse und eine
Expertenbefragung fasst zusammen, was man bisher dartiber weil3 (Schaper et al. 2010).

Im dritten Zwischenbericht (Greving et al. 2012) werden die Ergebnisse der wissenschaftlichen
Evaluation von potentiell innovativen Projekten fur die Lebensphase Alter dargestellt. Die Pro-
jekte sind den Themenfeldern quartiersbezogene Konzepte, ambulant unterstiitztes Wohnen fir
Menschen mit hohem Hilfebedarf, betreutes Wohnen in (Zweit-)Familien, Gestaltung freier Zeit
und gesundheitsbezogene Dienste zugeordnet. In einigen Themenfeldern fehlt es in Deutsch-
land jedoch noch an erprobter Praxis im Umgang mit alten Menschen mit geistiger Behinderung
(z. B. im Rahmen von Quartierskonzepten, beim ambulant unterstiitzten Wohnen). Andere Pro-
jekte erwiesen sich als weniger innovativ als vermutet. Kurzum: Die Evaluationen geben eine
Reihe von Hinweisen, liefern aber nur bedingt passgenaue Lésungen fir die Unterstiitzung im
Alter, die als Vorbilder von anderen einfach kopiert werden kénnten.

Die Empfehlungen in diesem vierten Bericht sind nicht in Rezeptform formuliert, nicht als fertige
Konzepte, die in den Stadt- und Landkreisen nur noch umgesetzt bzw. angewandt werden
missten. Wir meinen aber dennoch aufgrund der Evaluationsergebnisse, der in den Blick ge-
nommenen internationalen Fachdiskussion und der Wahrnehmung anderer Projektbeispiele,
zuklnftigen Planungen eine Richtung weisen zu kénnen.

Im ersten Kapitel machen wir zunachst deutlich, was mit Wohn- und Unterstiitzungsarrange-
ments eigentlich gemeint ist, prazisieren das Ziel dieses Berichts, thematisieren grundlegende
Spannungsverhaltnisse im Planungsprozess und erlautern ausfihrlicher das Konstrukt Lebens-
gualitat, mit dessen Hilfe die Ergebnisqualitat von Malinahmen erfasst wird.

Das zweite Kapitel behandelt die leitenden Werte Teilhabe, Inklusion, Selbstbestimmung
(Abschn. 2.1) und die Handlungskonzepte Sozialraumorientierung (Abschn. 2.2) sowie Orientie-
rung am Subjekt, an Lebenslagen und Lebensphasen (Abschn. 2.3). Die Handlungskonzepte
sollen helfen, durch gestalterische MaRnahmen Menschen mit Behinderungen im Alter ein Mehr
an Teilhabe, Inklusion und Selbstbestimmung zu ermdglichen oder zumindest ein Weniger zu
verhindern.

Das dritte Kapitel beinhaltet die Empfehlungen. Drei Gestaltungsdimensionen (Abschn. 3.1)
sind u. E. in allen zu gestaltenden Bereichen relevant: (1) der Quartiersbezug von Gestaltungs-
entscheidungen - also die Passung jedweder Gestaltungsentscheidung in ein quartierbezoge-
nes Denken; (2) die Partizipation von Menschen mit geistiger Behinderung an Gestaltungsent-
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scheidungen auf allen Ebenen und (3) Bildungsprozesse, die gerade im Alter ermdglicht, ange-
regt und unterstitzt werden sollten. Spezifische Empfehlungen werden fir die Lebensbereiche
Wohnen, Gestaltung des Alltags, Gesundheit, soziale Beziehungen und die Begleitung am Le-
bensende gegeben (Abschn. 3.2). Andere Lebensbereiche werden allenfalls gestreift und auch
innerhalb eines Lebensbereichs, z. B. dem Wohnen, fokussieren wir Teilgebiete, die in LEQUI
naher untersucht worden sind.

1.2 Wohn-und Unterstitzungsarrangements: was ist damit gemeint?

Die Wohnung gewinnt im Alter an Bedeutung. Alte Menschen verbringen den grof3ten Teil ihres
Alltags — etwa zwei Drittel der Wachzeit — in den eigenen vier Wanden. Allerdings halten sich
Uber die Halfte der 60- bis 70-Jahrigen vier und mehr Stunden pro Tag aufRerhalb des Hauses
auf. Selbst bei den 80-Jahrigen und alteren ist es noch Uber ein Drittel. Nur jeder zehnte Hoch-
betagte geht tagstber nicht mehr vor die Tur (vgl. Steffen et al. 2007 und Dieckmann 2008). Die
Wohnung ist also auch der Ausgangs- und Riickkehrpunkt, von dem aus das téagliche Leben
gestaltet wird. Mit dem Ausscheiden aus dem Arbeitsleben fallt der Arbeitsort als zweiter sozial-
raumlicher Pol des Alltaglebens weg. Die Wohnung wird zum Dreh- und Angelpunkt fir die Le-
bensgestaltung. Wir sind als Menschen eben nicht zuféllig in die Welt geworfen, sondern — um
es mit Heidegger auszudricken — verwurzelt an einem Ort auf der Erde, von dem aus wir die
Welt erschlieRen kdnnen.

Unter Wohnen wird dabei psychologisch mehr verstanden als die Summe der Aktivitaten in der
Wohnung. Nach Flade (2006) umfasst Wohnen Transaktionen, wechselseitige Austausch- und
Veranderungsprozesse zwischen einer Person und ihrer sozialen und physischen Umwelt. Uber
diese physischen, sozialen und psychischen Transaktionen gestalten Menschen ihre Wohnum-
welt, organisieren ihr alltdgliches Leben, interagieren mit anderen, verleihen ihrem Leben Be-
deutung und gewinnen Identitat. Indem sie wohnen, eignen sich Menschen Umweltgegebenhei-
ten an, die zu der fir sie personlich bedeutsamen, eigenen Wohnumwelt werden.

Unter Wohnumwelt wird mit Dieckmann (2012, 234f.) ,der Lebensraum eines Individuums ver-
standen, ein von auf3en beobachtbarer, physisch abgrenzbarer und in sich gegliederter Hand-
lungsrahmen des Alltagslebens, in dem soziale Beziehungen geknipft und gestaltet werden
und an Geschehenssystemen partizipiert wird. Diese Wohnumwelt ist beim Individuum als sub-
jektiver Handlungsraum kognitiv und emotional repréasentiert. Im Zentrum der Wohnumwelt ei-
nes Individuums befindet sich die Wohnung, die das Zentrum der Haushaltsgemeinschaft und
den Ausgangs- und Ruckkehrpunkt im taglichen Leben bildet. Das Wohnumfeld ist das Gebiet,
in dem Nachbarn, andere aufRerh&usliche Bezugspersonen sowie offentliche und private Ein-
richtungen fur die Versorgung und Entsorgung, fur Bildung und Arbeit, kulturelles und religitéses
Leben, fur Erholung und Mobilitat fuBlaufig zu erreichen sind. Zur Wohnumwelt gehdren dari-
ber hinaus weiter entfernt liegende Geschehensorte, die eine Person im Alltagsleben aufsucht,
inklusive der Wege, die sie dorthin und von dort wegfiihren. Die Wohnumwelt einer Person lasst
sich als ,nhome range* topographisch abbilden. Projiziert auf eine Landkarte reicht die Wohnum-
welt um die Wohnung und dessen Umfeld herum mit fingerartigen Ausstilpungen in die umlie-
genden Gebiete hinein.”

Unterstltzung bezieht sich zum einen auf die personale Hilfe durch professionelle und nicht-
professionelle Unterstiitzer_innen (z. B. Mitarbeitende von Wohn- oder Pflegedienste vs. Ange-
horige, Freund_innen, Nachbarn, Freiwillige). Zum andern unterstiitzen die physische
Barrierefreiheit, der Zugang zu vielfaltigen inklusiven oder spezifischen Angeboten, Diensten
und Infrastrukturen sowie positive Einstellungen anderer Personen und wertschatzende soziale
Normen eine an Teilhabe und Selbstbestimmung ausgerichtete Lebensfiihrung.

Unter einem Arrangement wird im Deutschen die stimmige Anordnung von Elementen, etwa
unter funktionalen oder &sthetischen Gesichtspunkten, oder eine angepasste Ausfiihrungsge-
stalt in der Musik oder eine Vereinbarung bzw. Abmachung zwischen Personen verstanden.
Wenn hier von Wohn- und Unterstiitzungsarrangements gesprochen wird, sind alle drei Bedeu-
tungsakzente gemeint: Erstens sollen Wohn- und Unterstitzungselemente auf die einzelne
Person und ihre Lebenssituation abgestimmt sein, um einen individuellen Lebensstil zu ermég-
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lichen. Zweitens muissen die Elemente stimmig und verlasslich ineinander greifen, um das All-
tagshandeln zu gewahrleisten — ein fehlendes Glied in der Kette reicht haufig, um eine gesamte
Handlung zu vereiteln. Und drittens sind Wohn- und Unterstiitzungsarrangements das Ergebnis
von Abmachungen, Vereinbarungen zwischen dem Menschen mit Behinderungen, seinen Be-
zugspersonen, Leistungstragern, Anbietern / Leistungserbringern sowie anderen Akteuren im
Gemeinwesen.

1.3 Ziel des Berichtes

Ziel dieses vierten Berichtes ist es, Wohn- und Unterstitzungsarrangements zu beschreiben,
die ein Hochstmall an Lebensqualitat im Alter ermdglichen. Lebensqualitat ist das im For-
schungsfeld Behinderung und in der Wohnforschung gegenwartig am weitesten verbreitete
Konstrukt, um die Ergebnisqualitdt von MaRnahmen und Lebensbedingungen zu erfassen.

Menschen mit geistiger Behinderung haben Lebensjahre dazu gewonnen, ihre Lebenserwar-
tung ist in den letzten Jahrzehnten stark gestiegen. Sie haben heute die Chance, das Alter als
individuelle Lebensphase zu gestalten und - wie andere Bevoélkerungsgruppen auch - die Vor-
zlige, Freiheiten und positiv bewerteten Seiten des Alters zu erleben, falls ihnen entsprechende
Handlungsfreirdume gewahrt werden.

In der Lebensphase Alter kommt es zu Lebensereignissen und Verdnderungen, die fir Men-
schen mit geistiger Behinderung — vor dem Hintergrund ihrer Lebenssituation und ihrer person-
lichen Ressourcen — mit ganz spezifischen Herausforderungen einhergehen (vgl. Schaper et al.
2010). Wir haben die verschiedenen Herausforderungen fiir die Lebensfiihrung finf zentralen
Veranderungen und Ereignissen zugeordnet:

1. Alter als Lebensphase erleben und gestalten
— Subjektives Erleben eigener Alterungsprozesse und der Lebensphase Alter
— Selbstbestimmte Gestaltung dieser Lebensphase
— Wahrung und Weiterentwicklung von Identitat
2. Beendigung des Arbeitslebens und Gewinnen freier Zeit
— Umgestaltung des Netzwerks sozialer Beziehungen
— Gestaltung freier Zeit
— Umgestaltung taglicher Versorgung
— Veranderung des objektiven Lebensraums einer Person (home range)
— Neuorganisation von Mobilitat
— materielle Sicherheit / Umgang mit Armutsrisiko
3. Verlust von Angehérigen und Bezugspersonen
— Trennung und Verlust langjéhrig vertrauter Personen

— Umgestaltung von Wohn- und Unterstiitzungsarrangements und Veranderung
des objektiven Lebensraumes und des Alltagslebens (z. B. bei Auszug aus dem
Elternhaus oder Wegfall von Wochenendbesuchen im Elternhaus)

— Verschiebungen im sozialen Netzwerk einer Person

— Neudefinition sozialer, z. B. familiarer Rollen

— Veranderung der materiellen Situation (Erbfall, Behindertentestament)
4. Gesundheitliche Beeintrachtigungen und KompetenzeinbulRen

— Pravention und gesundheitsforderlicher Lebensstil




— zunehmender Unterstitzungsbedarf bei der Haushaltsfiihrung

— Aufrechterhaltung / Unterstutzung der Mobilitat inner- und aufRerhalb der Woh-
nung

— zunehmender Pflegebedarf (Grundpflege, Behandlungspflege, Versorgung mit
und Gebrauch von Hilfsmitteln)

— Management akuter und chronischer Erkrankungen (u. a. Begleitung bei Arztbe-
suchen, im Krankenhaus; Durchfiihrung therapeutischer MaZnahmen)

— Bewaltigung psychischer und psychosozialer Krisen
— Lebensfuhrung bei demenzieller Erkrankung
5. Erleben der Grenzen des Lebens
— Erfahrung der Begrenztheit des Lebens
— Bewaltigung von Trauer

— partizipative Entscheidungsfindung an den Grenzen des Lebens (u. a. Vorsorge-
vollmacht, Patientenverfiigung, Testament)

— Palliativversorgung und Begleitung im Sterben (z. B. Getragensein durch soziale
Beziehungen, Unterstiitzung durch Hospizdienste, seelsorgliche Begleitung)

Wohn- und Unterstiitzungsarrangements missen die individuelle Bewdltigung bzw. Gestaltung
dieser Herausforderungen ermdglichen, ohne individuelle Entscheidungs- und Handlungsfrei-
rdume, die gerade mit dem Alter verbunden sind, zu beschneiden. U. E. bietet gerade die Be-
gleitung in der Lebensphase ,Alter* die Chance, die Subjektorientierung, auch die Respektie-
rung des Eigensinns auch von Menschen mit Behinderungen (Hanses 2013), entschiedener in
der Behindertenhilfe zu verankern.

Wohn- und Unterstiitzungsarrangements werden — und das ist unsere zweite grundlegende
Perspektive — als Teil von Sozialrdumen gedacht und gestaltet, in denen Menschen mit Behin-
derungen mit anderen ihren Alltag gestalten, verbringen und erleben. Das Handlungskonzept
der Sozialraumorientierung nach Frichtel & Budde (2010) hilft dabei, planerisch in Sozialrau-
men zu agieren und den Stellenwert des Plan- und Gestaltbaren richtig einzuordnen.

1.4 Gestaltung in Spannungsverhaltnissen

Unter Gestaltung wird hier ein geplanter, zielgerichteter und konzeptionsbasierter Prozess ver-
standen. Es geht also nicht um die individuellen und oft spontanen Anpassungen der Umwelt im
Alltagshandeln der Akteure, die in einem Sozialraum leben. Gestaltung ist dabei ein fortwéh-
render Prozess der Neu- und Umgestaltung.

Die Gestaltung von Wohn- und Unterstiitzungsarrangements bewegt sich in Spannungsver-
haltnissen:

1. Gezielte Gestaltung nicht nur fir, sondern auch mit Menschen mit lebenslanger Behin-
derung

Sozialrdume entstehen durch die Dynamik der Aneignung sozial-rdumlicher Umwelten
durch das Alltagshandeln von Akteuren. Sie werden wesentlich durch die Ziele und Inte-
ressen der unterschiedlichen Akteure konstituiert. Sozialrdume kdnnen nicht ,top-down*
geschaffen werden, sondern sind immer auf die Aneignungs- und Umgestaltungspro-
zesse durch die Akteure angewiesen. Die eigenmachtige Gestaltung von Sozialrdumen
durch die Akteure im Alltag ist jedoch begrenzt. SozialrAume entstehen auf der Basis
vorfindlicher sozial-raumlicher Infra- und Gelegenheitsstrukturen. Dazu gehéren ganz
zentral Wohnsettings und unterstitzende Dienste, die Teilhabe und Inklusion mdglich
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machen. Die sozial-rAumlichen Infra- und Gelegenheitsstrukturen, und eben auch
Wohnsettings und unterstitzende Dienste, werden durch die Kommunalpolitik, durch
Organisationen und zivilgesellschaftliche Kréafte geformt. Mitunter bestehen konkurrie-
rende Interessen. Auf eine vorausschauende Planung der Gestaltung zu verzichten,
hiel3e blind die Daseinsvorsorge dem Machtspiel der Krafte anzuvertrauen. Vielmehr gilt
es, den Interessen von Menschen mit lebenslanger Behinderung im Gestaltungsprozess
durch Partizipation auf allen Ebenen Geltung zu verschaffen. Menschen mit lebenslan-
ger (geistiger) Behinderung sind eine benachteiligte Bevolkerungsgruppe, die im Sinne
des Empowerment befahigt werden soll, gestalterisch auch und gerade auf die langer-
fristige Planung Einfluss zu nehmen und mitzubestimmen — neben anderen Interessen-
gruppen, die auch partizipieren missen, um funktionierende Sozialrdume zu schaffen.
Dabei tun sich alle Interessengruppen schwer damit, eine Vogelperspektive einzuneh-
men und mit Uberblick von ,oben* ihre eigene und die Situation der anderen zu betrach-
ten. (vgl. Day & Dieckmann 1995). Die noch striktere Forderung, dass von Menschen mit
Behinderungen selbst als den Nutzer_innen die Impulse fiir Verdnderungen und Umge-
staltungen ausgehen sollten, std3t dabei an unterschiedlichste, auch behinderungsbe-
dingte Grenzen.

Orientierung an den haufigen, ,typischen* Konstellationen im Alter versus Forderung in-
dividueller Wabhlfreiheit und vielfaltiger individueller Lebenswege

Wissenschaft versucht zu identifizieren, welche Varianten in den Altersverlaufen von
Menschen mit geistiger Behinderung besonders haufig auftreten, und darauf aufbauend
typische Verlaufe zu beschreiben und regelhafte Zusammenhéange (,Gesetzmaliigkei-
ten”) zu formulieren. Die Planung, so der wissenschaftliche Blick, hat sich im Sinne der
Daseinsvorsorge auf haufig zu erwartende Lebenslagen, auf kritische Lebensereignisse
und schleichende Verédnderungsprozesse sowie empirisch héufig vorkommende Res-
sourcenbedingungen bei alter werdenden Menschen mit geistiger Behinderung einzu-
stellen. Wissenschaft bringt also Modalvorstellungen von Personen, Verlaufen, Res-
sourcen in die Planung ein. Auf der anderen Seite soll Planung aber nicht dazu fihren,
die Vielfalt und Verschiedenheit der Individuen und individueller Altersverlaufe zu nivel-
lieren oder zu Institutionalisierungen fiihren, die unterschiedliche Lebenswege verein-
heitlichen und den Einzelnen nicht stiitzen, sondern eher auf ein bestimmtes Altersbild
oder eine bestimmte Lebensfihrung im Alter festlegen statt Wahlfreiheiten zu schaffen.

Angesichts dieser Spannungsverhaltnisse lassen sich einige Orientierungspunkte fur die Ge-
staltung von Wohn- und Unterstitzungsarrangements formulieren. Es geht um

planerisches Gestalten als Daseinsvorsorge fiur die Lebensphase Alter bei Menschen
mit lebenslanger geistiger Behinderung,

Partizipation und Selbstbestimmung auf allen Ebenen im Gestaltungsprozess,

das EinflieBenlassen von erfahrungsbasiertem Wissen Uber Lebenslagen, Altersverlaufe
sowie Auswirkungen von Wohn- und Unterstiitzungsarrangements unter Einschluss der
Nutzerperspektive und schliel3lich

die Unterstiitzung individueller Lebenswege, die Schaffung von Wabhlfreiheit statt einer
Institutionalisierung von Angeboten, die zu einer Uniformitét von Lebenslaufen flhrt.

Objektive und subjektive Handlungsfrei(spiel)raume fir eine Lebensfiihrung von Menschen mit
lebenslanger Behinderung im Alter sollen partizipativ erschlossen und gestaltet werden.

1.5 Lebensqualitat

Der Begriff der Lebensqualitét wird im Forschungsfeld Behinderung ebenso wie in der geronto-
logischen Forschung als ein wichtiges Messkonstrukt fir das Wohlergehen von Menschen dis-
kutiert (vgl. Schafers 2012). Durch Versuche, Lebensqualitdt durch objektive und subjektive
Indikatoren in verschiedenen Dimensionen beschreibbar und operationalisierbar zu machen,

10



entsteht zugleich ein wichtiges Steuerungsinstrument fir die Gestaltung von Lebenswelten und
Unterstltzungsarrangements, deren Ergebnisqualitat somit messbar wird.

Grundlagen der Lebensqualitatsforschung wurden im Rahmen der Sozialindikatorenforschung
der OECD gelegt, die soziale Indikatoren der Lebensqualitat operationalisiert und somit ver-
gleichbar macht. Diese sozialen Indikatoren werden als objektive Indikatoren verstanden, die
ohne Beteiligung der Betroffenen am Beurteilungsprozess zustande kommen. Schafers (2012)
unterscheidet entsprechend zwischen einem objektivistischen und einem subjektivistischen
Forschungsansatz zur Erfassung von Lebensqualitat, wobei in Bezug auf die Lebenssituation
von Menschen mit Behinderungen bis in die 1990er Jahre der objektivistische vorherrschend
war. Diesem Konzept wurden im weiteren Verlauf der Lebensqualitatsforschung Konzepte ge-
geniuber gestellt, die Lebensqualitat als nur subjektiv erfassbare GroRe verstehen. In dem
Sozialindikatorenmodell von Glatzer und Zapf (1984), das den Diskurs zur Lebensqualitat in der
Heil- und Behindertenpadagogik deutlich beeinflusst hat (vgl. Beck 2001; Schéafers 2008; Scha-
fers 2012), werden beide Perspektiven zusammengefilhrt und so in ihrer wechselseitigen
Spannung beschreibbar.

Seifert beschreibt das Konzept Lebensqualitat als ,ein umfassendes Konzept, das objektive
Lebensbedingungen und die subjektive Zufriedenheit integriert — unter besonderer Beriicksich-
tigung der personlichen Werte und Ziele. Diese sind gepragt durch biographische, kulturelle,
alters-, geschlechtsspezifische und behinderungsbedingte Aspekte sowie Persdnlichkeitsmerk-
male und die aktuelle Lebenssituation. Die Zufriedenheit bemisst sich an der Erfiillung individu-
eller Bedirfnisse und findet in subjektivem Wohlbefinden ihren Niederschlag® (Seifert 2006).
Bereits die ,Kdlner Lebensqualitatsstudie®, in der die Lebensqualitdt von Menschen mit Behin-
derungen in Heimen untersucht wurde (vgl. Seifert 2002), hatte unterschieden zwischen der
objektiven Einschatzung von Lebensbedingungen und der nur subjektiv zu treffenden Bewer-
tung der persoénlichen Zufriedenheit.

Objektive Einschétzung Subjektive Einschatzung
der Lebensbedingungen der persdnlichen Zufriedenheit
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Abb. 1: Lebensqualitatsmodell nach Felce/Perry (Quelle: Seifert 2002, 205)

Im Blick auf Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen misste dieses Modell erganzt wer-
den fur Situationen, in denen Menschen ihre personliche Zufriedenheit nicht oder nur sehr ru-
dimentér erkennbar zum Ausdruck bringen kdnnen: Die ,Fremdeinschatzung der Zufriedenheit"
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misste als ein Element zwischen den objektiven Lebensbedingungen und dem subjektivem
Erleben, welches den Bezugspersonen nicht unmittelbar zuganglich ist, stehen. Diese Fremd-
einschatzung reicht aber Gber den Status einer Vermutung niemals hinaus, da die Verhaltens-
aufRerungen und Aussagen von Menschen mit schweren Beeintrdchtigungen immer nur be-
grenzt wahrgenommen und verstanden werden kdnnen. Dies gilt z. B. auch fur Menschen in
einem fortgeschrittenen Stadium einer Demenzerkrankung. Dieses Beispiel zeigt, dass das
Konzept Lebensqualitit einen Verstehenszugang bietet, aber noch kein Messinstrument liefert,
das das subjektive Empfinden von Menschen in verschiedenen Lebensbereichen verlasslich
und valide erfassen kénnte. So kann letztlich nur induktivisch, d.h. aus konkreten Erfahrungen
heraus, beschrieben werden, was Lebensqualitdt fir den Einzelnen oder die Einzelne aus-
macht. Das bedeutet vor allem, die Menschen selbst zu befragen, deren Lebensqualitat be-
schrieben oder festgestellt werden soll. Studien zu Lebenssituationen, denen gemeinhin kein
hohes Mal3 an Lebensqualitat zugeschrieben wird, machen die Differenzen zwischen der
Selbstwahrnehmung und der AulRenperspektive besonders deutlich. Birbaumer und Kollegen
untersuchten etwa mit einem besonderen technisch unterstiitzten Verfahren, wie Menschen im
sog. ,Locked-in-Syndrom*“ ihre eigene Lebensqualitéat beurteilen. Die Forschungsgruppe kam zu
dem Ergebnis, dass auch unter derart erschwerten Lebensbedingungen Betroffene selbst ihre
Lebensqualitat als ,zufriedenstellend bis ,gut* bewerten, wahrend Pflegekrafte, Arzte und An-
gehdorige das Leiden im Vordergrund sehen (vgl. Kibler et al. 2006). Die Bewertung von ,Le-
bensqualitat” ist zutiefst subjektiv, was die Autoren der Studie darauf zuriickfliihren, dass der
Mensch offenbar von seinen physiologischen, aber auch emotionalen Voraussetzungen her in
hohem Mal3e anpassungsfahig ist und sich auch an widrig erscheinende Umsténde in seiner
eigenen Einschatzung von Lebensqualitat anpasst.

Das subjektive Empfinden der Person wird dabei in der Regel Uberlagert durch eine Fille von
externen Zuschreibungen, die Menschen mit Behinderungen in doppelter Weise treffen: Sowohl
die Lebensphase Alter als auch Lebenssituationen unter Bedingungen einer (geistigen) Behin-
derung sind im allgemeinen in der Fremdwahrnehmung negativ konnotiert. Solche negativen
Konnotationen halten sogar Einzug in theoretische Modelle von ,Lebensqualitat* und ,Wohler-
gehen”“. Schramme etwa hat den Vorschlag gemacht, das Wohlergehen am Vorhandensein
bestimmter ,basaler Grundfahigkeiten* festzumachen, die notwendig sind, um Wohlergehen
Uberhaupt empfinden und beurteilen zu kénnen: ein ,Minimum an Urteilsfahigkeit”, die Fahigkeit
Zzu kommunizieren, Mobilitat als basale Fahigkeit fur die Interaktion mit der Umwelt und schliel3-
lich die basale Wahrnehmungsfahigkeit als Grundvoraussetzung, sich selbst in der Welt tber-
haupt wahrzunehmen. Die Summe dieser Fahigkeiten beschreibt Schramme als Autonomie im
Sinne einer ,Ubergreifende[n] Fahigkeit ..., die das Zusammenspiel der einzelnen basalen Fa-
higkeiten bildet. ... man kann sagen, dass uns basale Fahigkeiten in die Lage versetzen, in In-
teraktion mit der Welt unser eigenes und einzigartiges Leben zu suchen und in befriedigender
Weise zu fihren. Und heil3t das nicht, autonom zu sein?“ (Schramme 2003, 190). Dieses Kon-
zept schreibt dem Menschen selbst die Verantwortung fir das erreichbare Mafl an Lebensquali-
tat zu. Zentral ist dagegen die subjektive Perspektive im Sinne einer Bewertung des Mal3es an
Lebensqualitat aus Sicht der Menschen selbst. Jede Form von Fremdeinschatzung dieser sub-
jektiven Lebensqualitat, auch die Beschreibung objektiver Bedingungen von Lebensqualitat, ist
immer nur ein (Hilfs-) Konstrukt fur Situationen, in denen Menschen nicht in einer Weise Aus-
kunft geben kénnen, die hinreichende Anhaltspunkte fiir die Gestaltung von Lebensbedingun-
gen liefert. Auch die von Birbaumer u. a. entwickelten computergestiitzten Technologien zur
,Ubersetzung“ von Gedanken schwerst beeintrachtigter Menschen kommen uber den Status
von Vermutungen nicht hinaus (vgl. Birbaumer 2005). Jede Form von Fremdeinschatzung kann
nur eingebettet in eine Beziehung zustande kommen und sowohl subjektive wie hdchst situative
Gliltigkeit haben.

Andererseits birgt aber auch eine rein subjektive Einschatzung von Lebensqualitéat Gefahren:
Bereits Glatzer und Zapf (1984) haben darauf hingewiesen, dass der subjektive Bewertungs-
prozess immer auch bestimmten Anpassungsprozessen unterworfen ist, so dass Menschen
unter erheblich problematischen Lebensbedingungen dennoch subjektiv ihr Leben als qualitéts-
voll beschreiben. Dieser Prozess der Adaptation an widrige Lebensumstande schlagt sich nie-
der im ,Zufriedenheitsparadox” (Glatzer & Zapf 1984, 25). Dieses Phanomen wird insbesondere
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bei Menschen mit geistiger Behinderung eine Rolle spielen, die aufgrund der Beeintrachtigung
kognitiver Urteilsfahigkeit einerseits und aufgrund des erhdéhten Maf3es an sozialer Abhangigkeit
andererseits eher geneigt sein kdnnen, sich mit schwierigen Lebensumstanden zu arrangieren,
die Bewertungen anderer zu tbernehmen und sich sozial angepasst den vorgegebenen Le-
bensumstanden relativ widerspruchslos zu unterwerfen.

In dem ,transaktionalen Modell“ von Dworschak (2004, 53ff.) ist die Bezogenheit, die Einbettung
in soziale Beziehungen integriert. Lebensqualitat entsteht im Prozess der Transaktionen zwi-
schen individuellen Bedurfnissen einerseits und materialen und sozialen Umweltfaktoren ande-
rerseits:

Transaktionales Grundmodell von Lebensqualitat

Transaktionen
/ Austauschprozesse Soziale und
) im Kontext materiale Um-
Mensch mit Bediirfnisbefriedigung welt im Kontext
individuellen P R
Bedurfnissen N g - Wohnen
1 - Arbeit

o - Freizeit
Konstituierung von

Lebensqualitat

Abb. 2: Transaktionales Modell von Lebensqualitat nach Dworschak (2004, 54)

In diesem Modell ist verankert, dass der Mensch ,zur Befriedigung der meisten seiner individu-
ellen Bediirfnisse auf andere Menschen angewiesen ist* (Dworschak 2004, 173). Als Erhe-
bungsmethode schlagt Dworschak eine qualitative Netzwerkanalyse als Grundlage einer indivi-
duellen Netzwerkforderung vor. Dieses Modell nimmt deutlicher Bezug auf die soziale Dimensi-
on, und es nimmt alle Bezugspartner_innen als Teile des Netzwerkes deutlicher in den Blick
und in die Pflicht. Des Weiteren macht dieses Modell deutlich, dass Lebensqualitat nicht sta-
tisch, sondern dynamisch zu verstehen ist: Sie ist kein Zustand, der mehr oder weniger erreicht
werden kann, sondern ein Prozess des immer wieder neuen Aushandelns zwischen individuel-
len Bedurfnissen und Umweltfaktoren. Dieses Verstandnis bietet sich insbesondere auch im
Blick auf die von starken Veranderungen gepragte Lebensphase des Alters an: Was Lebens-
qualitat hier ausmacht, ist immer wieder neu auszuhandeln in einem kommunikativen Prozess,
in dem den Menschen mit Behinderungen zugleich ein hohes Mal3 an Urteilskompetenz zuge-
sprochen wird und zugleich mit Adaptationsprozessen im Sinne des ,Zufriedenheitsparadoxons”
zu rechnen ist.

Schéafers hat in seiner Studie zur Lebenssituation von Menschen mit geistiger Behinderung
(Schéafers 2008) die Lebensqualitatsstudien der letzten Jahre zusammengefasst und die unter-
schiedlichen Erhebungsmethoden kritisch unter die Lupe genommen. Er kommt zu folgendem
Schluss: ,Aufgrund seiner Komplexitat macht das Konstrukt Lebensqualitat eine allumfassende
empirische Untersuchung unmdoglich® (Schafers 2008, 185), sie kann vielmehr immer nur be-
stimmte ,Kerndimensionen“ fokussieren, die wiederum durch Leitideen wie etwa Selbstbestim-
mung oder Teilhabe — also normativ — bestimmt sind. Damit kehren wir zum Anfang dieses Ka-
pitels zurtick: Die (normativen) Leitideen, die nicht empirisch gewonnen, sondern nur gesetzt
werden kdnnen, bilden jeweils die Bezugsdimension flir die Teilkonzepte von Lebensqualitat,
die empirisch erfasst werden kdnnen.

Im Forschungsprojekt ,Lebensqualitat inklusiv(e)“ wurde beschrieben, welche typischen Ereig-
nisse und Anforderungen der Prozess des Alterns flir Menschen mit geistiger Behinderung mit
sich bringt, und welche Unterstiitzungsarrangements sich in Modellprojekten bewéhrt haben.
Die Lebensqualitdt von Menschen mit Behinderungen im Alter ist damit nicht gesichert — aber
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es lassen sich Bausteine fur Unterstiitzungsarrangements im Sinne notwendiger, wenn auch
nicht hinreichender Bedingungen, beschreiben.

Eine zentrale professionelle Kompetenz ist es daher, die Licke, die durch die objektive Unbe-
stimmtheit, das Fehlen objektiver Sicherheit in der kontinuierlichen Einschatzung von Lebens-
qualitéat besteht, durch eine stdndige kommunikative Abstimmung der Akteure zu schliel3en.
Dungs (2006, 96) beschreibt diese Ungewissheit als Konstitutivum sozialer Berufe: Die daraus
resultierende Anforderung an professionell Begleitende lautet, die Ungewissheit und nur &u-
Berst begrenzte Planbarkeit von Prozessen der Unterstlitzung und Begleitung von Menschen
mit Behinderungen im Blick auf die Wirkungen, die sie wirklich erreichen, auch die Ungewissheit
von Bildungs- und Lernprozessen generell wie die Ungewissheit von Verstandigungsprozessen
in Organisationen selbst auszuhalten und in der konkreten (dialogischen) Gestaltung von Le-
bensbedingungen und in der konkreten Alltagsgestaltung die subjektive Perspektive der Nut-
zer_innen kommunikativ hineinzuholen.

Soll das Konstrukt ,Lebensqualitat” als Steuerungsinstrument fir die Gestaltung von Lebens-
verhaltnissen nutzbar gemacht werden, missen Kriterien entwickelt werden, die es erlauben, im
Sinne von Zielerreichung die Ubereinstimmung der Lebensverhéltnisse mit Zielvorgaben zu
Uberprifen. Bundschuh und Dworschak haben zu diesem Zweck drei zentrale Teildimensionen
von Lebensqualitéat differenziert: Lebenszufriedenheit, individuelle Entscheidungsmdéglich-
keiten sowie das soziale Netzwerk einschlieB3lich der Unterstiitzungsressourcen. Die individu-
elle Lebenszufriedenheit ist nicht durch Indikatoren von auf3en bestimmbar, sondern kann nur in
der jeweiligen konkreten Situation erfasst werden. Vermutungen eines bestimmten Mal3es an
Lebensqualitdt werden durch vorliegende Lebensqualitdtsstudien eher nicht bestétigt, was auf
die bereits benannten Adaptationsprozesse zurlickgefiihrt werden kann. So hat die Studie von
Bundschuh und Dworschak ergeben, dass es keine signifikanten Unterschiede in der subjekti-
ven Einschatzung der Lebenszufriedenheit zwischen stationdaren und ambulanten Wohn- und
Betreuungsformen gibt (Bundschuh & Dworschak 2003, 88). Hinsichtlich der individuellen Ent-
scheidungsmaoglichkeiten ergab sich ein etwas anderes Bild: Bewohner_innen von Komplexein-
richtungen und Dorfgemeinschaften erlebten ihre individuellen FreiheitsrAume als weniger grof3
als die Bewohner_innen Kleinerer stationarer Settings (Wohnheim, AuRenwohngruppe, eigen-
standige Wohngruppe) (ebd., 96). Hier besteht ein signifikanter Zusammenhang mit den Ent-
scheidungsfreirdumen, die Mitarbeitende in ihrer Selbsteinschitzung den Betreuten einrdumen:
In Wohnheimen und Aul3enwohngruppen wird der Anteil hoher und sehr hoher Entscheidungs-
mdglichkeiten von den Mitarbeitenden mit 100% angegeben. Signifikant weniger Entschei-
dungsmoglichkeiten geben Mitarbeitende in Dorfgemeinschaften und Komplexeinrichtungen an
(ebd., 103). Hinsichtlich des sozialen Netzwerkes zeigte sich, dass soziale Beziehungen in ho-
hem MalRRe (70%) wohngruppenabhéngig sind, was in der Tendenz fur alle (stationaren) Wohn-
formen gilt (ebd., 161). Die Unterstitzungsressourcen stammen dabei vor allem aus dem Be-
reich des formellen Netzwerkes, wahrend im Durchschnitt nur 30% der Unterstitzungsleistun-
gen durch Netzwerkpartner_innen aus dem informellen Netzwerk erbracht werden. Signifikante
Korrelationen zwischen den drei Teildimensionen konnten nicht festgestellt werden. Es zeigte
sich (erwartungsgeman) lediglich ein Zusammenhang zwischen dem Vorhandensein belasten-
der Beziehungen und der Lebenszufriedenheit. Insgesamt liefert die Studie Kkeine
generalisierbaren Aussagen Uber ein bestimmtes Maf3 an Lebensqualitat in einem bestimmten
Setting.

Internationale Studien zur Lebensqualitat unterscheiden in den letzten Jahren deutlicher zwi-
schen Faktoren, Domanen und Indikatoren von Lebensqualitat, wobei die Faktoren und Do-
manen eher als universal und kulturunabhéngig gelten, wahrend die Indikatoren deutlicher kul-
turabhangig sind (vgl. van Loon et al. 2009, 8; van Loon et al. 2012).
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Komponenten des LQ-Modells

Faktoren der LQ 8 Domanen der LQ Indikatoren der LQ
(Ubergeordnete (Voraussetzungen zur Verwirkli- | (Annahmen, Verhaltensweisen und Lebensbe-
Konstrukte und chung der Leitideen) dingungen)
Leitideen)
Autonomie 1. Personliche Entwicklung Bildungsstatus, personliche Fahigkeiten, An-
passungsfahigkeiten, Aktivitaten des taglichen
Lebens
2. Selbstbestimmung Wahl- und Entscheidungs- und Kontrollmég-
lichkeiten, personliche Ziele
Partizipation 3. Interpersonale Beziehungen soziale Netzwerke, Freundschaften, soziale
Aktivitaten
4. soziale Inklusion Integration in eine Gemeinschaft, Teilhabe am
sozialen Leben, gesellschaftliche Rollen
5. Rechte Menschenrechte und durch das jeweilige

Rechtssystem garantierte Rechte; Zugang zu
Rechtsmitteln, faire Prozessbedingungen in
Rechtsverfahren

Wohlergehen 6. Emotionales Wohlbefinden Sicherheit, Zufriedenheit, Freiheit von emotio-
nalen Belastungen, Selbstkonzept

7. Physisches Wohlbefinden Gesundheits- und Ernéhrungszustand

8. Materielles Wohlbefinden finanzieller Status, Mdglichkeit zu Erholung
und Betéatigung, Wohnsituation, Besitz / Ver-
maogen

Tabelle 1: Rahmenkonzept von Lebensqualitat nach van Loon et al. (2009; 2012) unter
Bezugnahme auf Robert Schalock (Quelle: Schalock et al. 2007, Schalock et al. 2011)

Auf der Basis dieses Modells wurde ein Erhebungsinstrument entwickelt, das in einem kombi-
nierten Verfahren von Selbstauskinften von Menschen mit Behinderungen und direkter Be-
obachtung von objektiven Merkmalen der Lebensfiihrung und der Lebensbedingungen der Per-
son spezifische Items erhebt, die die Wirkung der Indikatoren auf die individuelle Lebensqualitat
darstellbar machen. Fur die konkrete Gestaltung von individuellen Unterstiitzungsarrangements
wird die Systematik der Personal Outcome Scale mit einem im internationalen Kontext bereits
recht verbreiteten, in Deutschland aber bisher kaum rezipierten System zur Messung der Inten-
sitdt von Unterstutzungsleistungen verknipft: der Supports Intensity Scale (Thompson et al.
2004). In der Kombination der Personal Outcome Scale und der Supports Intensity Scale lassen
sich recht genau die konkret notwendigen Unterstitzungsleistungen identifizieren. Der Zusam-
menhang zwischen individuellen Unterstitzungsmalinahmen und dem Mal3 an Lebensqualitét
wird so darstellbar. Wie weit dieses Modell faktisch zu einem Zugewinn an Lebensqualitat bei-
tragen kann, hangt von der konkreten Umsetzung im professionellen Setting ab. Unabhangig
davon macht es aber deutlich, dass Menschen mit Behinderungen in die Planung ihrer Unter-
stitzungsarrangements viel intensiver als bisher einbezogen werden muissen, wenn Lebens-
qualitat sichergestellt werden soll. Es wird weiterhin deutlich, dass Lebensqualitat an soziale
Gemeinschaften und Netzwerke gebunden ist. Soziale Dienstleistungen haben die Aufgabe,
Bricken zu bauen zwischen dem Individuum und dem Gemeinwesen mit seinen Ressourcen.
Und es wird deutlich, dass Lebensqualitat ein prozesshaftes Geschehen ist, in dem immer wie-
der im Abgleich zwischen einem erreichten Niveau an Lebensqualitdt und den aktuell beste-
henden Hindernissen nachjustiert werden muss.

Das auf einem in Deutschland, Osterreich und der Schweiz durchgefiihrten Forschungsprojekt
basierende ,Konzept Lebensqualitat® (kLQ) betont die Bedeutung der Interaktion zwischen
professionell Begleitenden und Menschen mit Behinderungen und nimmt vier Faktoren von
Lebensqualitat (Kompetenzerleben, Autonomie, soziale Eingebundenheit, Sinn) jeweils aus der
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Perspektive der Fachkrafte und der Menschen mit Behinderungen in den Blick (Hennessey &
Mangold 2012). Das Zusammendenken dieser Perspektiven macht darauf aufmerksam, dass
die Sicherstellung von Lebensqualitat in hohem Male von der Qualitat der fachlichen Beglei-
tung abhéangig ist.

Ein weiteres Modell fir die konkrete Umsetzung in Einrichtungen der Behinderten-, Gesund-
heits- und Altenhilfe stellen Stalder & Friih (2012) vor. Es erhebt den Anspruch, die Lebensqua-
litat von ,Menschen in besonderen Abh&ngigkeitsverhéltnissen” zu erfassen, zu analysieren, zu
visualisieren und zu verbessern. Dieses Modell stellt 17 Kategorien zur Erfassung von Lebens-
gualitat in den vier Bereichen Funktionalitat und Gesundheit, Menschenwirde und Akzeptanz,
Entwicklung und Partizipation und Anerkennung und Sicherheit ins Zentrum und beschreibt ein
konkretes onlinebasiertes Instrument zur Erfassung von Lebensqualitat. Aus den Ergeb-
nissen werden konkrete einzelfallbezogene Interventionsziele und MalRnahmen abgeleitet, um
die Lebensqualitat zu verbessern.

Auch in der gerontologischen Lebensqualitatsforschung haben sich in den letzten Jahr-
zehnten mehrdimensionale Konzepte und Forschungsperspektiven herausgebildet: Lebensqua-
litat ist das Ergebnis komplexer Austauschprozesse mit der Umwelt, in deren Verlauf sowohl
subjektive Bewertungen, Bedeutungszuschreibungen und die subjektive Bewertung der Ver-
bundenheit mit der Umwelt (,belonging“) eine Rolle spielen, als auch Aneignungsprozesse als
objektive Handlungen des Individuums in Bezug auf die Nutzung der Ressourcen der Umwelt
(vgl. Himmelsbach & Oswald 2010, 87). Diese Austauschprozesse finden im unmittelbaren Le-
bensbereich, in der Wohnung und im Wohnumfeld der Person statt. Die Ausgestaltung des
Wohnens ist somit Teilaspekt und Ausdruck von Lebensqualitat (vgl. ebd., 89). Ein ,gutes Le-
ben im Alter” lasst sich im Anschluss an Arbeiten von Lawton (1991) u. a. im Zusammenwirken
der folgenden vier Faktoren beschreiben:

— die objektiven Kompetenzen (behavioral competence) einer Person in ihrer Alltagsge-
staltung,

— die subjektive Bewertung der erlebten Lebensqualitat (percieved quality of life),

— die beide ermdglichenden oder einschrankenden Umweltbedingungen (objective envi-
ronment),

— und als Ergebnis des Zusammenwirkens der benannten drei Dimensionen schliel3lich
das subjektive Wohlbefinden (psychological well-being) der Person (vgl. ebd.).

Auch hier wird das komplexe Ineinanderwirken der verschiedenen Determinanten hervorgeho-
ben. In einer Reihe von Studien wurde der Zusammenhang zwischen bestimmten Merkmalen
der alltaglichen Lebensfiihrung und der subjektiv empfundenen Lebensqualitat erforscht, und
zwar sowohl fur private Wohnkontexte als auch fir institutionalisierte Wohnformen. Fur die Le-
bensqualitat in privaten Wohnkontexten ist der unmittelbare Zugang zu verlasslichen Versor-
gungsstrukturen in der Familie und im sozialen Umfeld ein zentraler Wirkfaktor. Ein interessan-
ter Befund ist in diesem Zusammenhang auch eine relativ grof3e Skepsis der befragten alteren
Menschen gegenilber sozialstaatlichen Unterstiitzungsleistungen und Institutionen. Die Befrag-
ten bewerten die emotionale Unterstitzung in ihrem personlichen Umfeld deutlich héher als die
rein instrumentelle Unterstiitzung, was darauf hindeutet, dass die Gewahrleistung von Versor-
gungssicherheit allein nicht ausreicht, um subjektiv erlebte Lebensqualitat zu sichern (vgl. ebd.,
94). Die Ergebnisse der Studien zur Lebensqualitat in institutionalisierten Wohnsettings zeigen
auf, ,welche Mdglichkeiten fur ein besseres Verstandnis von Lebensqualitat auch bei vorliegen-
den EinbuRRen bestehen® (Himmelsbach & Oswald 2010, 97). Fiur die Bestimmung von Lebens-
gualitat im stationdren Lebenskontext wurden im Anschluss an Lawton (2001) folgende Dimen-
sionen als zentrale Faktoren der Lebensqualitat differenziert in den Blick genommen, deren
lebensqualitatsforderliche Ausgestaltung jeweils auch abhangig ist von der Art der Unterstiit-
zungsleistung durch professionell Begleitende:

— Autonomie und Kontrolle Gber die Alltagsgestaltung (autonomy), unterstiitzt durch Mitar-
beitende, die Entscheidungsspielrdume schaffen,
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— die Moglichkeit, eigene funktionale Kompetenzen im kognitiven und physischen Bereich
(weiter) zu entwickeln und so lange wie mdoglich zu nutzen (functional competence),

— Schutz und Sicherheit sowie Orientierung und Geborgenheit bei gleichzeitiger Sicher-
stellung groRtmoglicher Bewegungsfreiheit (security, safety),

— Erleben von Freude und Genuss und Schutz vor emotionaler und psychischer Belastung
(enjoyment),

— die Moglichkeit, als subjektiv sinnvoll erlebten Aktivitdten nachzugehen (meaningful
activity),

— die Moglichkeit vielfaltigen sozialen Austauschs und sozialer Aktivitdten sowie das Erle-
ben intensiver sozialer Beziehungen innerhalb und aufRerhalb der Institution
(relationships)

— die Mdglichkeit, eigenen Interessen und Vorlieben nachzugehen (individuality)
— den Schutz der Intimitat (privacy),

— das Erleben von Wertschatzung und Wirde einschlie3lich des Schutzes vor Entmindi-
gung, Entwertung, Degradierung und Infantilisierung (dignity),

— die Mdglichkeit, eigenen spirituellen Bedirfnissen nachzugehen und Formen religidsen
Lebens und Erlebens nutzen zu kdnnen (spiritual well-being),

— korperliches Wohlbefinden und Schutz vor kdrperlichen Belastungen, Unannehmlichkei-
ten, Schmerzen, insbesondere bei Menschen, die kérperliches Unwohlsein nicht fir an-
dere verstandlich artikulieren kénnen (comfort).

Diese Faktoren tragen in erheblichem Mal3e zu subjektiv erlebter Lebensqualitéat auch in statio-
naren Settings bei, das haben die entsprechenden Studien ergeben.! Kane geht dabei insbe-
sondere auf Mdglichkeiten ein, die subjektiv empfundene Lebensqualitat von alteren Menschen
mit schweren kognitiven Beeintrachtigungen forschungsmethodisch zu erfassen, u. a. durch
strukturierte Beobachtungsverfahren, aber auch systematische Befragungen von Angehérigen
und Mitarbeitenden (Kane 2003, 34).

Ein wichtiger Faktor subjektiv erlebter Lebensqualitat sind gesellschaftlich verbreitete Wer-
tungen und Zuschreibungen gegenuber Menschen mit Behinderungen und Menschen im Al-
ter. Hier kumulieren Negativzuschreibungen, wie sie in der angelsachsischen Literatur als
»+Ageism* und ,(Dis-)Ableism* bezeichnet werden. In Analogie zu Bezeichnungen fur Negativzu-
schreibungsprozesse gegen Menschen anderer ethnischer Zugehdrigkeit (,Rassismus®) oder
anderen Geschlechts (,Sexismus") beschreiben die Begriffe ,Ageism“ und ,(Dis-) Ableism“ die
generalisierend entwertende, in der Regel nicht durch reale Erfahrungen ,gedeckte”, sondern
auf unreflektiert tbernommenen Urteilen anderer basierende Wahrnehmung von Menschen im
Alter und Menschen mit Behinderungen, die sich auch auf professionelle Beziehungen auswir-
ken — bis hin zu Formen mehr oder minder offener kultureller und personeller Gewalt (vgl. Ill-
hardt 1995). Subtile und unbewusste Formen einer Haltung des ,(Dis-) Ableism* kdnnen auch in
normierenden Vorstellungen ,erfolgreichen Alterns* begegnen. Die Unterscheidung zwischen
gesunden Alten und gebrechlichen Alten wirkt doppelt entwertend im Blick auf Menschen mit
lebenslanger Behinderung im Alter: Sie gehorten ihr Leben lang nicht zu den Erfolgreichen ihrer

b Zum Forschungsprojekt INSEL (Entwicklung eines Instruments zur Erfassung von Lebensqualitit im stationédren
Kontext) unter Leitung von Hans-Werner Wahl (Universitat Heidelberg) liegen leider noch keine Verdéffentlichungen
vor.
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Generation, im Alter werden sie erneut primar mit ihren Defiziten gegentiber den ,erfolgreichen
Alten“ wahrgenommen (vgl. Bigby 2004, 245). In der Begleitung von Menschen mit geistiger
Behinderung im Alter kommt es daher darauf an, negativen Wertsetzungen systematisch durch
einen Perspektivenwechsel hin zur Wahrnehmung der Menschen selbst und ihrer selbst defi-
nierten Praferenzen und Bedirfnisse entgegen zu treten.

Heller (2004) schlagt aus den genannten Griinden ein fur die Personengruppe der Menschen
mit geistiger Behinderung modifiziertes Modell ,erfolgreichen Alterns“ vor, das den Zusammen-
hang zwischen den Fahigkeitsprofilen des Individuums, Bedingungen in seinem sozialen Um-
feld und Art und Umfang der verfigbaren Unterstiitzungsleistungen, wie folgendes Schaubild
veranschaulicht:

Unabhéangige
Lebensfih-
rung und
Lebens-
qualitat

Individuum: kogni-
tive Kompetenz,
adaptive Fahigkei-

ten

Ressourcen im
Umfeld: Woh-
nen, Arbeit,
Gemeinwesen

erfolgreiches

Altern

Forderung
des physi-
schen und Inklusion im
emotionalen ‘ Gemeinwe-
Wohlbefin- sen

dens

Art und Umfang

verfugbarer
Unterstutzungs-
leistungen

Abb. 3: Bedingungsfaktoren erfolgreichen Alterns bei Menschen mit geistiger
Behinderung (in Anlehnung an Heller 2004, 215)

Das Modell betont die Bedeutung der im konkreten Fall in einem bestimmten Umfeld vorhande-
nen Ressourcen und faktischen Unterstitzungsleistungen fir die Bewaltigung des Alterns und
damit eine ,erfolgreiche” Gestaltung dieser Lebensphase und vermeidet die individualisierende
Zuschreibung der Verantwortung fir den ,Erfolg” an das Individuum.
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2. Leitideen und Handlungskonzepte

Die Empfehlungen fir die Gestaltung von Wohn- und Unterstitzungsarrangements, die im Kap.
3 ausgesprochen werden, sollen dazu beitragen, die Teilhabe(chancen), die Inklusion und
Selbstbestimmung von Menschen mit geistiger Behinderung im Alter zu erhéhen / férdern.

Diese drei zentralen Leitideen fir die Unterstlitzung von Menschen mit Behinderungen wurden
im 3. Zwischenbericht (Greving et al. 2012) ausfiihrlich erlautert und es wurden Arbeitsdefinitio-
nen gegeben. Die Sozialraumorientierung (Kap. 2.2) und die Einnahme der Perspektive des
Individuums im Alter (Subjekt-, Lebenslagen- und Lebenslauforientierung, Kap. 2.3) helfen da-
bei, Empfehlungen zu konkretisieren. Vor dem Hintergrund der Ausarbeitung unseres Ver-
standnisses von Sozialraumorientierung und unter Beriicksichtigung der Perspektive des Indivi-
duums werden die Arbeitsdefinitionen fur die Leitideen durch neue Bedeutungsakzente ange-
reichert.

2.1 Leitideen

Teilhabe

Teilhabe wurde im 3. Zwischenbericht sehr grundsétzlich und weit als Teilhabe an Gitern un-
terschiedlicher Art aufgefasst. Guterqualitat hat dabei alles, was in einer Gesellschaft Bewer-
tung erfahrt. Guter sind bewertete Sachverhalte, die materiell oder immateriell, permanent oder
transient sein kdnnen, und zu denen eine Person in wertender oder nutzender Relation steht. In
unserer Arbeitsdefinition wird der Guterbegriff konkretisiert durch die Klassifikation der Teilha-
bebereiche in ICF ,Aktivitaten und Lebensbereiche* (DIMDI 2005):

Menschen mit Behinderungen die gleichberechtigte Teilhabe an den in einer Gesellschaft Gbli-
chen und bedeutsamen Aktivitaten und Lebensbereichen zu ermdglichen, ist das Ziel
adressatenorientierter Unterstlitzungs- und GestaltungsmaRnahmen. Dabei sind sowohl die
Einschrankungen bei der Ausfiihrung von Aktivitdten aufgrund der Schadigung kérperlicher
Strukturen und Funktionen zu beachten als auch weitere personenbezogene Faktoren und ins-
besondere Umweltfaktoren, die Barrieren oder férderliche Bedingungen fir die Teilhabe darstel-
len (Dieckmann et al. 2012, 16ff).

Das Konzept Sozialraumorientierung weist darauf hin, dass sich Teilhabechancen in der Le-
benswelt eines Menschen mit Behinderungen durch Ressourcen in seinem persénlichen Um-
feld und im Gemeinwesen erdffnen und erschlieen. Gleichzeitig wird der Zugang und die Nut-
zung dieser Ressourcen durch soziale Normen und Aushandlungsprozesse reguliert. Plane-
risch kdnnen Teilhabechancen in der Lebenswelt durch politische Prozesse und die Angebots-
gestaltung und Kooperation von Organisationen verandert werden.

Aus der Lebenslauf- und Subjektperspektive sind gerade flir das Alter die Kontinuitat und Ver-
l&sslichkeit der Teilhabe von Bedeutung (z. B. Wohnen und Haushalten), aber auch in die Be-
riicksichtigung sich verandernder Interessen, Vorlieben und Erfordernisse.

Inklusion

Im Rahmen des Forschungsprojekts LEQUI wird unter Inklusion priméar ein Gestaltungsprinzip
verstanden, das in der folgenden Arbeitsdefinition umrissen wird (vgl. Dieckmann et al. 2012):

Inklusion meint die Einbeziehung von Menschen mit Behinderungen in allen gesellschaftlichen
Lebensbereichen, welche auch allen anderen Menschen zur Verfugung stehen. Unter Inklusion
wird hier ein Gestaltungsprinzip verstanden, eine Leitidee fir die Gestaltung samtlicher Le-
bensbereiche und Unterstlitzungssysteme von Menschen mit Behinderungen in allen Lebens-
phasen (Infrastrukturen, Angebote, Dienste). Das Faktum der Behinderung wird hierbei als ein
gegebener und nicht weiter zu stigmatisierender Teil der Verschiedenheit aller Menschen ver-
standen, auf welche sich alle Birger_innen einer Gesellschaft sowie auch die Dienste und An-
gebote einzustellen haben. Menschen mit und ohne Behinderungen bestimmen hierbei die ge-
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sellschaftlichen Prozesse. Das Ziel besteht darin, Personen und Individuen durch die Teilhabe
an der Gemeinschaft eine Lebensgestaltung und die Ausbildung einer Identitat zu ermdglichen,
die nicht von vorgefassten, gesellschaftlich institutionalisierten Lebenslaufen fir behinderte
Menschen bestimmt wird. Anstelle separierender und ausgrenzender Sonderwelten sollen
Menschen mit Behinderungen die notwendige, auf ihre individuellen Bediirfnisse abgestellte,
Unterstlitzung durch primare Bezugspersonen, professionelle Assistenten und freiwillig Enga-
gierte dort erhalten, wo sie wohnen, arbeiten, beschéftigt sind und ihre Freizeit verbringen (Indi-
vidualisierung der Hilfen).

Aus einer Lebenslaufperspektive bergen besonders die Ubergange (transitions) Exklusionsrisi-
ken (Schadler 2010). Fur das Subjekt ist — gerade unter Bedingungen von Lernschwierigkeiten
— die Moglichkeit der Kontinuitéat wie der selbst gewahlten Veranderung der Teilhabe an Aktivi-
taten, Angeboten und sozialen Beziehungen im Lebenslauf von zentraler Bedeutung. Erzwun-
gene Wechsel im Lebenslauf, gerade Wohnortwechsel, setzen biographisch entstandene, nicht
einfach wieder herstellbare Teilhabechancen aufs Spiel.

Franziska Felder (2012) differenziert in ihrer jingst erschienenen Dissertation verschiedene
normative Ebenen von Inklusion: die formale Zugehdorigkeit und Anerkennung als gleichberech-
tigtes Mitglied, die in bestimmten Kontexten auch juristisch geregelt ist, und die affektiv erfahr-
bare Partizipation, die immer auf die Zustimmung und Beteiligung anderer potentieller Partner
angewiesen ist. Helmut Mair (2013), dem wir diesen Hinweis verdanken, fasst weiter zusam-
men: ,Auch wenn letzteres, d. h. interpersonale Zuwendung und Wertschéatzung fir die meisten
Prioritat hat und unverzichtbar fir die menschliche Entwicklung und individuelles Wohlergehen
ist und ihre Ermangelung gegebenenfalls sogar lebensbedrohliche Leiden verursacht, kbnnen
zumeist nur (Ermdglichungs-) Bedingungen (capabilities) dafir geschaffen werden, das solche
Zuwendung moglich wird: durch (vorwegnehmendes) subjektives Befahigen hierzu, durch Her-
stellen von Rahmen und Settings, die passende Gelegenheiten bieten, sowie durch strukturelle
beziehungsweise rechtliche Vorgaben, die Risiken der AusschlieBung vorweg entgegenwirken.”

Die Differenzierung normativer Ebenen ist auch hilfreich, wenn wir die empirische Forschung
zum Stand der Inklusion im Gemeinwesen resimieren. Angela Novak Amado (2012) unter-
scheidet qualitativ verschiedene Stufen der Inklusion in Gemeinwesen (vgl. Abb. 4). Wahrend
die physische Prasenz von Menschen mit geistiger Behinderung in den Gemeinden in den
meisten Fallen nicht auf Ablehnung st63t, mitunter sogar positiv begriif3t wird, und in vielen Be-
reichen auch die gemeinsame Teilnahme an den verschiedenen Settings im Gemeinwesen
Praxis geworden ist (,shared activities in that community setting®), entwickeln sich aus dem Mit-
einander selten soziale Aktivitaten auf3erhalb dieser Settings oder tiefere Freundschaft bis zu
Lebensgemeinschaften (Novak Amado 2012).
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Abb. 4: Qualitativ unterschiedliche Stufen der Inklusion in Gemeinwesen (Quelle: Novak
Amado 2012)

Selbstbestimmung

In der Arbeitsdefinition innerhalb des Projektes LEQUI (vgl. Dieckmann et al. 2012, 24ff) wird
Selbstbestimmung auf individueller und auf gesellschaftlicher Ebene als Prozessmerkmal von
Mensch-Umwelt Interaktionen aufgefasst (vgl. dazu auch Kulig & Theunissen 2006, 237ff;
Speck 2003, 244):

Auf der individuellen Ebene bedeutet Selbstbestimmung, eine Wabhlfreiheit zwischen unter-
schiedlichen Handlungsalternativen nach MaRgabe eigener Wiinsche und Vorstellungen zu
nutzen, Selbstbestimmung ist dabei nicht an die Fahigkeit gebunden, diese Handlung auch
selbst regulieren und ausfiuhren zu kdnnen. Auch wenn die Ausfiihrungskompetenz durch die
Schwere einer Beeintrachtigung in extremem Malfe eingeschrankt ist, ist Selbstbestimmung
maoglich und zu respektieren.

Auf einer gesellschaftspolitischen Ebene zielt Selbstbestimmung auf die direkte Beteiligung
von Menschen mit Behinderungen an Entscheidungen Uber die Gestaltung ihrer Lebensbedin-
gungen. lhnen ist in den verschiedenen Lebensbereichen ein Mitwirkungs- und Mitbestim-
mungsrecht einzuraumen. Die Grindung und Arbeit eigener Interessen-, Selbstvertretungs- und
Selbsthilfegruppen soll unterstiitzt werden. Das Ausmalf3 an Selbst- und Fremdbestimmung ist
abhangig von den in einem konkreten situativen Kontext bestehenden VerhaltensspielrAumen
fur Rolleninhaber und den fir alle geltenden Angemessenheitsstandards, die beide wiederum
gesellschaftlich veranderbar sind (vgl. Dieckmann 2009, 49).

Die Leitideen Teilhabe, Inklusion und Selbstbestimmung sollen mithilfe des Handlungskonzepts
Sozialraumorientierung und unter besonderer Beriicksichtigung der Perspektive des Individu-
ums im Alter (Lebenslage, Anforderungen im Lebenslauf, Subjektorientierung) konkretisiert
werden und in die Gestaltung einflieRen.

2.2 Sozialraum und Sozialraumorientierung

Was ein Sozialraum ist, wie sich Sozialraume abgrenzen lassen und was im Projekt LEQUI un-
ter Sozialraumorientierung verstanden wird, darauf versuchen die folgenden Seiten eine Ant-
wort zu geben.
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Was ist ein Sozialraum?
Sozialrdume sind geographisch lokalisierbare Raume,

1. die durch Aneignungshandlungen und gebietsbezogene Wahrnehmungen entstehen
und abgrenzbar sind,

2. die immer schon sozial gestaltet sind.

ad 1.: Ein Sozialraum ist ein durch individuelles und soziales Alltagshandeln und gebietsbezo-
gene Wahrnehmungen angeeigneter und begrenzter Raum einer Person (,ihr* Sozialraum, z. B.
der Aktionsradius, ,home range” einer Person,) oder einer Gruppe von Personen (zum Beispiel
Nachbarschaft, Quartiersbewohner, Jugendliche oder alte Menschen im Stadtteil).

Sozialrdume werden durch Alltagshandlungen ,bespielt®, veréandert bzw. umgestaltet. Das trifft
besonders zu fir private Raume (z. B. die Wohnung, Geschéfte usw.), aber auch fir 6ffentliche
Raume und die halb-6ffentlichen, halb-privaten Grenz- und Ubergangszonen. In Sozialraumen
entfalten sich Aktivitdten, Partizipations- und Begegnungsmdglichkeiten, Kooperationen und
Konflikte. Sozialraume werden von sozialen Netzwerken getragen und gleichzeitig werden
Netzwerke in ihnen geknlpft. Es entstehen soziale Klimata (z. B. Angstraume, Orte der Ent-
spannung). Raume werden zeitweise oder langerfristig beansprucht oder in Besitz genommen,
sie werden personalisiert und sozial kontrolliert. Die physische Umgebung kann abgenutzt, ver-
wabhrlost, zerstort oder gepflegt, kultiviert, verschonert werden. Alle genannten Veréanderungen
und ,Umgestaltungen” spielen sich im Rahmen einer vorfindbaren, sozial-kulturell vorgeformten
Struktur ab (s. (2)).

Sozialrdume werden durch das alltdgliche Handeln der Akteure, ihre alltagspraktischen und
sozial-personalen Bezlge, ihre gebietsbezogenen Wahrnehmungen (,cognitive maps®), Bin-
dungen und ldentifikationen begrenzt. Sozialrdume sind als sozial geteilte Kognitionen repra-
sentiert und haben — im Gegensatz zu eindeutig definierten Planungsraumen — unscharfe
(,fuzzy®) und sich tberlappende Grenzen.

ad 2.: Sozialrdume zeichnet eine vorfindbare, sozial-kulturell gepragte Gestaltung aus, die Inf-
rastrukturen, Angebote und Aktivitaten, soziale Regeln, die physische Gestaltung, 6konomische
Aspekte u.v.a.m. umfasst. Die (Kommunal-)politik und die mit ,Versorgungs“-Aufgaben betrau-
ten Organisationen planen und treffen diesbeziiglich wesentliche Gestaltungsentscheidungen.
Die Gestaltung unterliegt einem geschichtlichen Wandel.

Die Festlegung von Planungsraumen soll sich an den in der Lebenswelt von Zielgruppen veran-
kerten Sozialraumen orientieren.

In der kommunalen Seniorenplanung wird aktuell das ,Quartier (ein Stadtteil oder eine dorfliche
Gemeinde) als rdumliche Planungseinheit bevorzugt, das neben der Wohnung und dem unmit-
telbaren Wohnumfeld auch einen Nahraum umfasst, in dem idealiter Einrichtungen fur die tagli-
che oder regelmiaRige Versorgung (Geschéfte, Friseur_in, Arzt_innen usw.) in geringer Entfer-
nung zu erreichen sind.

Das Quartier als Planungsraum fir die Unterstiitzung alter Menschen bietet sich an, weil

1. alte Menschen sich vorwiegend in ihrer Wohnung, im unmittelbaren Wohnumfeld und im
Nahraum aufhalten und in vielen Fallen auch Familienangehdrige und andere Freunde
und Bekannte dort leben

2. alte Menschen den Wunsch haben, in der eigenen Wohnung, in den gewohnten Bezi-
gen zu verbleiben. Dazu muissen die Dinge fur den taglichen Bedarf und die notwendi-
gen Unterstitzungsleistungen vor Ort sein, erreichbar und organisierbar.

3. es eine ausreichende Anzahl an alten Menschen mit verschiedenen Unterstiitzungsbe-
darfen gibt, um Dienste vorhalten zu kénnen. Z. B. geht das niederlandische Planungs-
institut STAGG davon aus, dass sich innerhalb einer Planungseinheit von 10.000 Ein-
wohnern Dienste, betreute Wohngemeinschaft und Aktivitdtszentren organisieren lassen
(vgl. Dieckmann 2008).
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Angesichts des demographischen Wandels werden alte Menschen mit Unterstiitzungsbedarf in
Zukunft noch vermehrt und in allen Quartieren anzutreffen sein. Das Quartier ist zum Gegen-
stand der Stadte-, Sozial- und Pflegeplanung geworden (vgl. Steffen et al. 2007, Michell-Auli &
Sowinski 2013)

In der Vergangenheit waren die Lebens- und Sozialrdume von Erwachsenen mit geistiger Be-
hinderung auf3erhalb der Herkunftsfamilie stark institutionalisiert und segregiert von denen der
Allgemeinbevdlkerung in den Gemeinden. Konzepte wie ,,Ort zum Leben® versuchten in diesen
segregierten Sozialrdumen innerhalb der Institutionen ein Alltagsleben zu erméglichen, das
dem in den ,normalen“ Gemeinden glich (vgl. Gaedt 1985).

Oft bildeten nur die Herkunftsfamilien und Kontakte tber professionell Begleitende eine Briicke
in die Gemeinden. Der Verbleib im Elternhaus auch im Erwachsenenalter erdffnete aber haufig
ebenso wenig inklusive Teilhabemdglichkeiten auf3erhalb des Familienlebens. Die Auflésung
von ,zentralen* Einrichtungsgelanden allein fiihrte nicht zu einer Uberwindung des Lebens in
separierten Umwelten. Die physische Prdsenz in den Gemeinden ging haufig nicht mit einer
Teilhabe am 6rtlichen Geschehen oder gar einer Einbindung in lokale soziale Netzwerke einher.
Noch immer sind die persdnlichen Netzwerke von alteren Menschen mit geistiger Behinderung
durch professionell Begleitende, Eltern und Geschwistern sowie — mit einigem Abstand — ande-
ren Menschen mit Behinderungen gepragt (vgl. Dieckmann & Metzler 2013).

In den letzten Jahren sind Trager der Behindertenhilfe und Menschen mit geistiger Behinderung
in den Gemeinden ,angekommen*. Einstellungen zu Menschen mit Behinderungen verandern
sich, Bemihungen um Teilhabe und Inklusion finden verstérkt statt. Auch Menschen mit einer
lebenslangen Behinderung nehmen teil an den Sozialrdumen in den Gemeinden, werden in
ihnen zu Akteur_innen und MitbUrger_innen.

Angesichts der bei vielen Menschen mit geistiger Behinderung verstarkt vorhandenen Mobili-
tatseinschrankungen spielt die Wohnung und das Wohnumfeld im Ruhestand eine grofRe Rolle
fur die Teilhabe. Im Sinne der Inklusion sollen die allgemeinen Angebote gedffnet und genutzt
werden. Es scheint naheliegend, wie in der Altenarbeit, fir die Planung das Quatrtier als Sozial-
raum im Alter zu fokussieren (vgl. Kap. 3.1.2)

Eine sozialraumorientierte Planung fir Menschen mit lebenslanger Behinderung muss also ne-
ben dem Quartier andere, gewachsene sozialrdumliche Beziige von Menschen mit lebenslan-
ger Behinderung und andere grof3raumigere Versorgungsstrukturen und -gebiete beriicksichti-
gen. Auf der kommunalen Ebene haben wir es mit Uberlappenden SozialrAumen unterschiedli-
cher GréRenordnung zu tun, an denen Menschen mit lebenslanger Behinderung partizipieren.

Sozialraumorientierung heif3t im Projekt LEQUI, Wohn- und Unterstitzungsarrangements als
Teil von Sozialrdumen zu begreifen und mit Menschen mit Behinderungen und anderen Akteu-
ren die Sozialrdume so zu verdndern, dass sich gewollte, funktional-passende und dauerhaft
verlassliche Handlungsfreiraume fiir die Lebensphase Alter ergeben.

Wir lehnen uns in unserem Verstandnis von Sozialraumorientierung stark an Frichtel & Budde
(2010) an. Neu an der Sozialraumorientierung sei, dass Hilfesysteme sozialraumlich Verantwor-
tung Ubernehmen, Lebenswelten respektiert und lebensfahig erhalten werden, die Nachfrage
das Angebot bestimmen solle und nicht umgekehrt. Noch grundsatzlicher erheben Friichtel &
Budde (2010) den ,Anspruch, den zerlegenden Facettenblick institutioneller Ordnung durch das
Weitwinkelobjektiv einer komplexen Sicht auf komplexe Dinge zu ersetzen“. Konkret formuliert:
Das Besondere an dem Handlungskonzept Sozialraumorientierung ist die Zusammenschau
bzw. Beachtung der Aufeinanderbezogenheit von vier Handlungs- und Akteursebenen fiir die
Gestaltung von Sozialraumen. Das SONI-Modell von Friichtel et al. (2009) beschreibt die vier
zusammenhangenden Ebenen fir die Analyse und das Agieren.

SozialrAume werden gestaltet durch
1. die Politik (Kommunal-, Sozial- , Verkehrspolitik usw.; ,S*: Ebene der Sozialstruktur),

2. professionelle soziale Organisationen (,0“: Ebene der Organisation),
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3. die Zivil- oder Birgergesellschaft (inkl. Vereine, Wirtschaft /Unternehmen, Schulen, Kir-
chen, Initiativen und Einzelpersonen, Nachbarschaften usw.) (,N“: Netzwerk),

4. Individuen: Personen und ihre Lebensfiihrung im Sozialraum (Aneignungshandeln; hier:
Menschen mit lebenslanger Behinderung und ihre N&chsten; ,I*: Individuum).

Ein zentrales Handlungskonzept, das die Leitidee der Inklusion in handhabbare Prozesse uber-
setzt, ist das der Sozialraumorientierung, das Hilfearrangements entlang der vier Handlungs-
ebenen der Sozialstruktur (,S"), der Organisation (,0"), des sozialen Netzwerkes (,N“) und des
Individuums (,I*) als analytisches Modell beschreibt und zugleich Hinweise fir die Gestaltung
der Praxis liefert (vgl. Frichtel & Budde 2010, 59). Frichtel, Cyprian und Budde (2009) stellen
diese Ebenen in der folgenden Tabelle dar:

SONI-Modell der Sozialraumorientierung

Sozialstruktur
Bezug: Kommunalpolitik

Ebene des Systems: Organisation

Intervention als Steuerung Bezug: Hilfesystem

des Hilfesystems und seiner
Bedingung

Aktivierung und Einmi-
schung:

Sozialrdumliche Steuerung:
Erschliel3en institutioneller

Erschlie3ung politischer und
ethischer Ressourcen statt
Individualisierung sozialer

Ressourcen: Flexibilisierung
und Demokratisierung statt
Standardisierung

Probleme

Individuum
Bezug: Fallarbeit

Netzwerk
Bezug: Gemeinwesen

Ebene der Lebenswelt:

Intervention als Interaktion
mit Adressaten und ihrer
Umwelt

Starkemodell:

ErschlielBung individueller
Ressourcen: Arbeit mit dem
Willen statt Entwertung

Fallunspezifische Arbeit:
Erschlielung sozialer Res-
sourcen: Feldbezug statt
aussondernde Verengung
auf den Fall

Tabelle 2: Analyse- und Handlungsebenen der Sozialraumorientierung (Quelle: Frichtel
& Budde 2010)

Das Handlungsebene , Individuum® nimmt den Menschen mit Behinderungen in seiner unmit-
telbaren Lebenswelt in den Blick. Dieses Handlungsfeld umfasst die Unterstitzung des Indivi-
duums und seiner Unterstutzer_innen und Angehdrigen. Unerlasslich sind individuelle Hilfe-
planverfahren, welche die Komplexitat der Lebenssituation und die Einbindung in soziale Rau-
me berlcksichtigen. Methodisch ist hier an Konzepte des Case Managements, der Personli-
chen Zukunftsplanung (vgl. Doose 2004; Emrich et al. 2006) und des Aufbaus von Unterstit-
zerkreisen (,Circles of Support”; vgl. Kirschniok 2010) zu denken. Die Unterstiitzung hat sich
am Willen des Menschen mit Behinderungen zu orientieren und an seinen persénlichen, sozia-
len, materiellen Ressourcen (Starkemodell) und dabei die Gelegenheiten / Méglichkeiten in der
Gemeinde zu nutzen (Aneignung).

Auf der Netzwerkebene gilt es, einerseits diejenigen Potenziale sozialen Kapitals zu verdeutli-
chen und nutzbar zu machen, die soziale Netzwerke und Gemeinwesen bereithalten. Zum an-
deren werden hier die Barrieren und Hindernisse einer umfassenden Teilhabe an sozialen
Netzwerken beschrieben und bearbeitet.

Konkret heil3t das zum Beispiel:

— die Selbsthilfe von Menschen mit Behinderungen starken: Begegnungsmaglichkeiten im
Stadtviertel schaffen, Interesseninitiativen unterstiitzen, Peer-Austausch tber Erfahrun-
gen im Gemeinwesen ermdglichen;
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— das Gemeinwesen erschliel3en: professionell Begleitende machen sich kundig tber
Madoglichkeiten im Gemeinwesen und fordern Inklusionsbereitschaft und Inklusionskom-
petenz im Gemeinwesen durch Gesprache mit Schllsselpersonen, Angebote der Wei-
terbildung (z. B. fur Gruppenleitungen), Projekte, Kontaktpflege und die Nutzung sozialer
Beziehungen

— Barrieren im Gemeinwesen abbauen (z. B. raumliche, informationelle, kommunikative,
mentale Barrieren);

— Angebote von Menschen mit Behinderungen im Sozialraum fur die Nachbarschaft und
das Gemeinwesen gestalten;

— Nachfrage aufnehmen, sensibel sein;
— freiwilliges soziales Engagement férdern und in der Begleitung einsetzen.

Auf der Handlungsebene der Organisation fokussiert der Handlungsansatz der Sozialraum-
orientierung die Frage nach einem verlasslichen institutionellen Rahmen, der flexibel und lokal
orientiert auf die Interessen und Belange der Menschen mit Behinderungen ausgerichtet ist und
nie blol3 der Bestandssicherung sozialer Organisationen dient.

In Bezug auf Unterstiitzungsangebote heifl3t das, sich in SozialrGumen zu verankern (,Versor-
gungsverpflichtung®), orientiert an der Nachfrage Angebote zu gestalten; flexible, oft héchst in-
dividuelle Unterstitzungsarrangements zu schaffen (,Form follows function“), Menschen mit
Behinderungen an der Steuerung zu beteiligen,

Fur Organisationsstrukturen kann das bedeuten, die Versaulung in Fachabteilungen zugunsten
einer sozialraumlichen Gliederung der Organisation aufzuweichen, trageribergreifend zu ko-
operieren und sich zu vernetzen, das Personal weiterzuentwickeln. ,Die Aufgaben der professi-
onellen Helfer verlagern sich von der umfassenden Betreuung des behinderten Menschen auf
die Assistenz zur Realisierung eines individuellen Lebensstils, auf die ErschlielBung von perséon-
lichen Netzwerken, von Freizeit-, Bildungs- und Arbeitsmoglichkeiten in der Gemeinde sowie
auf die Beratung und Unterstitzung der am Netzwerk beteiligten Personen® (Seifert 2006, S.
391). Durch ihre kommunikative Vermittlungsfunktion werden Mitarbeiter zu Brickenbauern in
die Gemeinde.

Schliellich sind auf der Ebene der Sozialstruktur die sozialpolitischen und rechtlichen Rah-
menbedingungen auf die Bedarfslagen von Menschen mit Behinderungen im Alter auszurich-
ten. Die quartiersbezogene Arbeit im Sozialraum kann dazu beitragen, Menschen mit Behinde-
rungen als Birgerinnen und Birger wahrzunehmen, die nicht nur Hilfe bendtigen, sondern
selbst als Akteur_innen der Entwicklung sozialer Raume aktiv werden kdnnen, wie dies in der
Idee der ,enabling community* angedacht ist (vgl. Haas 2009). Dazu gehdrt zum Beispiel die
Einmischung in die kommunale Stadt-, Verkehrs- und Sozialplanung, die Arbeit von Planungs-
gremien, die Beteiligung von Menschen mit Behinderungen an Kommunalpolitik, die sozial-
raumliche Zusammenarbeit innerhalb und auch jenseits der Behindertenhilfe, Die Gewinnung
von Schlisselpersonen im Gemeinwesen und die Arbeit mit lokalen Medien.

2.3 Alterwerden von Menschen mit geistiger Behinderung — Subjektorientierung
und Lebenslagen

Kinftige zu gestaltende Wohn- und Unterstiitzungsarrangements in der Behindertenhilfe sind
konsequent an den Winschen und Bedirfnissen der Menschen mit Behinderungen auszurich-
ten.

Dieses Postulat scheint erst einmal sehr angemessen. Kaum jemand wird dem widersprechen.
Aber was bedeutet dies fiir die konkrete Konzeption und Organisation von Wohn- und Unter-
stltzungsarrangements? Wie ist das Postulat der Subjektorientierung in die Behindertenhilfe zu
integrieren? Dieser Beitrag versucht die Notwendigkeit und Konsequenzen einer Subjektorien-
tierung als Leitidee fur die Behindertenhilfe deutlich zu machen. Denn u.E. ist der Begriff der
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Subjektorientierung weitreichender als der in der Behindertenhilfe geldufigere Begriff der Per-
sonenzentrierung

Menschen mit Behinderungen als Subjekte zu begreifen bedeutet, sie wahrzunehmen in ihren
individuell sehr unterschiedlichen Wahrnehmungen, Umgangsweisen, Wiinschen und Vorstel-
lungen zur Gestaltung ihres Lebens. Dabei steht die Behindertenhilfe vor dem Anspruch einer-
seits ihre Angebote und Dienstleistungen fiir eine grof3e Gruppe von Menschen mit Behinde-
rungen tragfahig organisieren zu missen und andererseits die je individuellen subjektiven Win-
sche und Vorstellungen der Menschen mit Behinderungen zu bertcksichtigen. Diese Anspriiche
stehen in einem Spannungsverhaltnis zueinander. Einerseits braucht es fir die Organisation
und Planung von Wohn- und Unterstiitzungsarrangements im Sinne der Daseinsvorsorge eine
Orientierung an Modalvorstellungen (vgl. Kapitel 1.3 in diesem Band), andererseits reicht diese
im Sinne einer subjektorientierten Gestaltung nicht aus. Auch Menschen mit Behinderungen
sind ,in ihren Sinn- und Handlungsorientierungen, in ihrem Selbst- und Weltbezug durch die
lebensweltlichen Rahmen, die lebensgeschichtlichen Erfahrungen und biographischen Selbst-
thematisierungen geleitet [...]* (Hanses 2013, 1). Die Ergebnisse des dritten Forschungsberich-
tes (Greving et al. 2012), in dem konsequent die Perspektive der Nutzer_innen in Form von
Interviews einbezogen wurde, zeigen deutlich, dass Menschen mit Behinderungen z. T. sehr
klare Vorstellungen davon haben, wie sie ihren Alltag gestalten mdchten. Die Angebote der Be-
hindertenhilfe passen nicht immer zu diesen Vorstellungen, so dass sie mdglicherweise nicht
immer in der erwarteten Weise in Anspruch genommen werden. Mitarbeitende reagieren dann,
so zeigen beispielsweise die Ergebnisse der Evaluation von Quartiersansétzen, bisweilen ratlos
auf die unerwartet geringe Nutzung von Angeboten (vgl. Graumann et al. 2012). Denn Men-
schen mit Behinderungen gehen genauso wie Menschen ohne Behinderungen individuell unter-
schiedlich mit den ihnen unterbreiteten Angeboten um. Dieser ,eigensinnige Umgang“ (Hanses
2013, 1) mit Angeboten und Dienstleistungen erfordert eine genauere Betrachtung des Begriffs
Subjekt. Dabei handelt es sich nicht um eine hergestellte ,irgendwie geartete innere personale
Koharenz* (ebd., 6). Vielmehr konstruieren sich auch Menschen mit Behinderungen als Subjek-
te in einem von Macht und Herrschaft besetzten Raum. Als soziales Wesen ist der Mensch im-
mer mit solchen Macht- und Herrschaftsverhaltnissen konfrontiert, die das Subjekt — folgt man
dem bekannten Theoretiker Michel Foucault — erst hervorbringen (Foucault 2005). Konsequen-
terweise bedeutet dies fur die Behindertenhilfe, dass die gesellschaftlichen Bedingungsgefiige,
also das ,Gesellschaftliche im Subjekt” (Hanses 2013, 7), betrachtet werden missen. So
kommt Andreas Hanses zu dem Schluss, dass das Subjekt immer ,sozialisierte Subjektivitéat
und Eigensinn® zugleich ist (Hanses 2012b). Was passieren kann, wenn dieser subjektive Ei-
gensinn auf das System der Behindertenhilfe trifft, zeigen die Ergebnisse der o.g. Forschung:
Einige Menschen mit Behinderungen nehmen die Angebote an, andere verweigern diese kon-
sequent und bringen damit ihre Unterstitzer_innen in Zugzwang.

Eine konsequente Orientierung am Subjekt bedeutet fiir die Behindertenhilfe, Menschen mit
Behinderungen in ihren ,Handlungs-, Deutungs- und Konstruktionsleistungen® (Hanses 2013, 1)
ernst zu nehmen und sie in die Planung und Konzeption der Angebote in der Behindertenhilfe
von Beginn an einzubeziehen. Insgesamt ist noch relativ wenig Uber die subjektive Perspektive
der Menschen mit Behinderungen bekannt. In einem im Rahmen des Forschungsprojektes ,Le-
bensqualitat inklusiv(e) durchgefiihrten Workshop mit Menschen mit Behinderungen im Alter
wurden besonders zwei Aspekte deutlich: Erstens haben Menschen mit Behinderungen in Be-
zug auf ihr Alterwerden nicht die in unserer Gesellschaft haufig vorkommende negativen Asso-
ziationen. Im Gegenteil: Die Teilnehmenden konnotierten das Alterwerden eher positiv, indem
sie von einem Zuwachs an Lebenserfahrung und Freizeit ausgingen. Die GroRRe der Gruppe
erlaubt es nicht, Aussagen auf den Personenkreis insgesamt zu generalisieren. Dennoch zeigt
das Ergebnis, dass Menschen mit Behinderungen unter Umstéanden anders gelagerte, aber in
jedem Fall differenzierte Vorstellungen vom Alterwerden haben — wie Menschen ohne Behinde-
rungen auch. Zweitens assoziieren sie mit dem Alterwerden nicht zwangslaufig eine steigende
Hilfebedurftigkeit und / oder Kompetenzeinbul3en. Viele Veranderungen, die Ublicherweise mit
dem Alter zusammenhangen, werden von Menschen mit Behinderungen, aufgrund der schon
bestehenden eigenen Beeintrachtigung nicht mit dem Alter assoziiert; z. B. Mobilitatseinschran-
kungen, die Brille oder das Horgerét als notige Hilfsmittel. Fir Menschen mit Behinderungen ist
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das Leben mit Beeintrachtigungen eben ihr ,normales” Leben. Dadurch — so kénnte vermutet
werden — unterscheiden sich ihre Vorstellungen vom Alterwerden von denen der Menschen
ohne Behinderungen. Letztere werden oft erst im Alter mit (kdrperlichen und / oder kognitiven)
Beeintrachtigungen konfrontiert. Und viele tun sich dann schwer damit, Hilfen anzunehmen.

Eine konsequente Einbeziehung der subjektiven Perspektive der Menschen mit Behinderungen
in und bei der Gestaltung von Wohn- und Unterstlitzungsarrangements setzt aber zuerst eine
dezidierte Kenntnis der von Andreas Hanses (2013) beschriebenen individuellen Deutungskon-
struktionen der Menschen mit Behinderungen voraus. Die Ergebnisse zu Quartiersansatzen
(Graumann et al. 2012) geben Hinweise darauf, dass die Mitarbeitenden oft lediglich mit den
von ihnen vermuteten Wiinschen und Vorstellungen der Menschen mit Behinderungen arbeiten
(mussen). Im Sinne einer Passgenauigkeit der Angebote und unter ethischen Gesichtspunkten
ist dieses Vorgehen fragwitrdig. Hier sind Forscher_innen gefragt, methodische Konzepte im
Sinne einer partizipativen Forschung zu entwickeln. Gute Anféange sind gemacht (exemplarisch:
Buchner et al. 2011; Koenig & Buchner 2011). Dennoch fehlt es in der aktuellen Teilhabe- und
Inklusionsforschung an methodischem Handwerkzeug, um beispielsweise die subjektive Per-
spektive von schwer mehrfachbehinderten Menschen oder von Menschen mit Behinderungen,
die nicht Uber Sprache als Kommunikationsmedium verfiigen, fur die Gestaltung ihrer Wohn-
und Unterstitzungsarrangements zu erschlief3en.

Was aber macht diese ,sozialisierte Subjektivitat* (Hanses 2012b) von Menschen mit Behinde-
rungen aus? Um einen ersten Einblick zu bekommen, lohnt sich der Blick auf die Lebenslagen
von Menschen mit Behinderungen. Kennzeichnen sie doch die soziale Situation, in der Men-
schen mit Behinderungen sich in der Regel befinden und aus der heraus sie ihre Subjektivitat
bilden.

Lebenslagen von Menschen mit geistiger Behinderung im Alter

Die Lebenslagen? von Menschen mit lebenslangen Behinderungserfahrungen sind typischer-
weise durch folgende Merkmale gekennzeichnet:

— Die erste Generation, die in der Breite die Lebensphase Alter erlebt, verflgt nicht
iiber ihnen &hnliche Vorbilder (Coping-Modelle fiir das Alter)*.

— Diese Generation hat zum Teil keine oder nur eine geringe Schul- und Berufsbil-
dung. Viele blieben ohne schulischen oder beruflichen Abschluss oder mussten Ab-
bruche erleben.

— Menschen mit geistiger Behinderung haben in der Regel keine eigene Familie ge-
grindet und leben seltener in einer Partnerschaft. lhre sozialen Beziehungen haben
sie haufig ausschliel3lich im System der Behindertenhilfe oder in der Herkunftsfamilie
geknupft. Fallen beispielsweise die Arbeitsbeziehungen aufgrund des Eintritts in den
Ruhestand weg oder versterben die alten Eltern, ist es flr sie eine Herausforderung
neue soziale Beziehungen zu erschlieBen. Die Partizipation und soziale Einbindung
von Menschen mit Behinderungen in den Gemeinwesen auf3erhalb des Systems der
Behindertenhilfe kann nach wie vor als ungentigend beschrieben werden.

— Menschen mit Behinderungen sind haufig in Werkstétten fiir Menschen mit Behinde-
rung tatig. Damit ist der Grof3teil von ihnen nicht auf dem so genannten ersten Ar-
beitsmarkt beschaftigt. In der Regel verfiigen sie damit wahrend ihrer Berufstatigkeit

% Die Betonung von Lebenslagen meint in diesem Beitrag, dass es Aspekte in den Lebenssituationen von Menschen
mit lebensbegleitenden Behinderungen gibt, die als typisch fir diese Personengruppe gelten kdnnen, ohne damit
andeuten zu wollen, dass sie in allen Lebenslaufen vorkommen miissen.

® Hier bezieht sich der Hinweis auf fehlende Coping-Modelle auf den Umstand, dass Bewaltigungsstrategien sich u.
a. an Vorbildern orientieren und dadurch fir das eigene Bewaéltigungsverhalten nutzbar gemacht werden kdnnen, die
den Menschen mit Behinderung im Alter aktuell noch fehlen.
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und erst recht auch im Ruhestand tber sehr bescheidene finanzielle Mittel. Da in der
Regel auch kein eigenes Vermdgen vorhanden ist, sind Menschen mit Behinderun-
gen haufig mittellos. Das bedeutet, sie sind auf finanzielle Unterstitzung durch 6f-
fentliche Institutionen angewiesen und auf Unterstitzung — im Sinne einer
anwaltschaftlichen Vertretung — diese flr sich zu beantragen.

— Viele Menschen mit geistiger Behinderung haben groRe Teile ihres Lebens in institu-
tionalisierten Sonderwelten verbracht, die sich durch ein hohes Mal} an Fremdbe-
stimmung auszeichnen. Auch die Menschen mit Behinderungen, die zu Hause bei
ihren Eltern wohnen blieben, haben gelernt, infolge ihrer sozialen Abhangigkeit von
Hilfe, sich insgesamt nach anderen zu richten, sich anzupassen. Diese Kultur einer
fursorglichen Fremdbestimmung im Umgang mit Menschen mit Behinderungen
macht ein Umdenken ndétig, im Sinne einer moglicherweise auch Lebensrisiko billi-
genden Kultur der Selbstbestimmung.

— Menschen mit Behinderungen, die heute alt sind, haben im Verlaufe ihres Lebens
dariiber hinaus haufig traumatisierende Erlebnisse und Erfahrungen machen mis-
sen. Dazu zahlen beispielsweise das Leben in Zwangskontexten und das Erfahren
von Gewalt in Anstalten und Kliniken (vgl. Schaper & Graumann 2012).

— In Bezug auf das Thema Gesundheit lasst sich die Lebenslage der Menschen mit
Behinderungen als schwierig bezeichnen. Der Zugang zu Angeboten des Gesund-
heitswesens ist fUr sie haufig erschwert. Dies fangt bei der Kommunikation mit Mit-
arbeitenden des Gesundheitswesens an. Arzt_innen sind haufig damit tberfordert,
sich verstéandlich fir Menschen mit Behinderungen auszudriicken, so dass Men-
schen mit Behinderungen auf ,Dolmetscher_innen* im Arzt_innenkontakt angewie-
sen sind. Das so genannte ,diagnostic overshadowing“ (vgl. Schéaper et al. 2011) er-
schwert die Diagnosestellung bei Menschen mit Behinderungen, hier werden viele
alterskorrelierte Erkrankungen nicht erkannt. Auch mit Blick auf psychische Erkran-
kungen fehlt es im deutschsprachigen Raum an Screeningverfahren fir die Perso-
nengruppe der Menschen mit geistiger Behinderung, so dass viele psychische Er-
krankungen unerkannt bleiben. Den mangelnden Diagnoseinstrumenten steht eine
erhdhte Pravalenz psychischer Stérungen fur die Gruppe der Menschen mit geistiger
Behinderung gegeniber (vgl. Sarimski & Steinhausen 2008).

— Auch in Bezug auf Bildungsangebote stehen den Menschen mit Behinderungen we-
niger Angebote zur Verfiigung, als der Normalbevdlkerung (vgl. Abschnitt 3.1.3 in
diesem Band).

— Als eine Ressource von Menschen mit Behinderungen, auf die sie im Alter zurlck-
greifen kdnnen, stellte sich die relative Gelassenheit einiger der Befragten gegen-
Uber Veranderungen dar, die mit einer Einschrankung individueller Autonomie ein-
hergehen: Viele alte Menschen mit lebenslanger Behinderung sind es — im Unter-
schied zu alten Menschen ohne Behinderungen — bereits gewohnt, mit Beeintréchti-
gungen zurechtzukommen und fremde Hilfe anzunehmen. Diese Beobachtung kénn-
te eine Chance fir die Begegnung zwischen Menschen mit und ohne lebensbeglei-
tende Behinderungen im Alter sein, insofern Menschen mit Behinderungen alterwer-
denden Menschen Modell fir den Umgang mit Beeintrachtigungen und entspre-
chende Coping-Strategien sein kdnnten.

Insgesamt missen kinftige Wohn- und Unterstitzungsarrangements die individuelle Bewalti-
gung bzw. Gestaltung dieser Herausforderungen ermdglichen, ohne individuelle Entscheidungs-
und Handlungsfreirdume, die gerade mit dem Alter verbunden sind, zu beschneiden.

Mit Blick auf die im Alter auf die Menschen mit Behinderungen zukommenden Anforderungen
(vgl. Abschn. 1.2 und Schaper et al. 2011), lasst sich feststellen, dass diese nur bewaltigt wer-
den kbénnen, wenn Menschen mit Behinderungen ihre Subjektivitat und ihre Selbstbestimmung
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zuerkannt wird. Es geht dabei nicht um ein reines ,,Coping"“, die Bewaltigung kritischer Lebens-
ereignisse oder damit einhergehende Veranderungen und Anforderungen. Vielmehr geht es um
eine produktive Lebensgestaltung und aktive Lebensfuhrung, fir die die Anerkennung einer
Subijektivitat eine notwendige Bedingung darstellt. In diesem Sinne muissen kiinftige Wohn- und
Unterstitzungsarrangements Handlungsspielrdume fiur die Menschen mit Behinderungen eroff-
nen, um die Bedingungen zur Entwicklung ihres subjektiven Eigensinns zu verbessern. Insofern
ist Andreas Hanses zuzustimmen, wenn er feststellt, dass ,das Subjekt [...] notwendige politi-
sche Provokation [bleibt]* (Hanses 2012b).
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3. Empfehlungen fir die Gestaltung von sozialraumorientierten
Wohn- und Unterstltzungsarrangements

Auf der Grundlage der ersten beiden Kapitel werden in diesem dritten Kapitel Empfehlungen fir
die Ausgestaltung sozialrdumlicher Arrangements fir die Unterstitzung von Menschen mit Be-
hinderungen im Alter gegeben. Zunachst werden Gestaltungsdimensionen beschrieben, die
durchgéngig in allen zu gestaltenden Bereichen zu berticksichtigen sind (politische Partizipati-
on, quartierbezogenes Denken, Férderung von Bildungsprozessen). Im Anschluss daran wer-
den konkretere Empfehlungen zu den ausgewéahlten Lebensbereichen Wohnen, Gestaltung des
Alltags, Gesundheit, soziale Beziehungen und Begleitung am Lebensende formuliert. Dabei
werden wesentliche Aufgaben der Lebensfihrung im Alter aufgegriffen, die im zweiten Zwi-
schenbericht systematisch dargestellt wurden (vgl. Schaper et al. 2010). Die Lebensbereiche
greifen ineinander und stellen in ihrer Wechselwirkung eine wichtige Basis fir das Erleben von
Lebensqualitat und die Sicherung von Handlungsspielraumen dar. Die Bereiche werden unter-
schiedlich stark vertieft und konkretisiert. Die Empfehlungen stellen keine Checklisten dar, die
erschopfend und operationalisiert Gestaltungsfragen im Alter behandeln, sondern sie geben
Impulse und Anregungen, aus denen sich oOrtlich ,gute” Losungen entwickeln lassen. Sie zielen
auf die Teilhabeplanung in den Stadt- und Landkreisen und auf die Organisationen, die vor Ort
allgemeine und fir Menschen mit Behinderungen spezifische Unterstiitzung und Angebote be-
reitstellen. Die Empfehlungen richten sich auch an die politischen Instanzen, die die Rahmen-
bedingungen, insbesondere in den verschiedenen Hilfesystemen, gestalten (Bund, Lander,
Leistungstrager).

Ein groRRer Teil der Empfehlungen basiert auf den Ergebnissen der im dritten Zwischenbericht
dargestellten Projektevaluationen (Greving et al. 2012). Darliber hinaus beziehen wir vielver-
sprechende, aber oft noch nicht evaluierte Praxisbeispiele mit ein. Und wir haben tibergeordne-
te Gestaltungsiberlegungen und konkrete Hinweise aus der Literatur dbernommen, die zum
Verstandnis von Gestaltungsaufgaben und zur Entwicklung von Losungsalternativen beitragen.

3.1 Durchgangige Gestaltungsdimensionen

Drei Gestaltungsdimensionen sind durchgangig in allen zu gestaltenden Bereichen zu berick-
sichtigen:

1. die Partizipation von Menschen mit Behinderungen an Gestaltungsprozessen auf der
politischen und organisationalen Ebene und in Bezug auf ihre eigene, individuelle Le-
bensplanung,

2. die Einbettung von Gestaltungsentscheidungen in ein quartiersbezogenes Denken
und Handeln,

3. die Forderung von Bildungsprozessen fur die Sicherung von Lebensqualitat im Alter.

3.1.1 Partizipation an Gestaltungsprozessen

Der Begriff Partizipation hat sich der Heil- und Behindertenpédagogik als ,Schirmbegriff‘ zur
Umschreibung fir Teilhabe, Teilnahme, Beteiligung oder Mitbestimmung durchgesetzt: ,Partizi-
pation ist der ausdrickliche, auf die Gemeinschaft mit anderen bezogene Akt individueller
Selbstbestimmung® (Prosetzky 2009, 88). Die Realisierung von Teilhabe und Teilnahme zielt
immer auf ein Mehr an gesellschaftlicher Verantwortung und Demokratie, immer auf eine Ver-
ringerung von Macht bzw. Herrschaft, so dass eine gemeinsame Orientierung aller Handlungs-
partner in einem dann partizipatorisch orientierten Handlungsfeld realisiert werden kann.

Zu unterscheiden ist die politische Partizipation auf der Ebene der Gestaltungsprozesse von der
sozialen Partizipation im Sinne der Teilhabe im Alltag. Die Forderung nach Partizipation ist eine
Reaktion auf das soziale Problem der so genannten ,Entkopplung“: ,Mit dem Begriff der Ent-
kopplung werden analytisch jene empirischen Vorgange untersucht, in denen ein
Brichigwerden, ein Auseinanderdriften oder allgemeiner eine Prekarisierung von Netzwerken
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priméarer Integration stattfindet. Der individuelle wie kollektive Umgang mit solchen Prozessen
macht umgekehrt Koppelungsstrategien sichtbar, also Bewaltigungsformen, die auf personale
und / oder gruppale Integritat zielen* (Weisser, 2012, 176). Das Vorhandensein und die stetige
Zunahme von &lteren Menschen mit lebenslanger Behinderung macht diese Gruppe im sozialen
Kontext sichtbar und lenkt die Aufmerksamkeit auf die Teilhabe und Teilnahme dieser Perso-
nengruppe: ,In dieser Betrachtungsweise erscheint Partizipation als Problem der (Ent-
)Kopplung in und durch soziale Erfahrungen, die unterschiedliche Menschen in unterschiedli-
cher Weise zu ,Betroffenen’ machen kénnen. Es sind kontingente Ereignisse, welche Menschen
in solche Erfahrungen verwickeln [...] und die in nicht kontingenter Weise mit Kontextfaktoren
interagieren und zu erwartbaren (Ent-)Kopplungen fuhren* (Weisser, 2012, 176). Kontingente
Ereignisse sind hierbei mogliche Erfahrungen des Krankseins im Alter sowie der durch den Ver-
lust der Lebenspartner eintretenden Vereinsamung. Diese Erfahrungen kdnnen durch das Erle-
ben der Begleitung und Unterstiitzung wahrend des Krankseins sowie durch gemeinsame Bil-
dungsangebote (um der Erfahrung der Einsamkeit zu begegnen) kontextorientiert modifiziert
werden.

Auf diesem Hintergrund sind Prozesse des Lernens und der Entwicklung notwendig, welche
Zugangs- bzw. Unterstitzungsmaglichkeiten fur Mitglieder dieses Personkreises schaffen. Im
Hinblick auf die Gestaltung solcher partizipatorischer Lern- und Entwicklungsprozesse geht es
darum festzustellen, wer wortber die Kontrolle hat, wer Gber welche Informationen oder Kritik-
moglichkeiten verfugt, die sozialen Kontexte bzw. Faktoren zu modifizieren, in welchem er / sie
gerade lebt. Es geht darum, Ausdrucksmadglichkeiten zu konkretisieren, um die subjektive Quali-
tat der Erfahrung, welche Menschen in ihrer Rolle der Betroffenheit (in diesem Falle also als
Menschen mit lebenslanger Behinderung im Alter) machen, wahrzunehmen. Uber solche Aus-
drucksmaglichkeiten zu verfligen gehort grundlegend zur Verfasstheit des gesellschaftlichen
Lebens (vgl. Weisser, 2012, 176f). Partizipation begriindet somit immer ,ein Kooperationsver-
haltnis, das mit seiner eigenen materiellen Festlegung beginnt* (Weisser, 2012, 177). Partizipa-
tion zielt auf die Kooperation aller Beteiligten im Rahmen der Entwicklung, Verwirklichung und
Evaluation von Gestaltungen.

Die Formen der Patrtizipation von alter werdenden Menschen mit geistiger Behinderung reichen
von der Wahrnehmung und Analyse ihrer Bedurfnisse (der so genannten Nutzerbedirfnisse) bis
hin zur eigenstéandigen Bestimmung Uber die konkrete Gestaltung ihres Alltags. Zu unterschei-
den ist zwischen unterschiedlichen Graden der Partizipation:

— die Wahrnehmung und Analyse von Bedurfnissen im Vorfeld von Gestaltungsentschei-
dungen oder bei deren Evaluation (auf dem Hintergrund von Einzelinterviews, Fallvignet-
ten, Gruppendiskussionen, Begehungen kdénnen Erfahrungen bei konkreten Fragen, die
sich auf das eigene Lebensumfeld beziehen, in den Blickpunkt der Planung geriickt
werden).

— die Mitberatung (ohne Entscheidungsbefugnisse)
— die Mitbestimmung
— die alleinige Selbstbestimmung

Wie bereits vor flinfzig Jahren im Normalisierungsprinzip grundgelegt, ist die Wahrnehmung der
Bedirfnisse der Menschen mit Behinderungen der Mittel- und Ausgangspunkt, von dem aus
das Lebensumfeld und politische Vorgaben, die es strukturieren, gestaltet werden missen.

Gemal der Sozialraumorientierung nach Frichtel et al. (2009, 13ff) ist Partizipation auf vier
Ebenen zu konkretisieren: Die politische Ebene (z. B. die Sozial- und die Kommunalpolitik) be-
schéftigt sich mit der Sozialstruktur der Gesellschaft bzw. eines Gemeinwesens. Der Struktur-
bezug hilft, eine Individualisierung von sozialen Problemen zu verhindern, weil sie die Lebenssi-
tuation von Personengruppen wahrnimmt. Auf der Ebene der (sozialen) Organisationen und
ihrer Zusammenarbeit geht es um die Verankerung und Ubernahme von Verantwortung in ei-
nem konkreten Sozialraum und um eine Flexibilisierung sowie Differenzierung bzw. Entdifferen-
zierung von Unterstiitzungsangeboten. Die Organisationen mussen auf die individuellen Gege-
benheiten und Unterschiede zwischen betroffenen Personen reagieren, um diese in die Pla-

31



nung ihrer Organisationsform einzubeziehen. Im Hinblick auf die Netzwerkstruktur geht es da-
rum, das Gemeinwesen mit seinen Ressourcen als Feld, als Lebens- und Handlungsraum fir
Klienten zu erschlief3en, anstatt immer zu eng nur den konkreten ,Fall“ zu betrachten. Die Ko-
operation der Akteure im Gemeinwesen steht im Mittelpunkt, wodurch sich das Netzwerk der
Organisationen und von Menschen mit Behinderungen im Sozialraum vergréf3ern kann. Last
but not least ist das Individuum relevant: Ausgehend von den individuellen Starken soll das ak-
tive Aneignungshandeln im Sozialraum unterstiitzt werden statt Menschen als reine Hilfeemp-
fanger bedarfsgerecht (gleich) zu versorgen. Alle vier Ebenen sind somit im Hinblick auf die
Partizipationsmoglichkeiten fir Menschen mit Behinderungen zu tberprifen und umzugestal-
ten.

Gerade weil Partizipation ein grundlegendes Gestaltungsmoment werden soll, stellt sich die
Frage, ob und welche Schwierigkeiten dlter werdende Menschen mit einer geistigen Behinde-
rung bei der Beteiligung haben. Partizipation stellt sich fur sie h&aufig als ein neues Lernfeld dar,
welches in Widerspruch stehen kann zu ihren vorherigen Lebenserfahrungen, die haufig von
einer gelernten sozialen Abhangigkeit (unfahig werden, selbst Entscheidungen zu treffen) oder
gar von einer gelernten Hilflosigkeit (keinen Einfluss zu haben auf das, was geschieht) gepragt
sind.

Welche Schwierigkeiten ergeben sich bei der Beteiligung an Gestaltungsentscheidungen in
Wohn- und Unterstiitzungsarrangements?

— Uberblick Giber Planungszeitraume: Menschen mit einer geistigen Behinderung tun sich
haufig schwer, langere Planungszeitrdume zu tberblicken und einzuordnen. Gerade die
Veranderung von Unterstitzungsstrukturen benétigt Zeit (von Bauvorhaben ganz abge-
sehen) und erfolgt oft in Etappen.

— Menschen mit Behinderungen haben oft noch keine oder nur unklare Vorbilder bzw. Mo-
delle, die Partizipation vorleben, die zeigen, wie es gehen kann.

— Die Verstandigung in Planungsprozessen ist schwierig. Nicht alles lasst sich einfach in
.einfacher Sprache” verbalisieren. Das Abstraktionsniveau, auf welchem diese Diskurse
stattfinden, muss angepasst werden, ohne dass jedoch die Komplexitat, die mit Gestal-
tungsprozessen verbunden ist, negiert werden kann.

— Die eigene Lebenssituation, insbesondere Krisensituationen bzw. Krankheiten und die
Auseinandersetzung mit Grenzerfahrungen schranken den Blick von beteiligten Men-
schen mit einer geistigen Behinderung fiir andere Lebenswirklichkeiten haufig stark ein.

— Menschen mit Behinderungen haben genauso wie Padagog_innen und andere Gestal-
tungsbeteiligte wenig Ubung mit der Umsetzung von Partizipation.

— Die kommunikativen Kompetenzen aller Beteiligten sind noch eingeschrankt, so dass es
zu unterschiedlichen Erwartungen, bzw. zu einer unterschiedlichen Verbalisierung dieser
Erwartungen mit Blick auf die Prozesse der Partizipation kommen kann.

— Das ,Zeitlassen” stellt ein wichtiges Moment dar, um Teilhabeprozesse im doppelten
Sinne dieses Wortes wahrzunehmen. ,Zeit* ist aber zugleich eine knappe Ressource in
politischen Gremien.

Insgesamt steckt die Entwicklung einer Beteiligungskultur von Menschen mit Behinderungen
noch in den Kinderschuhen.

Welche Schritte sind zu gehen, um die Partizipation auch von &lteren Menschen mit lebenslan-
ger Behinderung zu férdern?

In Bezug auf die politische Partizipation wird empfohlen, die Partizipation von Menschen mit
lebenslanger Behinderung an den politischen und organisationalen Entscheidungsprozessen
und insbesondere in den Planungsverfahren zu verankern sowie partizipative Methoden und
Instrumente auszuprobieren, die fir die Beteiligung anderer Bevdlkerungsgruppen entwickelt
wurden und sich bewahrt haben.
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Auf der politischen Ebene sind Menschen mit lebenslanger Behinderung, insbesondere in den
Stadt- und Landkreisen, den Kommunen und bei den Uberértlichen Kommunalverbanden, an
den politischen Willensbildungs- und Entscheidungsprozessen, die sie betreffen, zu beteiligen.
Schéadler (2010) unterscheidet dabei zwischen den gewéhlten politischen Gremien, Arenen
(formellen Gremien mit einer festen Mitgliedschaft) und offenen Foren, zum Beispiel themati-
schen oder projektbezogen Versammlungen, zu denen ,offen“ eingeladen wird. Menschen mit
lebenslanger Behinderung sind sowohl an den dauerhaften formellen Gremien, zum Beispiel
den Kommissionen zu Inklusion von Menschen mit Behinderungen, psychiatrischen Arbeitskrei-
sen, Gesundheits- und Pflegekonferenzen in den Kreisen sowie den Arbeitskreisen der Gberort-
lichen Kommunalverbé&nde zu beteiligen als auch an planungsspezifischen Gremien, wie z. B.
den Regionalplanungskonferenzen in den Kreisen, in denen die kommunale Teilhabeplanung in
Bezug auf Leistungen der Eingliederungshilfe entwickelt werden soll.

Neben der Beteiligung an Planungsgremien ist sicherzustellen, dass in den Planungsverfahren
die Perspektiven von Menschen mit lebenslanger Behinderung, unmittelbar einflieRen. Wir emp-
fehlen Standards fur die Teilhabeplanung festzulegen, die die dokumentierte Erfassung von
Nutzerbediirfnissen und die Evaluation des Erfolgs von MaRnahmen anhand der Ergebnisquali-
tat vorsieht. Perspektivisch konnte die regelméRige Befragung von Menschen mit lebenslanger
Behinderung zu unterschiedlichen Aspekten der Lebensqualitat, wie sie in den USA anhand der
die National Core Indicators durchgefihrt wird, ein Vorbild sein (naheres
www.nationalcoreindicators.us) um zu einem starker vom Feedback der Menschen mit Behin-
derungen gesteuerten Planungszirkel fiihren.

Auch an den Planungs- und Entscheidungsprozessen in den Organisationen der Leistungserb-
ringer und sonstiger Leistungstrager sind Menschen mit lebenslanger Behinderung starker zu
beteiligen. Im Bereich des stationdren Wohnens und der WfbM bestehen mit dem Heim- und
Werkstattbeirdten bereits gesetzlich verankerte formelle Gremien (vgl. Schlummer & Schitte
2006). Im Bereich der ambulanten Dienste fehlen solche verbrieften Mitwirkungsmdéglichkeiten.
Es gibt Leistungserbringer, die Nutzerbeirate im Ambulant Betreuten Wohnen eingerichtet ha-
ben. Im Zuge der Inklusion gibt es zurzeit viele Ansétze, die Mitwirkungs- und Mitbestim-
mungsmaoglichkeiten von behinderten Beschaftigten in Unternehmen wie den WfbM auszubau-
en, gerade in Bezug auf die Mitarbeit an Planungs- und Projektentwicklungsgruppen. Im Be-
reich der ambulanten Wohndienste haben sich Assistenzgenossenschaften gebildet, in denen
vor allem Menschen mit einer kérperlichen Behinderungen selbst Arbeitgeber ihrer Assistenten
werden. Gerade in den stationdren und ambulanten Wohndiensten ist die Beteiligung der Klien-
ten noch ausbaufahig. Manche Anbieter beginnen ein adressatenorientiertes Selbstverstandnis
zu entwickeln, das heil3t ausgehend von den Wohnvorstellungen von Menschen mit Behinde-
rungen und ihren Angehdrigen mit der Kompetenz der Organisation passende Unterstitzungs-
angebote gemeinsam zu entwickeln. Die im 3. Zwischenbericht dokumentierten Projekte im
ambulanten unterstiitzen Wohnen sind so entstanden (Dieckmann et al 2012).

Ein enormer Nachholbedarf besteht bei der Entwicklung und Erprobung von Verfahren und In-
strumenten fir die Beteiligung von Menschen mit geistiger Behinderung an Planungs- und Ge-
staltungsprozessen. In ihrem Planungslehrbuch unterscheiden Bischoff et al. (2005) zwischen
Verfahren, die informieren bzw. Informationen beschaffen, solchen der formal definierten oder
informellen Beteiligung und Verfahren flr Kooperationsprojekte. Interessanterweise gehen die
Autoren auf die Eignung der zahlreich aufgefihrten Verfahren und Instrumente fir die Beteili-
gung von Migrant_innen oder von Kindern ein, jedoch gar nicht auf Birger_innen mit lebens-
langer Behinderung als Zielgruppe. Die Forschungsgruppe Teilhabeplanung an der Uni Siegen
hat einige Instrumente fir die Beteiligung auch von Menschen mit geistiger Behinderung an der
ortlichen Teilhabeplanung entwickelt, erprobt und dankenswerterweise zur Verfigung gestellt
(vgl. Rohrmann et al. 2010).

Partizipation ist ein neues Lernfeld, auch im Hinblick auf die individuelle Gestaltung der Le-
bensphase Alter. Soziale Partizipation (im Sinne der sozialen Teilhabe) soll fur langere Zeit im
Rahmen personlicher Zukunftskonferenzen, und fir kiirzere Zeitrdume im Rahmen individueller
Hilfeplanungen geplant werden. Verfahren zur individuellen Teilhabe- bzw. Zukunftsplanung
werden im Abschn. 3.1.3 behandelt.
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3.1.2 Quartiersbezogenes Denken

Der Gestaltung von Quartieren kommt bei der Forderung einer sozialraumorientierten Ange-
botsgestaltung in der Behindertenhilfe eine besondere Bedeutung zu. Spatestens mit der Aner-
kennung der Inklusion als neues Leitpostulat wird deutlich, dass ,Menschen mit Behinderungen
[...] das Recht [haben], mitten in der Gesellschaft zu leben* (DV 2011, 2). In der kommunalen
Seniorenplanung wird aktuell das ,Quartier* (ein Stadtteil oder eine doérfliche Gemeinde) als
raumliche Planungseinheit favorisiert, das neben der Wohnung und dem unmittelbaren Wohn-
umfeld auch einen Nahraum umfasst, in dem idealerweise Einrichtungen fur die tagliche oder
regelméaRige Versorgung (Geschafte, Friseur_innen, Arzt_innen usw.) in geringer Entfernung zu
erreichen sind.

Die Sozialrdume von &lter werdenden Menschen mit geistiger Behinderung sind allerdings unter
dem Aspekt der Lebensgestaltung und der dafiir notwendigen Unterstlitzung und Bindungen
nicht auf das Quartier beschrankt, sondern weitrdumiger strukturiert. Das hangt zum einen da-
mit zusammen, dass eine lebenslange Behinderung ein vergleichsweise seltenes Ereignis ist.
Menschen mit einer geistigen Behinderung kommen in einem Quartier seltener vor. Zum ande-
ren sind die Trager von Einrichtungen und Diensten in der Behindertenhilfe (noch) nicht in den
Gemeinden sozialraumlich verankert und organisiert. Diese Ausgangsbedingungen fuhren zu
verschiedenen Konsequenzen:

— Spezifische Angebote, die sich an Gruppen von Menschen mit geistiger Behinderung
wenden, liegen oft weit entfernt von der eigenen Wohnung. Sie sind nicht tberall, in je-
dem Quartier verfigbar. Auch nicht-inklusive Angebote kénnen weiterhin ihre Berechti-
gung haben, wenn sie den Winschen und Bedurfnissen der Menschen mit Behinderun-
gen eher entsprechen. Gleichzeitig bendtigt eine inklusive Gestaltung allgemeiner An-
gebote eine spezielle Expertise, die nicht Gberall vorhanden ist oder vorgehalten werden
kann.

— Stationdre Wohnhauser oder ambulant betreute Wohnungen werden dort errichtet oder
angemietet, wo die Grundstiicks-, Immobilien- oder Mietpreise vergleichsweise gering
sind. Das ist — kurzfristig gedacht — im finanziellen Interesse der Leistungstrager und
Leistungserbringer. Diese Vorgehenswiese fuhrt dazu, dass Erwachsene mit lebenslan-
ger Behinderung seltener in wohlsituierten Stadtteilen zu finden sind und sich in solchen
mit preiswerterem Wohnraum h&ufen. Kleinraumliche soziale und funktionale Anbindun-
gen der Menschen mit Behinderungen spielen dabei eine untergeordnete Rolle.

— Mitglieder der Herkunftsfamilie gehéren zu den wenigen wichtigen Vertrauenspersonen
von Menschen mit (geistiger) Behinderung. Wenn Menschen mit Behinderungen statio-
nar oder ambulant betreut wohnen, leben Angehdrige in der Regel nicht im gleichen
Viertel. Besuche im Elternhaus sind fir viele Menschen mit Behinderungen ein ge-
schatztes Element ihres Lebensalltags und eréffnen einen weiteren Lebensraum.

— Neben dem Wunsch nach einem selbstverstéandlichen Zusammensein treffen sich Men-
schen mit geistiger Behinderung auch gerne mit anderen behinderten Menschen, um
gemeinsam etwas zu unternehmen, zum ungezwungenen geselligen Zusammensein,
um Freundschaften zu pflegen, zur aktiven Selbsthilfe bis hin zur politischen Selbstver-
tretung. Organisierte Treffen richten sich meistens an Gleichgesinnte im gesamten
Stadtgebiet oder mehreren Kreisgemeinden. Im kleinrdumlichen Quartier gibt es haufig
nicht geniigend spezifische Interessent_innen.

— Traditionell denken und handeln die Trager der Behindertenhilfe in gréReren Versor-
gungsgebieten auf der Ebene der Stadt- oder Landkreise. Schon diese sozialrAumliche
Eingrenzung gilt als Fortschritt gegeniiber einem Uberregionalen Agieren. Die Trager
sind in den einzelnen Sozialrdumen der Gemeinden oft wenig verankert. Sie missen
erst als Akteure ,von aul3erhalb® in eine Quartiersentwicklung einbezogen werden, will
man den Quartiersbewohnern mit lebenslanger Behinderung gerecht werden. Dazu
missen sie sich in das Quartier einbringen, mit den dort tatigen Tragern kooperieren
und verstarkt aufsuchend arbeiten, das heil3t Geh- statt Komm-Strukturen entwickeln.
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Quartiere kbnnen zum einen als Planungsraume begriffen werden — im Sinne einer Fokussie-
rung auf ein Stadtviertel oder im landlichen Bereich auf eine Ortsgemeinde, fur die spezifische
Bedingungen wie beispielsweise der Wohnungsmarkt, die Infrastruktur, die Einwohnerzusam-
mensetzung, das Vernetzungspotential der Akteure, das Angebotsspektrum an Dienstleistun-
gen erfasst und zur Weiterentwicklung genutzt werden kdnnen. Zum anderen kénnen und sol-
len sie aber auch als Lebensraume ihrer Blrger_innen im Sinne eines sozialen Nahraums be-
griffen werden. Generell kommt Quartieren im Alter eine steigende Bedeutung zu, denn das
Wohnumfeld an sich gewinnt im Alter an Bedeutung.

Im Alter stehen Menschen mit Behinderungen genauso wie Menschen ohne Behinderungen vor
der Herausforderung sich neue Handlungsrdume beispielsweise aufgrund von Ubergéangen er-
schlief3en zu missen / diirfen, wenn sie z. B. aus dem Arbeitsleben ausscheiden.

Fur die Behindertenhilfe bringt das Thema der Ubergénge die Herausforderung mit sich, sich
auch konzeptionell bspw. in der Angebotsgestaltung auf diese Veranderungen im Lebenslauf
einzustellen, damit Handlungsraume tberhaupt gestaltet werden kdnnen.

Das Erschliel3en neuer Handlungsraume geschieht im Alltag besonders im sozialen Nahraum,
eben im Quartier. Quartiere bieten aufgrund ihrer Uberschaubaren PlanungsgroRe erst einmal
ein hohes Inklusionspotential. Uberschaubare PlanungsgroRen sind u. a. bei der Vernetzung
von Akteuren, Diensten und Angeboten im Versorgungssystem unabdingbar, da diese nur
bottom-up erfolgen kann. Sie sind somit auch immer Planungsraume fir das Tatigwerden von
Diensten, fur die Vernetzung von Diensten und Angeboten (sektoral und tber Sektoren hin-
weg).

Mit Bertcksichtigung der Lebenslagen von Menschen mit Behinderungen (vgl. Kapitel 2.3 in
diesem Bericht) und vor dem Hintergrund der strukturellen Unterschiede zwischen Alten- und
Behindertenhilfe kristallisierten sich einige Punkte heraus, die an den aus der Altenhilfe stam-
menden Quartiersanséatzen konzeptionell verdndert werden missen, um diese auch fir die
Gruppe der Menschen mit geistiger Behinderung im Alter passend zu gestalten. Dazu zahlen:

Sozialraumanalyse regionaler Unterschiede

Im Rahmen des Forschungsprojektes ,Lebensqualitét inklusiv(e)* wurden Modellprojekte doku-
mentiert und evaluiert, die das quartiersbezogene Denken in der Behindertenhilfe aufgreifen
(vgl. Graumann et al. 2012). Die dort durchgefiihrte Analyse zeigt deutlich, wie groR3 die regio-
nalen Unterschiede in Nordrhein-Westfalen ausfallen. Daher muss unbedingt vor der Implemen-
tierung von Quartiersansatzen eine umfangliche Sozialraumanalyse erfolgen, um mit den vor-
handenen Strukturen arbeiten zu kénnen und nicht an diesen vorbei zu planen.

Mehr Handlungs- und Wahloptionen

Die Gestaltung von Quartieren mit dem Konzept der Quartiersansatze sollte als Zielperspektive
zum einen die Gewahrleistung der Versorgungssicherheit und zum anderen — und das ist die
erste Weiterentwicklung zu den Ansatzen in der Altenhilfe — im Sinne des Inklusionsparadigmas
zu mehr Handlungs- und Wahloptionen fir die Einzelnen und damit zu mehr Teilhabemdglich-
keiten fihren. Bei der Umsetzung von Quartiersansatzen in der Behindertenhilfe kann es nicht
alleine um die Sicherstellung der Versorgung gehen. Dartiber hinaus missen Konzepte erarbei-
tet werden, wie die Teilhabe der Menschen mit Behinderungen im Quartier gewdahrleistet und
Handlungsrdume gestaltet werden konnen. In Bezug auf eine inklusive Kursstruktur zeigt das
Projekt , Tempelhof inklusiv* exemplarisch (Seifert 2012) wie Kurse” fir Menschen mit und ohne
Behinderungen durchgefihrt werden kénnen.

* In diesem Falle waren es folgende Kursangebote: ein Kundalini Yoga-Kurs, ein Free Dance-Kurs und ein Aikido-
Kurs
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Direkte Kommunikationsstrukturen

Immer noch fungieren die professionell Begleitenden haufig als eine Art Filter. In Bezug auf An-
gebote im Gemeinwesen entscheiden sie, ob diese an die Menschen mit Behinderungen wei-
tergereicht werden. Dabei spielt die Arbeitsbelastung und die persénliche Einstellung der Mitar-
beiter_innen eine wichtige Rolle (vgl. Seifert 2012, 24)

Ein inklusives Quartier braucht eine Kommunikationsstruktur, die die Informationen direkt den
Menschen mit Behinderungen zur Verfligung stellt.

Versorgungssicherheit rund-um-die-Uhr

Auf der anderen Seite ist es nicht ausreichend inklusive Teilhabeangebote fiir die Menschen mit
Behinderungen anzubieten, wenn die Versorgungssicherheit im Alter fir die Menschen mit Be-
hinderungen, die diese bendtigen, im Quartier nicht ausreichend sichergestellt werden kann.
Quatrtiersanséatze bieten in der Regel diese 24-Stunden Versorgungssicherheit. Dadurch, dass
sie hilfesystemibergreifend und zielgruppenubergreifend angelegt sind, kdnnen Hilfesystem-
grenzen Uberwunden und so Synergieeffekte geschaffen werden.

»Inklusionskompetenz® (DV 2011, 5) — eine Haltungsfrage

Inklusion ist nicht nur eine Frage von entsprechenden Konzepten, sondern auch — oder beson-
ders — eine Haltungsfrage. Menschen mit Behinderungen gehéren (noch) nicht selbstverstand-
lich zum Stadtbild dazu, da sie bisher Gberwiegend in tber alle Lebensbereiche hinweg segre-
gierenden Systemen gelebt haben. Die vorgelegte Untersuchung zeigt erneut, welche Wider-
stdnde Nachbar_innen entwickeln kénnen, wenn Menschen mit Behinderungen in dasselbe
Wohnhaus oder dieselbe StraRe einziehen. Diese Widerstande sind haufig in Angsten begriin-
det, die aufgrund des Fehlens gemeinsamer Erfahrungs- und Begegnungsraume entstehen.
Neben dem Aufbau eines Quartiersstitzpunktes sind daher bewusstseinshildende und auf Hal-
tungen wirkende MalRhahmen unabdingbar, um einen ,Einstellungs- und Perspektivwandel zu
beférdern* (DV 2011, 6). Ein inklusives Quartier braucht inklusionskompetente Birger_innen.
Inklusionskompetenz kann geférdert werden, indem Begegnungsraume fir Menschen mit und
ohne Behinderungen geschaffen werden. Auch dafur ist das Projekt , Tempelhof inklusiv® ein
gutes Beispiel, zeigt es doch, dass uUber Begegnung Unsicherheit abgebaut und ein ,normaler”
Umgang hergestellt werden kann (Seifert 2012, 20).

Von Quartiersstutzpunkten kénnen solche Begegnungsraume beispielsweise in Kooperation mit
Stadtteilzentren oder Bildungstrégern initiiert und begleitet werden. Inklusionskompetenz als
Haltungsanderung wird aber auch von den Mitarbeitenden in der Behindertenhilfe verlangt. Da
das Spannungsverhaltnis von Flrsorge und Selbstbestimmung letztlich nicht aufgelost werden
kann, kommt es fur die Mitarbeitenden darauf an, mit diesem reflexiv und diskursiv im Alltag
umzugehen. Dabei scheint die Frage des Risikomanagements, also die Frage nach dem Recht
auf ein eigenes Lebensrisiko fir Menschen mit Behinderungen, fiir viele alltagliche Situationen
reflexiv zu betrachten zu sein®. Dabei steht nicht die Frage von ,richtig* oder ,falsch* zur Dis-
kussion, vielmehr geht es um eine Bewusstmachung von unterschiedlichen Haltungen und den
dahinter stehenden, sie beeinflussenden Denktraditionen. Denkbar waren daflr beispielsweise
gemeinsame Fortbildungen von Mitarbeitenden und Menschen mit Behinderungen.

® So wurde im Rahmen eines Workshops zu Quartiersansatzen in der Behindertenhilfe von den Teilnehmenden fol-
gende Situation diskutiert: Eine Mitarbeiterin des ambulant betreuten Wohnens schliel3t die Waschmaschine der
Adressatin ab, damit diese nicht taglich wascht, da dafirr kein Geld vorhanden sei. Die Teilnehmenden, die aus der
Tradition der Selbst-Bestimmten-Bewegung kamen empdérten sich daraufhin, die Adressatin habe ein Recht auf das
tagliche Waschen mit der Waschmaschine, wahrend die aus einer Fursorgetradition stammenden Mitarbeitenden
argumentierten, dass sie doch auch am Ende des Monats noch Geld fur Essen benétige. Die Teilnehmenden der
Selbst-Bestimmten-Bewegung entgegneten daraufhin, dass man der Adressatin die Mdglichkeit nehme die Erfahrung
zu machen, wie es ist am Ende des Monats kein Geld fir Lebensmittel zu haben, man solle sie das selbst ausprobie-
ren lassen. Durch diese Erfahrung kdnne man schlieRlich auch einen Lerneffekt erzeugen.
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Auch von den Menschen mit Behinderungen setzt ein inklusives Gemeinwesen eine Inklusions-
kompetenz im Sinne einer Haltungsanderung voraus. Wie die vorliegende Untersuchung deut-
lich macht, trauen viele Menschen mit Behinderungen sich nicht zu alleine zu leben und alleine
fur sich Entscheidungen zu treffen. Eine Mitarbeiterin ul3erte im Interview die Vermutung, dass
dies damit zu tun habe, dass sie im Laufe ihres institutionalisierten Lebenslaufes nicht im Sinn
von mehr Eigenstandigkeit und Selbstbestimmung unterstitzt wirden, sondern eher haufig ge-
hort hatten, was sie alles nicht konnten, so dass dies zu einer ,erlernten Hilflosigkeit* fuhre
(Graumann et al. 2012, 56). Im Sinne des Empowerments ist es fir Menschen mit Behinderun-
gen wichtig darin bestarkt zu werden, eigene Kompetenzen und Vorstellungen in Bezug auf die
Gestaltung ihres Lebens zu entwickeln oder diese auszubauen. Dabei ist die Erfahrung wesent-
lich, dass ihre Winsche und Vorstellungen Beriicksichtigung finden. Eine wichtige Erfahrung
scheint zu sein — wie bei Menschen ohne Behinderungen auch —, wann die Grenze der eigenen
Entscheidungskompetenz erreicht ist und wann es Hilfestellungen und Ratschléage von Aul3en-
stehenden braucht. Menschen mit Behinderungen muss im Alltag vermehrt die Mdéglichkeit ge-
geben werden, diese Erfahrungen zu machen.

Regiekompetenz als Gelingensfaktor im quartiersbezogenen Denken

Quartiersbezogene Ansatze gehen davon aus, dass die im Quartier lebenden Biirger_innen das
Quartier nach ihren Winschen und Bedirfnissen mitgestalten. Bei der Orientierung an Wun-
schen und Bedurfnissen ist bei Menschen mit Behinderungen mit dem Effekt der sog. adaptiven
Praferenzen zu rechnen. Damit bezeichnete erstmals Jon Elster den Prozess der Anpassung
der Bedurfnislage von Menschen an schwierige Lebensumstande, unter deren Einfluss ,uner-
reichbar erscheinende Ziele aus dem Horizont des Winschbaren ausgeschlossen®, oder ,die
gegenwartige Lebenssituation wird in einer unverhaltnismaRigen Weise positiv bewertet”, es
handelt sich um ,deformierte Wiinsche und Einstellungen” der Person (Steckmann 2010, 100).
Dabei kann der Prozess der Anpassung sowohl selbstgewéhlt, ,das Resultat einer tUberlegten
Entscheidung sein“ (ebd., 103), als auch unbewusst und aufgrund langer Erfahrungen der
Fremdbestimmung erfolgen. Menschen mit geistiger Behinderung kann es aufgrund solcher
adaptiver Praferenzen schwer fallen, Zugang zu ihren eigentlichen Bedurfnissen zu bekommen,
sie haben vielfach Anpassungsprozesse an sozial erwinschte Bedurfnisse und Verhaltenswei-
sen durchlaufen. In der Umsetzung von quartiersbezogenen Anséatzen in der Ausgestaltung von
Unterstutzungsarrangements fir Menschen mit Behinderungen ist mit solchen adaptiven Préafe-
renzen zu rechnen, weshalb der Prozess der Eruierung individueller Bedurfnisse eine besonde-
re Herausforderung darstellt.

Daneben gibt es eine weitere, eher konzeptionelle Schwierigkeit in der Ubertragung von Quar-
tiersansatzen auf die Gestaltung von Unterstiitzungsarrangements fir die Personengruppe der
Menschen mit geistiger Behinderung: Sie gehen von einer sehr hohen Regiekompetenz der
Nutzer_innen aus. Haufig arbeiten sie nach dem Assistenzprinzip und mit so genannten Laien-
helfer_innen6. Das bedeutet, dass konzeptionell davon ausgegangen wird, dass die Assis-
tent_innen ausschlie3lich assistieren. Die Entscheidung Uber die Gestaltung des Unterstit-
zungsarrangements obliegt alleine den Nutzer_innen beispielsweise in Bezug auf die Auswabhl
der Assistent_innen, die Art der Leistungen und die Assistenzzeiten. Die Voraussetzung der
Regiekompetenz ist bei Menschen mit geistiger Behinderung nicht immer gegeben, so dass das
Assistenzprinzip an diesen Stellen nicht greift. Um dennoch selbstbestimmt leben und handeln
zu kdnnen, gibt es in der Behindertenhilfe bereits Konzepte, die an dieser Stelle integriert wer-
den kénnen. Ein solches ist beispielsweise das Konzept der ,basalen Selbstbestimmung“ von
Christian Weingartner (2006). Zwar kommt es aus dem Kontext Schule, kann aber sicherlich mit
einiger Modifikation auch fur Menschen mit Behinderungen im Alter im Kontext von Quartiers-
stitzpunkten Anwendung finden. Weingartner (ebd.) weist in seinem Beitrag darauf hin, dass in
der heutigen Vorstellung die Frage der Selbstbestimmung eng mit der Vorstellung von Ent-

® Der Begriff der Laienhelfer_innen wird in Konzepten von Quartiersansatzen verwendet, um diese von Professionel-
len abzugrenzen. Allerdings waren die Laienhelfer_innen in den untersuchten Projekten oftmals Studierende der
Sozialen Arbeit und / oder Heilpadagogik, so dass von einer entsprechenden (Basis-) Qualifikation ausgegangen
werden kann.
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scheidungsprozessen und somit an intellektuelle Anforderungen gebunden ist. Menschen mit
geistiger Behinderung erfilllen diese Voraussetzung nicht immer. Durch die inhaltliche Flllung
der ,basalen” Selbstbestimmung in die Elemente "Selbstentscheidung” , "Erfahren der eigenen
Wirkung" und "Selbsttéatigkeit” kann die Fokussierung auf intellektuelle Fahigkeiten tiberwunden
werden und ein selbstbestimmtes Handeln wird méglich (vgl. Weingartner 2006). Generell und
nicht nur bei der Diskussion um quartiersbezogenes Denken scheint eine aktuelle Aufgabe der
Behindertenhilfe zu sein, nach Moglichkeiten zu suchen wie Autonomie trotz Hilfebedurftigkeit
sichergestellt werden kann. Dabei sollte die Zielperspektive nicht zwangslaufig eine progressive
Entwicklung im Sinne einer Férderkultur sein, sondern als MaR3stab flr Angebote und Unterstut-
zungsleistungen das Wohlbefinden der Menschen mit Behinderungen im Mittelpunkt der Bemu-
hungen stehen.

Laienhelfer_innen fir die Zielgruppe der Menschen mit geistiger Behinderung

Eng verknupft mit der Frage der Ermoglichung von Selbstbestimmung in den Unterstutzungsar-
rangements ist die Frage des Einsatzes von (Fach-) Personal, das an unterschiedlichen Stellen
in Quartiersstitzpunkten tatig wird. Wéahrend klassische, aus der Altenhilfe stammende Quar-
tiersansatze Uberwiegend mit Laienhelfer_innen arbeiten, kdnnen diese in der Arbeit mit Men-
schen mit geistiger Behinderung lediglich einen Teil der Aufgaben tUbernehmen. Das Projekt
~rempelhof inklusiv* zeigt beispielsweise, wie Studierende als Kursbegleiter_innen der Men-
schen mit Behinderungen téatig werden (vgl. Seifert 2012). Fir viele padagogische Aufgaben in
der taglichen Begleitung und Unterstitzung von Menschen mit Behinderungen braucht es aber
eben auch ausgebildete Pddagog_innen. Laienhelfer_innen sind mit diesen Tatigkeiten haufig
Uberfordert, man denke beispielsweise an Menschen mit herausforderndem Verhalten. An be-
stimmten Stellen kénnen Ehrenamtliche tatig werden, wenn sie richtig vorbereitet und begleitet
werden und so zu einer Entlastung der padagogischen Fachkréafte beitragen. Die Ergebnisse
der vorgelegten Untersuchung geben Hinweise darauf, dass Synergieeffekte dann am besten
genutzt werden, wenn durch das Schaffen von Begegnungsraumen im Quartier ein Kontakt
zwischen Menschen mit und ohne Behinderungen als Birger_innen im Quartier stattfinden
kann. So liegt der Fokus auf den Gemeinsamkeiten und nicht auf den Unterschieden. Des Wei-
teren kdnnen personliche Beziehungen aufgebaut und gepflegt werden. Strittig wird dabei die
Frage diskutiert, ob Mitarbeitende im Quartiersstitzpunkt auch im Quartier wohnen miissen.
Beflirworter_innen argumentieren, dass sie dann ein groReres Wissen uUber das Quartier mit-
bringen und im Sinne der Nachbarschaftshilfe, so scheint die Hoffnung, aktiv werden. Die Geg-
ner_innen argumentieren hingegen, dass die Mitarbeitenden sich in ihrer Freizeit in ihrem
Wohnumfeld frei bewegen kdnnen sollen und sie vermuten, dass das nicht der Fall ist, wenn sie
auch im Quartier wohnen, da Adressat_innen dann Gesprache suchen oder Unterstitzungsleis-
tungen einfordern. Da es bisher dazu noch keine belastbaren empirischen Daten gibt, bleibt
abzuwarten ob die Befiirchtungen der Gegner_innen sich bewahrheiten. Eine Lésung scheint
an dieser Stelle zu sein, die Entscheidung den Mitarbeitenden freizustellen. Niemand sollte auf-
grund seines Arbeitsplatzes in einer bestimmten Wohngegend wohnen missen. Was aber si-
cherlich richtig ist, ist die Forderung, dass im Sinne eines Quartiersmanagements die zustandi-
gen Mitarbeiter_innen im Quartier prasent sein missen — dies geht u. E. aber auch ohne dort
wohnhaft zu sein.

Finanzielle und strukturelle Rahmenbedingungen

Die Frage der Finanzierung der Strukturbedingungen von Quartiersansatzen ist weitestgehend
ungeklart. In der Stellungnahme des Deutschen Vereins fir offentliche und Private Firsorge
e.V. zum inklusiven Sozialraum fordert der Verein daher, dass die 6ffentlichen Akteure ihre
Verantwortung wahrnehmen und die entsprechenden Rahmenbedingungen schaffen. So heif3t
es: ,[...] die o6ffentlichen Akteure [sind] — insbesondere Bund, Lander und Kommunen, aber
auch die Sozialversicherungstrager — in der Verantwortung, die entsprechenden Rahmenbedin-
gungen und Ressourcen zur Verfiigung zu stellen“ (DV 2011).

In der Realitat sieht dies bisher sowohl in der Altenhilfe als auch in der Behindertenhilfe wei-
testgehend anders aus. Zwar findet man einen breiten Konsens dariber, dass quartiersbezo-
genes Denken vonnéten ist, jedoch gibt es flr quartiersbezogene Leistungen wie beispielswei-
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se die Gewinnung von Ehrenamtlichen, die Vernetzung der Akteure auf Systemebene oder die
Offnung von bisher geschlossenen Institutionen meist keine geregelte Finanzierung. So sind die
Anbieter von Quartiersstitzpunktbiros meist kleinere Vereine, die diese Leistungen aus Tra-
germitteln finanzieren. Um ein quartiersbezogenes Denken im Versorgungssystem zu imple-
mentieren und letztlich auch Synergieeffekte zu erzeugen, ist die Schaffung von strukturellen
Rahmenbedingungen und Ressourcen unabdingbar. Sicherlich ein Grund dafir, dass der Deut-
sche Verein die Federfuhrung fir die Gestaltung von inklusiven Sozialrdumen in kommunale
Hande geben mochte. Eine weitere Moglichkeit ware die regelhafte Ubernahme anfallender
Kosten durch die Leistungstrager. Finanzielle und strukturelle Rahmenbedingungen kdnnen
somit als ein sehr wichtiger Gelingensfaktor fur die Umsetzung von Quartiersansitzen angese-
hen werden.

Fazit

Quartiersansatze kdnnen konzeptionell ein quartiersbezogenes Denken fordern. Sie kénnen,
wenn die Rahmenbedingungen stimmen, dazu beitragen Hilfesystemgrenzen zu 6ffnen, bei-
spielsweise durch die Kooperation von Alten- und Behindertenhilfe (vgl. Bigby 2004) und durch
ihre zielgruppentbergreifende Ausrichtung zu notwendigen Synergieeffekten flhren.

Auch auf der Planungsebene macht ein quartiersbezogenes Denken das Zusammendenken der
Hilfesysteme notwendig. Wie dies exemplarisch anhand zweier Modellstandorte méglich sein
kann, damit wird sich das BMBF-Folgeprojekt ,Sozialraumorientierte kommunale Planung von
Hilfe- und Unterstitzungsarrangements fiir Menschen mit und ohne lebensbegleitende Behin-
derung im Alter” beschatftigen.

Dabei wird sich in der Praxis zeigen, welche Ansétze vielversprechend sind.

Fur die Praxis konnen die vorgenannten Ausfiihrungen zu quartiershezogenen Anséatzen Anrei-
ze bieten, um die beschriebenen Gelingensfaktoren in kiinftige konzeptionelle Uberlegungen
einflielBen zu lassen. Viele gute Praxisbeispiele zeigen, dass ein quartiersbezogenes Denken
punktuell bereits umgesetzt wird. Die Erfahrungen zeigen jedoch auch, dass dieses bisher kon-
zeptionell wenig verankert ist und die Implementierung haufig von einzelnen Personen vorange-
trieben wird. Um quartiersbezogenes Denken fiir die Behindertenhilfe zu erschliel3en, bedarf es
einer deutlichen Verankerung in Leitbildern und Konzepten. So muss kinftig beispielsweise in
der Aus- und Fortbildung von Fachkraften und bei der Personalgewinnung auf die Notwendig-
keit von quartiersbezogenem Denken hingewiesen werden.

3.1.3 Bildung

Das diesem Abschnitt zugrunde liegende Bildungsverstandnis stellt Bildung als Prozess der
Subjektivierung ins  Zentrum, d.h. als Prozess der Subjektwerdung und des
Subjektbleibenkdnnens unter erschwerten Lebensbedingungen. Dazu bedarf es einer Theorie
des Subjekts (,Menschenbild) und einer Theorie der Intersubjektivitat als Raum, in dem Bildung
stattfindet, und einer Theorie der Gesellschaft, weil Subjektsein nur im sozialen Kontext lebbar
und ,bildbar* und der Erfolg von Bildungsprozessen auch von sozialstrukturellen, politischen
und sozio6konomischen Rahmenbedingungen abhéngig ist. Bildungsprozesse tragen zur Wah-
rung von ldentitat bei, indem sie

— Jjedem Menschen Lern- und Entwicklungsmoglichkeiten zuschreiben, unabhé&ngig von
Art und Schwere einer Behinderung und unabhéngig von Veranderungen etwa im Zuge
eines Alterungsprozesses,

— Bedirfnislagen und LebenséduRerungen des Menschen als subjektiv sinnvoll respektie-
ren, auch wenn sie normierenden Modellen ,erfolgreichen Alterns“ nicht immer entspre-
chen,

— zur Reduzierung von Abhangigkeiten, Fremdbestimmung und institutionellen Zwangen
beitragen, die Spielraume fiur die Entfaltung personaler Identitat einschrédnken und Men-
schen nur mehr als soziale Identitaten anerkennen (vgl. Goffman 1973),
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— Raum fur die Erfahrung bieten, dass Menschen immer ,zugleich strukturellen Bedingun-
gen unterworfene Subjekte und Subjekte ihrer Lebensgeschichte sind“ (Schaper 2006,
357),

— vermitteln, dass ein Leben in Abhangigkeit von der Unterstitzung anderer nicht Aus-
nahmefall menschlicher Existenz, sondern ,kennzeichnend flr unsere Spezies" ist, wie
Eva Kittay in ihrer Care-Ethik betont: Es ist normal, ,fur Behinderungen anféllig zu sein,
zeitweise abhangig zu sein und fir die Firsorge von abhangigen Individuen Verantwor-
tung zu tragen” (Kittay 2004, 78). Unabhangigkeit ist eine Fiktion (ebd., 79). Daraus leitet
Kittay ab, dass Firsorge und Unterstitzung (care) nicht nur eine Tatigkeit, sondern eine
Haltung darstellt und diese erfahrbar macht: ,Firsorge als Haltung bedeutet eine positi-
ve affektive Verbindung zum Anderen und heif3t, in das Wohlbefinden des Anderen zu
investieren” (Kittay 2004, 72).

Schon Erikson (1966) hat in seinem Modell menschlicher Identitatsentwicklung die Phase des
Alterns in einem Spannungsfeld zwischen Integritdt und negativer Lebensbilanz beschrieben.
Bildungsangebote kdnnen ein Beitrag zur Thematisierung und zum Erleben dieser Pole sein.
Aus der Auseinandersetzung erwdachst eine Balance, die jedoch fragil bleibt und bleiben wird,
bis zum Lebensende. Daher kénnen auch Bildungsprozesse nicht von irgendeinem Zeitpunkt im
Verlauf der menschlichen Entwicklung fiir obsolet erklart werden. So wird auch in internationa-
len Studien betont, dass Menschen die Fahigkeit zu lernen auch im Prozess des Alterns mit
einer geistigen Behinderung nicht verlieren (Lifshitz 1998, zit. n. Bigby 2004, 47). Die Interventi-
onsstudie zur Forderung und Erhaltung der Selbstandigkeit bei &lteren Menschen mit geistiger
Behinderung von Kruse & Ding-Greiner (2003) hat ergeben, dass auch bei alteren Menschen
mit geistiger Behinderung von einer lebenslangen Lern- und Bildungsfahigkeit auszugehen ist*
und dass ,Einbuf3en in der Selbstandigkeit zu einem guten Teil nicht nur vermeidbar, sondern
auch korrigierbar sind“ (ebd., 472). Die Studie geht von einem weiten Kompetenzbegriff aus,
der nicht die Selbstandigkeit im Sinne der eigenstéandigen Verrichtung alltaglicher Handlungs-
vollziige ins Zentrum stellt, sondern die Fahigkeit und Bereitschaft, ,das Leben in einer den ei-
genen Leitbildern eines guten Lebens (,Wer bin ich? Was will ich?*) folgenden Weise zu gestal-
ten” (ebd., 466). Die Motivlage der Menschen mit Behinderungen wahrzunehmen und als hand-
lungsleitend fur Lern- und Bildungsprozesse zu respektieren, stellt eine hohe fachliche Anforde-
rung fur padagogisch Begleitende dar, insbesondere, wenn es um Menschen mit schweren Be-
eintrachtigungen und Menschen mit geistiger Behinderung mit fortgeschrittenen zusatzlichen
altersbedingten KompetenzeinbufRen etwa durch eine Demenzerkrankung geht.

Die UN-Konvention tber die Rechte von Menschen mit Behinderungen postuliert das Recht auf
inklusive Bildung als Grundrecht auch im Bereich des lebenslangen Lernens (Art. 24). Faktisch
sind Menschen mit geistiger Behinderung, zumal die heute altere Generation, in der Vergan-
genheit vielfach von Bildungsprozessen ausgeschlossen worden, weil ihre Bildbarkeit als min-
destens begrenzt galt. Im letzten Drittel des letzten Jahrhunderts haben Erkenntnisse zur Ent-
wicklungsfahigkeit des Menschen — auch bei schweren hirnorganischen Beeintréachtigungen
und schwerer geistiger Behinderung — zur Differenzierung von Bildungsangeboten insbesonde-
re in den Bereichen fruhkindlicher Bildung (Fruhforderung, heilpddagogische Kindertagesein-
richtungen) und des Schulsystems gefiihrt. Der Bereich der Erwachsenenbildung und die Leit-
idee lebenslangen Lernens werden erst seit wenigen Jahrzehnten auch fir Menschen mit geis-
tiger Behinderung als wichtige Konzeptentwicklungsaufgabe wahrgenommen. Heute gilt das
Recht auf Bildung auch im Erwachsenenalter als selbstverstandlich, auch angesichts der vielfal-
tigen Prozesse gesellschaftlichen Wandels, der Menschen mit geistiger Behinderung im Verlauf
von Deinstitutionalisierungsprozessen in der Behindertenhilfe heute deutlicher betrifft als in der
Kultur stationérer und familiarer ,Schonraume®, die fir ihre Lebensrealitat lange pradgend waren.
Die Erwachsenenbildung hat Menschen mit geistiger Behinderung dabei in den 1970er Jahren
zunachst in der Perspektive zielgruppenspezifischer Bildungsangebote wahrgenommen und
diese vielerorts ausgebaut, insbesondere in groReren Stadten. Seit den 1990er Jahren aller-
dings stagnieren die Angebote wieder — u. a. aus Grinden der Marktorientierung und aufgrund
des zunehmenden Interesse vor allem an zahlungskraftigen Kunden im Erwachsenenbildungs-
bereich (vgl. Lindmeier et al. 2000; Hoffmann et al. 2000). Dies gilt auch fiir integrative Konzep-
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te, wie sie die ,Gesellschaft Erwachsenenbildung und Behinderung e.V." (GEB) vertritt, die der
Etablierung einer ,Sonder-Andragogik” entgegenwirken wollen und den zielgruppenhomogenen
Angeboten eine Orientierung an deren Defiziten zuschrieb (vgl. Lindmeier 1998). Inzwischen
hat sich ein Nebeneinander von separierten, von Einrichtungen der Behindertenhilfe getragenen
Angeboten, zielgruppenspezifischen Angeboten in der allgemeinen Erwachsenenbildung, Koo-
perationsmodellen zwischen Eingliederungshilfe und allgemeiner Erwachsenenbildung und in-
tegrativen Modellen etabliert. Die Gruppe der alteren Menschen mit Behinderungen ist dabei
bislang aber nur selten und eher im Bereich der separierten Angebote von Anbietern in der Be-
hindertenhilfe im Blick. Und bei &alter werdenden Menschen mit geistiger Behinderung muss
bertcksichtigt werden, dass ihre Lebensgeschichte vielfach von einer Kumulierung von Bil-
dungsbarrieren gekennzeichnet ist, die ihren Zugang zu Angeboten der allgemeinen Erwachse-
nenbildung erschweren.

In der aktuellen Bildungsdebatte besteht die Gefahr der Reduzierung des Verstandnisses von
Bildungserfolg auf nachweislich erreichte, vorab festgelegte leistungsbezogene Ziele. Auch in
der Eingliederungshilfe werden zunehmend Wirksamkeits- und Zielerreichungsnachweise pa-
dagogischer Interventionen gefordert, deren Erfolg mdglichst objektiv messbar sein soll und in
Uberschaubaren Zeitlaufen ein Mehr an Teilhabe am Leben der Gemeinschaft (im Sinne des §
53 Abs. 1 SGB XIll) zeitigen. Problematisch sind solche Wirksamkeitspriifungen dann, wenn die
weitere Leistungsgewéahrung von solchen Nachweisen abhangig gemacht wird: Bildungs-
,Erfolg” lasst sich gerade bei Menschen mit geistiger Behinderung nicht in von auf3en erkennba-
ren, objektiv feststellbaren Kategorien bestimmen, die kognitiven Besonderheiten fihren ja ge-
rade dazu, dass Erlerntes sich nicht so sicher kognitiv verankert, immer wieder neu angeeignet
und erinnert werden muss, und dass sich Effekte von Lernprozessen oft erst mit deutlicher Ver-
zogerung einstellen und nicht immer von auf3en erkennbar sind. Statt auch in diesem Bereich
das primar leistungsorientierte Bildungsverstandnis im Schulbereich zu kopieren, misste es
hier um die lernférderliche Gestaltung von Alltagsprozessen gehen. Sonst wird aus dem SGB
XIl als einer Rechtsvorschrift, die einen Nachteilsausgleich sichern soll, ein Instrument flr den
Ausschluss bestimmter Personen mit bestimmten individuellen Dispositionen von diesen Leis-
tungen. Mit Ackermann muss dagegen Bildung verstanden werden ,als eine menschliche Még-
lichkeit, die vom einzelnen Menschen her immer wieder neu ergriffen werden muss, sie ist ein
andauernder Prozess, der zwar an Zielen orientiert ist, letztlich aber nicht an einem Ziel, das
man einmal erreichen konnte, aufgeht* (Ackermann 2010, 235). Bildung im Sinne der Ausge-
staltung von Subjektivitat ist danach ein Prozess, der gerade nicht von auf3en steuerbar ist, weil
es sich um einen ,Prozess, in dem der Mensch zu sich und zu seiner Welt in ein responsives
Verhaltnis treten muss” (ebd., 238). Steuerbar und gestaltbar sind dagegen die 6konomischen,
sozialen und kulturellen Bedingungen, die solche Prozesse eher férdern oder eher behindern
koénnen. ,Foérderung” in diesem Sinne ware die Ermdglichung von Bildungsprozessen, zu denen
sich das Subjekt aber eigenméchtig entschliel3t — oder eben nicht. Optimale Lernbedingungen
vorzuhalten, ist daher eine Aufgabe, die unabhangig von Leistungen und Erfolgen permanent
aufrechterhalten werden muss. Menschen sollen lernen, sich bilden kénnen.

Dass ein solches Versténdnis von Bildung bei padagogischen Fachkraften vorhanden ist, kann
nicht als selbstverstandlich vorausgesetzt werden. Bigby (2004, 49) weist auf die Gefahr hin,
dass Menschen mit geistiger Behinderung von teilhabefdrderlichen Bildungsprozessen ausge-
schlossen werden, weil professionell Begleitende geringere Erwartungen an deren Erfolg haben
als bei jungeren Personen und deren Bedurfnis nach einer Erweiterung individueller Kompeten-
zen nicht mehr wahrnehmen.

Gegen solche Tendenzen der Erschwerung oder Infragestellung von Bildungsangeboten muss
gerade im Blick auf altere Menschen mit geistiger Behinderung auf die Unabdingbarkeit lebens-
langer Lernprozesse hingewiesen werden. Sie leisten einen zentralen Beitrag zur Sicherung
und Wahrung der Identitat, tragen zum Erhalt erworbener Kompetenzen und zum Zugewinn an
Kompetenzen in der Alltagsgestaltung bei und wirken praventiv im Blick auf die drohende Zu-
nahme von Unterstitzungsbedarfen, etwa im Bereich der Aneignung eines gesundheitsférderli-
chen Lebensstils. Insbesondere bieten Bildungsangebote die Chance, angesichts neuer ,For-
men und Formationen der Ausgrenzung“ (Winkler 2005), des Unsichtbarmachens von Perso-
nengruppen, Raume zu schaffen, in denen sie wahrgenommen werden und sich selbst als Ler-
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nende wahrnehmen kénnen, in denen sie Mdglichkeiten des Lebens und Lernens, der Entwick-
lung und Sicherung von (selbst definierter) Subjektivitat finden (vgl. ebd., 125). Einem einseitig
kognitivistisch eingeengten, auf sprach- und Symbolbildung reduziertem Verstandnis von Bil-
dung muss besonders im Blick auf Menschen mit schweren kognitiven Beeintréachtigungen der
weite Bildungsbegriff gegenlber gestellt werden, wie ihn Ackermann (2010, 234) mit dem Kon-
zept ,.elementarer Bildung“ entfaltet hat.

Bildungsangebote flr &ltere Menschen mit geistiger Behinderung missen dabei in besonderer
Weise padagogisch sensibel subtile Mechanismen der Fremdbestimmung im Blick haben, wie
sie die heute altere Generation der Menschen mit geistiger Behinderung vielfach erlebt hat. Der
doppelt defizitéare Blick auf das Alter macht Lernsituationen besonders anféllig flr das Paradox
verordneter Autonomie: Katzenbach & Uphoff haben Bildungsangebote auf ihre autonomiefér-
derlichen Potentiale hin Gberprift und stellen in ihren Ergebnisdarstellung heraus, dass ,weni-
ger die Inhalte als die Strukturen der Interaktion in Bildungsmal3nahmen ... dartiber bestimmen,
ob hier ein autonomieférderndes Potential zum Tragen kommt* (Katzenbach & Uphoff 2008).
Zentrale Aufgabe von Bildungsangeboten muss es daher sein, Menschen auch unter erschwer-
ten Lebensbedingungen die Regie fir die Prozesse der Sicherung von ldentitat und Selbstbe-
stimmung zu geben und sie im Prozess der Gestaltung von Identitat und Selbstbestimmung
soweit wie ndtig zu unterstitzen.

Bildung ist zu einem wesentlichen Teil GUber Kommunikation, damit Gber Sprache, vermittelt.
Bildungsangebote fir Menschen mit geistiger Behinderung missen sich auf die kognitiven
Kompetenzen dieser Personengruppe einstellen. Barrierefreiheit heil3t in diesem Zusammen-
hang vor allem: barrierefreie Sprache. Barrierefreiheit kann durch die Nutzung leichter Sprache
ermdglicht werden. Bei Personen ohne aktive Sprache und mit eingeschranktem passiven
Sprachverstéandnis sind Verstandigungsmaoglichkeiten jenseits der Lautsprache notwendig (un-
terstitzte Kommunikation, gemeinsames Erleben und gemeinsame Tatigkeit). Dabei ist Kom-
munikation selbst ein zentraler Gegenstand von Bildungsprozessen. Sprache ist darliber hinaus
ein zentrales Medium fur Teilhabe, denn bei ,nahezu allen sozialen und gesellschaftlichen Pro-
zessen mit direkten personlichen Kontakten spielt das Sprechen eine zentrale Rolle. Daher
kann das Fehlen der Lautsprache als gravierende Partizipationseinschrankung gelten, beson-
ders wenn auch die Schriftsprache nicht verfligbar ist* (Renner 2004, 196).

Zentrale Bildungsbereiche in der Begleitung von Menschen mit geistiger Behinderung im
Alter

Ein zentraler Gegenstand von Bildung ist die Forderung der kommunikativen Kompetenz als
zentrale Voraussetzung fir gelingende Bildungsprozesse. Dabei ist an sprachliche und nicht-
sprachliche Kommunikation zu denken. Sprache ist Uberdies ein wichtiges Mittel zur Erschlie-
Bung der Welt. Aufgrund der deutlichen Bildungsbenachteiligung von Menschen mit geistiger
Behinderung sind bei vielen alter gewordenen Menschen Entwicklungspotentiale im Bereich der
Sprachentwicklung verschittet geblieben. Nachholende Bildungsprozesse kénnen Partizipati-
onschancen im Alter deutlich erhéhen. Hilfreich ist dabei die Unterscheidung von individuellen
Zugangsbarrieren und ,Gelegenheitsbarrieren* bei Beukelman & Mirenda (1998): Wahrend in-
dividuelle Zugangsbarrieren in Teilen durch Entwicklungs- und Bildungsprozesse reduziert wer-
den koénnen, liegen ,Gelegenheitsbarrieren® eher im soziokulturellen Umfeld und sind daher
durch Interventionen und Angebote im Sozialraum anzugehen:
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Abb. 5: Partizipationsmodell nach Beukelmann & Mirenda (1998) (Quelle: Renner 2004)

Bildungsprozesse, die Partizipationschancen erweitern, richten sich daher auch auf forderliche
Faktoren zur Teilhabe am Leben der Gemeinschaft durch die Férderung von Kommunikation.
Im sozio-kulturellen Umfeld und sozialen Nahraum kénnen professionell Begleitende und Per-
sonen aus dem sozialen Netzwerk Kommunikationsprozesse unterstitzen durch kommunikati-
onsforderliche Gesprachsstrategien, die Nutzung leichter Sprache und die Fahigkeit, auch non-
verbal und multimodal zu kommunizieren. Auf der Ebene individueller Zugangsbarrieren lassen
sich Fertigkeiten in der Nutzung von verbaler Sprache, unterstiitzter Kommunikation, aber auch
der Schriftsprache, sowie die Fahigkeit, im 6ffentlichen Raum genutzte Piktogramme zu verste-
hen, durch Bildungsangebote fordern (vgl. Datillo et al. 2008).

Die Notwendigkeit, fir bestimmte Kommunikationswege und die Mobilitat im 6ffentlichen Raum
Uber Schriftsprache zu verfligen, soweit dies im Einzelfall mdglich ist, verweist auf die Notwen-
digkeit, Menschen mit geistiger Behinderung auch als Adressat_innen von Programmen zur
Forderung der Grundbildung in den Kulturtechniken wahrzunehmen und anzusprechen. Auch
hier ist das Lern- und Entwicklungspotential der heutigen &lteren Generation der Menschen mit
geistiger Behinderung, etwa durch die erst in den 1970er Jahren eingefuhrte Schulpflicht fur alle
Kinder mit Behinderungen nicht ausgeschopft. Nimmt man die Grundidee lebenslangen Ler-
nens ernst, muss auch Menschen mit geistiger Behinderung im Rentenalter Chancen ertffnet
werden, allgemeinen Bildungsinteressen nachzugehen. Aktuelle politische Strategien zur For-
derung der Grundbildung und Alphabetisierung sollten Kooperationsméglichkeiten zwischen der
allgemeinen Erwachsenenbildung und Bildungsanbietern fiir Menschen mit geistiger Behinde-
rung in den Blick nehmen und diese Personengruppe gezielt fordern (vgl. Hubertus 2013).

Die Auseinandersetzung mit altersbedingten korperlichen und sozialen Veranderungen setzt
deren Wahrnehmung voraus. Die Interviews mit Nutzer_innen im Projekt haben u. a. ergeben,
dass Menschen mit geistiger Behinderung einerseits weniger negativ auf die zunehmende Ab-
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hangigkeit von der Unterstiitzung durch andere reagieren als Menschen, die im Alter erstmals
auf die Hilfe anderer angewiesen sind und dies als erheblichen Autonomieverlust negativ wer-
ten. Andererseits konnen eingeschrankte Selbstwahrnehmungs- und Artikulationsfahigkeiten
bei altersbedingten Veranderungen zu enormen Verunsicherungen und Angsten fiihren. Es
kommt daher darauf an, die Integration dieser Veranderungen in das Selbstkonzept zu férdern
im Sinne der Anpassung der individuellen Auffassung der Person Uber sich selbst einschlief3lich
der ,Selbstattributionen zu Fahigkeiten, Fertigkeiten, Interessen, Wiinschen, Geflhlen, Stim-
mungen, Wertschatzungen und Handlungen der eigenen Person” (Deusinger 1986, 11) sowie
des Verhaltnisses zum eigenen Koérper mit den im Einzelfall auftretenden alterungsbedingten
Veranderungen.

Zentral sind Bildungsangebote zur Erhaltung und Weiterentwicklung des Selbstkonzeptes ins-
besondere an Lebensiibergdngen. Bildungsangebote kbnnen Menschen mit geistiger Behin-
derung unterstitzen in der Vorbereitung auf, der Auseinandersetzung mit und der Bewaltigung
von Lebensiibergangen (Arbeit — Ruhestand; Ubergéange zwischen verschiedenen Wohnformen
und Unterstitzungsarrangements; stationdres — ambulant betreutes Wohnen). Studien im Be-
reich der Altersforschung haben gezeigt, dass kognitive und emotionale Bindungsprozesse sich
als erhaltend auf das Selbstkonzept, das individuelle Wohlbefinden und die psychische Stabili-
tat auswirken kénnen (Oswald 2010; Wahl et al. 2009). Die in der Resilienzforschung beschrie-
benen generalisierten Widerstandsressourcen Verstehbarkeit, Handhabbarkeit und Sinn kdn-
nen hier Anhaltspunkte bieten fir die inhaltliche Ausgestaltung von Bildungsangeboten: Le-
bensibergange sollten fir die Personengruppe verstehbar werden, sie sollten Vertrauen in ihre
Kompetenzen zur deren Handhabbarkeit entwickeln kdnnen und die Phase des Ubergangs und
die daran anschlieRende neuen Lebenskontext als sinnerfullt erwarten, wahrnehmen und erle-
ben kbénnen.

Bildungsangebote bieten wichtige Chancen zur Aneignung von Kompetenzen, die fur die Wahr-
nehmung von Partizipationsmdglichkeiten erforderlich sind (Fahigkeit, eigene Bedirfnisse
und Winsche wahrzunehmen und zu artikulieren; Fahigkeit, eigene Interessen mit anderen
auszuhandeln u. a.). In der Gerontologie wird der Partizipationsbegriff im Blick auf die Entwick-
lung altengerechter Sozialraume thematisiert: Durch eine Veranderung sozialer Mitgestaltungs-
praktiken werden SozialrAume zu Aktions- und Lernorten fur altere Menschen. Partizipation
bewegt sich dabei immer im Spannungsfeld zwischen Mdglichkeitsstrukturen und individuellen
Voraussetzungen (vgl. Koster et al. 2009). Bei den individuellen Voraussetzungen spielen Bil-
dungsprozesse und Bildungsbeteiligung eine zentrale Rolle, um zunehmende Grade der Parti-
zipation (Informieren — Mitwirken — Mitentscheiden — Selbstverwalten) erreichen zu kénnen.
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Abb. 6: Partizipationsmodell im Spannungsfeld von Madoglichkeitsstrukturen und
individuellen Voraussetzungen (Quelle: in Anlehnung an Kdster 2009, 2)

V

Aus diesem Modell lassen sich eine ganze Reihe von Bildungsangeboten ableiten: Auf der Stu-
fe ,Informieren” entwickeln Anbieter der Erwachsenenbildung fir Menschen mit Behinderungen
und Wohneinrichtungen kooperative Fortbildungsangebote, um sie Uber die Inhalte der UN-
Konvention Uber die Rechte von Menschen mit Behinderungen zu informieren. Auf der Ebene
der Mitwirkung konnten hier die Lokalen Teilhabekreise genannt werden (vgl. Pinner 2011).
Mitentscheiden lernen Menschen mit Behinderungen in Selbstvertretungsorganisationen und in
Gremien, die in Strukturen kommunaler Politik und Planung eingebunden sind. Das Selbstver-
walten praktizieren sie in Selbsthilfeorganisationen und in Selbstvertretungsgremien wie Werk-
stattrate und (Bewohner_innen) Beirdte, die vielfach durch Mitarbeitende unterstitzt werden.
Die professionell Begleitenden sollten es als ihre Aufgabe betrachten, in den Gremien Lernpro-
zesse in Richtung einer schrittweisen Ubernahme von Selbstverantwortung und Selbstverwal-
tung zu gestalten.

Das Projekt ,Inklusion* kann insgesamt als ein kollektiver Lernprozess verstanden werden:
Begegnung und gemeinsame Lebensgestaltung missen eingelibt werden, dabei lernen Men-
schen mit und ohne Behinderungen gleichermafen. Es entstehen neue Formen von Kommuni-
kation und Kooperation, von Aushandlungsprozessen und Konfliktmanagement. Ein solches
Verstandnis von Lernen ist zugleich anschlussfahig an Konzepte der Geragogik, die Bildung
und Lernen im hohen Lebensalter sowohl als individuelle Chance fir ein sinnerfilltes Leben als
auch als Beitrag zur Gestaltung des gesellschaftlichen Wandels im Interesse aller versteht (vgl.
Bubolz-Lutz et al. 2010).

Ein weiteres wichtiges Feld der Erwachsenenbildung ist die Auseinandersetzung mit den
Grenzen des Lebens. Das nahende Lebensende wird von Menschen mit Behinderungen im
Alter unterschiedlich bewusst wahrgenommen. Wenn sie eine Chance haben sollen, diesen
Lebensabschnitt aktiv mitzugestalten, braucht es Bildungsangebote, die eine Auseinanderset-
zung mit der eigenen Endlichkeit, dem eigenen Sterben ebenso ermdglichen wie dem von na-
hen Bezugspersonen, Freunden und Angehdrigen. Entscheidungsfindungsprozesse am Le-
bensende sind haufig sehr komplex. Auch darauf sollten Menschen mit Behinderungen vorbe-
reitet sein (vgl. Kap. 3.2.5).

Ein Feld, das zunehmend sowohl als Bildungschance, als Mdglichkeit der Erweiterung des
Netzwerks sozialer Beziehungen sowie als Mdglichkeit der Erschlielung sinnerfiillter Tatigkeit
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fur Menschen mit geistiger Behinderung im Alter erschlossen wird, ist das des freiwilligen En-
gagements. Es eroffnet Mdglichkeiten flir Menschen mit Behinderungen, Beitrdge zur Entwick-
lung und Gestaltung ihres sozialen Umfeldes und des Gemeinwesens zu leisten und nicht mehr
nur als Empfanger_innen von Filrsorgeleistungen wahrgenommen zu werden. Eine aktuelle
Studie in der Schweiz zeigt Mdglichkeiten solchen Engagements auf und beschreibt notwendige
Unterstitzungsleistungen von Einsatz- und Vermittlungsorganisationen (vgl. Wicki 2013).

Handlungskonzepte und Methoden

Die Persodnliche Zukunftsplanung (Doose 2011) stellt ein wichtiges Konzept eines
partizipativen Prozesses der Erhebung individueller Bedurfnislagen und der Planung von Unter-
stitzungsarrangements dar, die nicht auf die Feststellung und Quantifizierung von Unterstit-
zungsbedarf reduziert ist. Sie bietet die Chance, individuelle Lebensvorstellungen erlebbar und
kommunizierbar zu machen, sie (weiter) zu entwickeln, den eigenen Lebensstil herauszubilden,
Vorlieben und Mdglichkeiten sinnerfullender Tatigkeiten (wieder) zu entdecken und sich auf
Lebensiibergange aktiv vorzubereiten.

Analog zu Konzepten der Psychoedukation kénnen Bildungsangebote fir Menschen mit geis-
tiger Behinderung auch informationellen Gehalt haben: Auch Menschen mit geistiger Behinde-
rung haben das Recht, den Prozess des Alterwerdens zu verstehen. Und sie benétigen Unter-
stitzung, um die oft als verunsichernd erlebten Veranderungen in ihr Selbstkonzept integrieren
zu konnen und ihren Lebensstil den erlebten Veranderungen anzupassen. Bigby verweist hier
auf spezifische Curricula fur altere Erwachsene mit geistiger Behinderung aus dem Kontext
personzentrierter Hilfeplanung (Sutton et al. 1993, zit. n. Bigby 2004, 262) und schlagt dariber
hinaus Formen der peer education vor, in denen Menschen mit geistiger Behinderung anderen
ihre Erfahrungen vermitteln und gemeinsam Bewaltigungsstrategien fir die Herausforderungen
des Alters entwickeln (ebd.).

Konzepte und Methoden der Biographiearbeit kbnnen — neben anderen Zielsetzungen wie
Beratung, Diagnostik und Therapie (vgl. Buchka 2003) — als Bildungsangebot im Sinne biogra-
phischen Lernens verstanden und gestaltet werden. Biographiearbeit ermdglicht die Vergegen-
wartigung der eigenen Lebensgeschichte in ihrer Besonderheit. Die riickblickende Erinnerung
an wichtige Lebensereignisse und Lebensphasen ermdglicht einen verdichteten Zugang zum
eigenen Gewordensein und erschliel3t durch die Selbstvergewisserung an moglicherweise ver-
schittete Ressourcen, Interessen und Gewohnheiten an, die im Alter neu entdeckt und wieder
aufgenommen werden konnen. Biographiearbeit ermdglicht im Ruckblick ein Verstehen von
Lebensereignissen und damit eine Integration in die subjektive Lebensgeschichte. Menschen
mit geistiger Behinderung, die in den mittleren Jahrzehnten des 20. Jahrhunderts von Bildungs-
prozessen vielfach ausgeschlossen blieben, erhalten die Chance, ihre eigene Geschichte in
Beziehung zu setzen zur Lebensgeschichte anderer und zur Zeitgeschichte. Biographiearbeit
stellt eine Moglichkeit dar, Menschen die Hoheit Uber die eigene Geschichte zurlickzugeben.
Neben Angeboten der Biographiearbeit im Rahmen der allgemeinen oder zielgruppenspezifi-
schen Erwachsenenbildung kénnen Anteile methodischer Ideen aus der Biographiearbeit auch
in Alltagssituationen integriert werden, etwa durch die Nutzung typischer Alltagsgegenstéande
oder Geréate, die in der Geschichte eines Menschen bedeutsam waren. Methodische Beispiele
fur die Biographiearbeit als Bildungsangebot wurden u. a. im Rahmen der Projekte ,Den Ruhe-
stand gestalten” / ,Neuland begehen® (Mair & Hollander 2006; Mair 2008; Landesverband NRW
fur Kérper- und Mehrfachbehinderte 2004) entwickelt. Bigby (2004, 262) verweist auf Methoden
wie ,life books" und ,lifemaps*, die die Lebensgeschichte von Menschen mit Behinderungen zur
Auseinandersetzung mit ihrer Lebensgeschichte, zur Bewusstmachung gegenwartiger sozialer
Ressourcen in personlichen Netzwerken sowie zur selbstbestimmten Ausgestaltung von Préafe-
renzen anregen.

Fur die Forderung von Patrtizipation wurden in den letzten Jahren verschiedene Modelle entwi-
ckelt und in der Praxis erprobt. Zu erwéhnen sind hier insbesondere Zukunftskonferenzen und
Lokale Teilhabekreise: Hier werden Menschen aus dem sozialen Umfeld von Menschen mit
geistiger Behinderung eingeladen, gemeinsam in einem Kreis von Interessierten Zukunftspléne
fur einen bestimmten Sozialraum zu entwickeln. Diese Teilhabekreise stellen eine wichtige
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Lernmoglichkeit fur Partizipation und Inklusion dar. Menschen mit und ohne Behinderungen
Ubernehmen in diesen Teilhabekreisen die Verantwortung fur die (Weiter-) Entwicklung von
Angebotsstrukturen in Gemeinwesen in Themenbereichen wie kulturelles Leben, Freizeit- und
Bildungsangebote sowie Beteiligungsstrukturen (vgl. Pinner 2011).

Fur die Begleitung am Lebensende existieren bereits Konzepte der individuellen Begleitung und
Trauerarbeit und Fortbildungsangebote (i.d.R. als zielgruppenspezifische Angebote von An-
bietern der Behindertenhilfe, seltener im Bereich der allgemeinen Erwachsenenbildung) zu
Sterben und Trauer (vgl. Schaper et al. 2010, 79-85). Zentraler Gegenstand von Bildungsange-
boten musste auch das Kennenlernen von Instrumenten der Entscheidungsfindung wie Pa-
tientenverfiigung und Vorsorgevollmacht sein, die inzwischen auch in leichter Sprache vorliegen
(vgl. Kap. 3.2.5). Das methodische Konzept der Personlichen Zukunftsplanung wurde fir die
Lebensphase des hohen Alters weiterentwickelt (vgl. Sutton et al. 1993; Kingsbury 2009). Auch
die Entwicklung von Bewaltigungsstrategien in Trauerprozessen ist eine Bildungsaufgabe, die
durch Fortbildungsangebote und individuelle Begleitung unterstiitzt werden kann (vgl. Schaper
et al. 2010, 72f; CV Augsburg 2011).

Konzepte des unterstitzten freiwilligen Engagements (Supported Volunteering) sind im inter-
nationalen Kontext schon deutlich weiter verbreitet als in Deutschland. Sie bieten Information
Uber Moglichkeiten freiwilligen Engagements, unterstiitzen in der ErschlieBung passgenauer
Engagementformen und -mdglichkeiten, bieten Coaching, Ausbildung und Begleitung in der
Umsetzung des Engagements (Choma & Ochocka 2005, zit. n. Wicki 2013).

Bildungssettings fir Menschen mit geistiger Behinderung im Alter

Das mit dem Inklusionsparadigma verbundene Paradox eines Neben- und Ineinander von In-
klusion und Exklusion ist auch im Bereich der Bildung unausweichlich: ,Das Bemihen um Nor-
malisierung, Integration und soziale Teilhabe ist stets aufs Neue mit dem Dilemma konfrontiert,
Unterschieden gerecht zu werden, ohne Unterschiede zu machen: eben jene erst besonders
herauszuheben, die im Zuge der Wiedereingliederung dazugehdren sollen wie alle anderen
auch. Behinderung wird nicht allein durch diesen begrifflichen wie praktisch wirksamen Wider-
spruch gesellschaftlich strukturiert: Sie ist dieser Widerspruch in einem genuinen Sinn“ (Hetzel
2009).

Aufgrund der Erkenntnisse zu notwendigen Kontexten und Konzepten von Bildungsangeboten
fur alter werdende Menschen mit geistiger Behinderung sind sowohl spezifische wie auch inklu-
sive Angebote erforderlich — je nach Zielsetzung und didaktischen Erfordernissen.

Altershomogene Angebote

Altershomogene Angebote sind notwendig zur Bewaltigung von Ubergéngen und in bestimmten
Phasen des Alters, so im Ubergang vom Erwerbsleben in den Ruhestand. Da die Lebens- und
Arbeitskontexte von Menschen mit geistiger Behinderung vielfach von separierten Strukturen
gepragt sind, sollte es solche Angebote auch in separierter Form, angekoppelt an diese Struktu-
ren geben (Angebote fiir angehende Altersrentner_innen in der WfBM; Bildungsangebote in
stationdren Wohnsettings mit tagesgestaltenden Angeboten flr Seniorinnen), die aber deutli-
cher als in der Vergangenheit priifen sollten, inwiefern eine Offnung fir externe Nutzer_innen
(mit und ohne lebenslange Behinderung) maglich und fur die Teilnehmenden sinnvoll ist.

Zielgruppenspezifische Angebote oder inklusive Angebote

Zielgruppenspezifische Angebote oder inklusive Angebote, die sich auf die besonderen Bedurf-
nisse von Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen einstellen, missen fir Menschen mit
Lernschwierigkeiten konzipiert werden, die auf leichte Sprache angewiesen sind. Fir Menschen
mit schweren Beeintrachtigungen, die Uber keine aktive Lautsprache verfligen, bendtigen die
padagogischen Fachkréfte spezifische Kenntnisse (Nutzung von leichter Sprache und unter-
stutzte Kommunikation). Bildungsangebote kénnen sich auch an Mitbewohner_innen, Angehd-
rige und Freund_innen von Menschen mit geistiger Behinderung wenden, etwa um ein besse-
res wechselseitiges Verstandnis fur Belastungsfaktoren und Winsche bei Mitbewohner_innen,
Familienangehorigen oder Freund_innen zu erméglichen (vl. Lindmeier & Lubitz 2012).
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Intergenerationelle und inklusive Lernsettings

Intergenerationelle und inklusive Lernsettings eignen sich vor allem fir Angebote kultureller
Bildung (Sprachen, Kunst und Kultur, Reisen) und fur praventive Angebote im Bereich der
Gesundheitsférderung. Hier sind Menschen mit geistiger Behinderung bisher nicht im Blick. Ein
Projekt der Katholischen Erwachsenenbildung Bodenseekreis stellt sich der Aufgabe, nicht nur
.Menschen mit Lernschwierigkeiten“ fir Bildungsangebote zu gewinnen, sondern alle (!) Refe-
rent_innen der Bildungsanbote fur die Durchfihrung inklusiver Veranstaltungen und die Nut-
zung einfacher Sprache zu qualifizieren, sich umfassend mit Bildungstradgern im Bereich ziel-
gruppenspezifischer und inklusiver Bildungsangebote zu vernetzen (vgl. Plachetka 2013).

In der folgenden Tabelle sind Bildungsinhalte und -konzepte beispielhaft aufgefiihrt. Insgesamt
besteht hier noch erheblicher Weiterentwicklungsbedarf, insbesondere in Bezug auf inklusive
Bildungssettings. Deutlich ist aber auch, wie vielfaltig die notwendigen Bildungsangebote fur
Menschen mit geistiger Behinderung im Alter sind und welche Chancen sie fir ein Mehr an Le-

bensqualitat, Selbstbestimmung und Teilhabe bergen.

Identitat und Selbst- Lebensibergéange Partizipation Trauerarbeit und Beglei-
konzept tung am Lebensende
Ziele |Teilhabe, Begegnung, Vorbereitung auf, Ausei- |ErschlieBung von Mdg-  |Auseinandersetzung mit
Identitatsbildung, Kompe- |nandersetzung mit und lichkeiten der Partizipation [der eigenen Sterblichkeit
tenzentwicklung, Kreativi- |Bewdltigung von Lebens- |auf den Stufen Informati- .
tat, Orientierung in der Ubergangen on, Mitwirkung, Mitent- Gestaltung von Abschied
Is_sgl((etri]\fgvelt, Zukunftsper Vermittlung von fl:::gelldung, Selbstverwal Egﬁﬁg:'tzﬁudne% von Még-
Verstehbarkeit, Handhab- ' o - .
barkeit, Sinn ErschlieBung von Mdg- partizipatziven Entschei-
lichkeiten freiwilligen En- dungsfindung an den
gagements Grenzen des Lebens
Kon- |Biographiearbeit, Person- Biographiearbeit, Person- |Lokale Teilhabekreise,|Erwachsenenbildung und
zepte [liche Zukunftsplanung, liche Zukunftsplanung, Zukunftskonferenzen Peer Education
und individuelle Teilhabepla- [individuelle Teilhabepla- . . .
Me- nung; Peer Education nung Supported Volunteering |Seelsorgliche Begleitung
thoden am Lebensende
Set- Individuelle padagogische |Gruppenangebote in der |Erwachsenenbildungsein- |Erwachsenenbildungsein-
tings |Begleitung; Arbeit mit WfbM und im Bereich der [richtungen richtungen; und interne
Gruppen unterschiedlicher|Tagesbetreuung; indivi- Bildungsangebote, indivi-
GrolRe, Kursangebote der |duelle padagogische duelle padagogische
Erwachsenenbildung, Begleitung Begleitung
Tagesgestaltende Ange-
bote

Tabelle 3: Ubersicht liber Bildungsbereiche und mégliche Angebote fiir Menschen mit
geistiger Behinderung im Alter

3.2 Einzelne Bausteine

In diesem Abschnitt werden konzeptionelle Empfehlungen fiur folgende Bereiche formuliert:

48

Wohnen mit dem Schwerpunkt auf ambulant unterstitztes Wohnen und auf das betreute
Wohnen in Zweiten Familien (,Gastfamilien®)

Gestaltung des Alltags und Unterstitzung wahrend des Tages

Gesundheit

Soziale Beziehungen

Begleitung am Lebensende




3.2.1 Wohnen

Alte Menschen haben den Wunsch, so lange wie mdglich in ihrer Wohnung und in ihrer ge-
wohnten Umgebung wohnen zu bleiben. Es ist erklartes Ziel der Altenpolitik in den Industriel&n-
dern, den Verbleib in der hduslichen Umgebung bis ans Lebensende oder zumindest bis ins
hohe Alter zu erméglichen. Dafir werden informelle Hilfen gestiitzt und professionelle ambulan-
te Unterstlitzungsangebote individuell angepasst. Stationare Pflegeheime sind in der Regel
Wohnorte fur die allerletzte Phase des Lebens: Die durchschnittliche Aufenthaltsdauer in statio-
naren Pflegeeinrichtungen liegt in Deutschland bei durchschnittlich etwa 2 Y2 Jahren (Schon-
berg & De Vries 2010). Darin sind allerdings Verweildauern von unter 24 Stunden bis zu
41Jahren enthalten. Etwa die Halfte der Bewohner_innen von Altenpflegeheimen verstirbt in-
nerhalb des ersten Jahres nach Aufnahme (ebd., 371), 64% aller Empfanger stationarer Pflege-
leistungen waren in 2011 80 Jahre oder &lter, fast jede_r Zweite (46%) 85 Jahre oder alter
(Bundesministerium fur Gesundheit 2013).

»Ageing in place“ heil3t ein zentrales Handlungskonzept der Sozialpolitik fir altere Menschen
im angloamerikanischen Raum. Urspringlich wurde dieses Konzept von Stadtgeographen ent-
wickelt, um das Altern von Nachbarschaften zu beschreiben, das entsteht, wenn altere Men-
schen in einem Gebiet wohnen bleiben, wahrend jingere wegziehen. Dieses Konzept richtet die
Aufmerksamkeit auf die Entwicklung von unterstiitzenden Diensten und vielféltigeren Wohn-
mdglichkeiten, so dass altere Menschen in ihrer lokalen Gemeinschaft wohnen bleiben und vor
Ort altern kdnnen (Howe 1999, zit. nach Bigby 2004).

»Ageing in place" steht heute dafir, die Wahlmoéglichkeiten von &alteren Menschen zu maximie-
ren, indem man ihnen ermdoglicht, solange wie sie es winschen und wie sie dazu fahig sind, in
der Wohnsituation ihrer Wahl zu bleiben. Es sind koordinierte Anstrengungen notwendig, um
die physische und soziale Umgebung durch flexible Unterstiitzungsleistungen an die sich ver-
andernden Beddrfnisse einer Person anzupassen. Die Umgebung wird an die Person ange-
passt, nicht die Person in eine neue Umgebung umgesiedelt. Das Konzept ,Ageing in place” gilt
fur alle alteren Menschen unabh&ngig von der Wohnform, in der sie jeweils leben. Es geht da-
rum eine bessere Passung zwischen den Fahigkeiten einer Person und den Anforderungen der
Umwelt zu erreichen, ohne die Kontinuitét der Lebensfihrung und Identitat zu gefahrden.

Strategien fur ein erfolgreiches Altern, wie sie z. B. SOK-Modell formuliert (S: Selegieren von
Situationen, Aktivitaten; O: Optimieren der Passung; K: Kompensieren fehlender Fertigkeiten),
kénnen helfen Wohn- und Unterstitzungsarrangements umzugestalten. Entscheidend dabei ist
die Aufrechterhaltung von sozialen Kontakten und Aktivitaten, die eine soziale Isolierung und
einen Niedergang von Fertigkeiten verhindern.

Ausgangslage

Bis ins mittlere Lebensalter leben die meisten Erwachsenen mit geistiger Behinderung in ihrer
Herkunftsfamilie. Viele ziehen erst dann um, wenn ihre Eltern die tagliche Unterstiitzung nicht
mehr leisten kénnen: die meisten in stationdre oder ambulant untersttitzte Wohnformen, wenige
zu anderen Angehoérigen (vor allem zu Geschwistern), noch weniger in Zweitfamilien (vgl. hierzu
die Bestandsaufnahme im 1. Zwischenbericht (Dieckmann et al. 2010) und Dieckmann & Metz-
ler 2013.

In Baden-Wirttemberg lebten zum Stichtag 31.12.2007 8,6% der 65- bis zu 69-jahrigen Men-
schen mit einer wesentlichen Behinderung in privaten Haushalten; 9,2% der 70-Jahrigen und
Alteren (Kommunalverband Jugend und Soziales 2008). Der Anteil diirfte bei Alteren mit geisti-
ger Behinderung noch deutlich niedriger sein (Dieckmann et al. 2010, 33). Aus Grol3britannien
berichten May & Hogg (1997) von 6% der 58- bis 63-Jahrigen mit geistiger Behinderung in pri-
vaten Haushalten, McGrother et al. (1996) nur von 0,86% der Uber 60-Jéhrigen (beide zitiert
nach Bigby 2004, 162). Von den 45-Jahrigen und Alteren in familiaren Wohnkontexten leben
immerhin 22% in einer aktuellen Untersuchung in Baden-Wirttemberg bei ihren Geschwistern
(Dieckmann & Metzler 2013).

Bis heute leben alte Menschen mit geistiger Behinderung (60 Jahre und alter) vor allem in stati-
onaren Wohnsettings. Ambulant betreut wohnen bislang wohl schon Altere, aber wenig {iber 60-
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Jahrige und wenig Menschen mit hohen Hilfebedarfen oder Pflegeeinstufungen. Dieses Bild
wird sich wandeln (vgl. die Vorausschatzungen bis 2030 im 1. Zwischenbericht von Dieckmann
et al. 2010).

Die kritische Frage ist, ob es auch Menschen mit geistiger Behinderung moglich gemacht wird,
im Alter in ihrem angestammten Zuhause zu verbleiben. Sind Dienste in der Lage und haben
sie die Spielraume, den Umfang und die Art ihrer Unterstiitzung an die individuellen Bedarfe
und Bedurfnisse anzupassen? Lasst sich die jeweilige Wohnumwelt (Wohnung und unmittelba-
res Wohnumfeld) entsprechend umgestalten? Und es geht um die Frage, unter welchen Bedin-
gungen ein Umzug in eine andere Wohnform, z. B. eine stationare Wohneinrichtung oder eine
Pflegeeinrichtung erfolgen sollte und wie Prozesse strukturiert werden, die zu Umzugsentschei-
dungen und deren Evaluation im Rahmen der Hilfeplanung fiihren.

Trends

Der demografische Wandel fiihrt zu einem starken Anstieg der absoluten Anzahl und dem rela-
tiven Anteil der Senior_innen (60 Jahre und alter) in stationdren und ambulant unterstitzten
Wohnformen in den nachsten 20 Jahren (vgl. Dieckmann et al. 2010). Der individuelle Unter-
stiitzungs- und Pflegebedarf verandert sich qualitativ und auch quantitativ im Alter. Die Anzahl
der an sich Pflegebedurftigen wird nicht in groRem Umfang zunehmen.

Ein Ausgangspunkt des Projekts LEQUI bestand in der Erfahrung, dass insbesondere das am-
bulant unterstiitzte Wohnen konzeptionell noch nicht auf das Alterwerden ihrer Klienten und den
damit einhergehenden verédnderten Unterstiitzungsbedarfen vorbereitet ist. Bisher wird Klienten
bei steigenden oder veranderten Unterstitzungsbedarfen oft nahe gelegt, in ein stationéres
Wohnheim zu ziehen. Das entspricht in den meisten Fallen nicht den Winschen der Klienten
selbst, ist rechtlich problematisch im Sinne der UN-Behindertenrechtskonvention und unwirt-
schaftlich angesichts zusatzlicher Heimkapazitéaten, die infolge des demographischen Wandels
geschaffen werden mussten.

In den letzten Jahren haben traditionelle Leistungserbringer der Behindertenhilfe stationare
Pflegeeinrichtungen fir geistig behinderte Menschen mit einem Versorgungsvertrag gemaf
SGB Xl geschaffen. In der Praxis sind diese Einrichtungen haufig auf ehemaligen Zentralgelan-
den von Komplexeinrichtungen entstanden. In der Praxis sind diese Einrichtungen oft (noch)
nicht in die kommunale Sozialplanung eingebunden — weder im Bereich der Teilhabeplanung (z.
B. in den Regionalplanungskonferenzen) noch in den der kommunalen Pflegeplanung. So bleibt
ihre kommunale Versorgungsfunktion haufig ungeklart. Menschen mit geistiger Behinderung,
die in diese Einrichtungen ziehen, fallen aus der Eingliederungshilfe heraus. Die Leistungstra-
ger der Eingliederungshilfe fuhlen sich haufig fur diesen Personenkreis originar nicht mehr zu-
standig. Der Leistungserbringer hat zugleich ein wirtschaftliches Eigeninteresse, diese Pflege-
einrichtung zu fullen. So besteht die Gefahr, dass die Wohn- und Lebensperspektive des Ein-
zelnen starker durch wirtschaftliche Interessen der Leistungserbringer und Leistungstrager be-
stimmt wird als durch die Teilhabeinteressen des Individuums.

Menschen mit geistiger Behinderung werden auch immer wieder in klassischen Altenpflegehei-
men ,fehlplatziert”: Sie sind dann meistens viel jinger als die anderen Bewohner, leben viel
langer dort als alte Menschen am Lebensende und haben andere Bediirfnisse.

Gangige Wohn- und Unterstltzungsarrangements flr Erwachsene mit geistiger Behinderung
sind in der folgenden Tabelle im Uberblick dargestellt.
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Eigenstandiges Wohnen:
Trennung von Wohnung und prof. Unterstit-

Gemeinschaftliches Wohnen:
teilweise Integration von Wohnung und prof. Un-

Stationéres Wohnen:
Integration von Wohnung und prof. Unterstiitzung

zung terstitzung
Wohn- unabhangi- unabhéngiges | unabhangiges Wohnen im | Wohnen in einer | Wohnen in einer kleinere Wohnheime Komplexeinrichtung
arrange- ges Wohnen | Wohnen Wohnen Haushalt Wohn-, Haus- Hausgemeinschaft | Wohnhauser (10-60 Perso- (> 60 Personen)
ment mit informel- | allein, mit allein, mit Part- einer Unter- | oder Siedlungs- | von Menschen mit | (3-10 Perso-
len Unter- Partner/in oder | ner/in oder stutzerfamili | gemeinschaft Behinderungen nen) nen)
stutzern Freunden Freunden in e von Menschen oder anderem kei hl d
(z. B. Eltern Ngchbarschaft . mit gnd ohne Unte'rst[]tzungsbe- - keine oder - keine Wahl der ;Noegrrﬁr\ggmitbeer-
G.esc;hwiste;) mit anderen - einge- Behinderungen | darf in unter- eingeschrank- | Wohnungsmit- | wohner
Menschen mit schrénkte in unterschied- schiedlich grof3en te Wah! der bewohnegr
Behinderungen Wahl der lich groRen Wohnungen mit Wohnunos- - keine Wahl der
. Familie Wohnungen mit | gemeinschattli- : 9 - keine Wahl der | Hausmitbewohner
- freie Wahl der : : - mitbewohner .
. gemeinschaftli- | chen Einrichtun- Hausmitbewoh-
Wohnungs- - freie Wahl der chen Einrich- gen und Unterstiit- ner
mitbewohner V\/_(t)t:munﬁs— tungen und zungsdiensten
mitbewohner kooperierenden
- keine Wahl der Unterstltzungs-
Nachbarn diensten
- freie Wahl der
Wohnungsmit- - freie Wahl der
bewohner, in Wohnungsmitbe-
WG einge- wohner, in WG
schrankt eingeschréankt
- eingeschrank- | - keine Wahl der
te Wahl der Hausmitbewohner
Haus- und Sied-
lungsmitbewohn
er
Beispiele | Wohnen in Betreutes Betreutes Woh- Betreutes Integrative WG | Apartmenthaus JAullenwohn- | gemeindeinte- Heim auf Zentral-
Herkunfts- Wohnen allein, | nen im Drubbel Wohnen in intearatives Betreutes Wohnen gruppe” griertes Wohn- geléande mit WfbM
familie Zu zweit, als (,Cluster) allein, | Zweiten Wor?nhaus in der Altenhilfe stationzrer heim und Beschéfti-
WG zu zweit, als WG | Familien A gungsangeboten
. Kern in einer
(,Gastfami- Genossen-
lien®) schaftswohnen Nachbar-
schaft

Tabelle 4: Gangige Wohn- und Unterstitzungsarrangements flir Erwachsene mit geistiger Behinderung
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Wohnen allgemein

Der Fokus im Projekt LEQUI ist auf ambulant betreute Wohnformen gerichtet und dariber hin-
aus auf das zahlenmafiig vergleichsweise kleine Wohnangebot in Zweiten Familien.

Unabhangig von diesen Foki pladieren wir dafir, Wohndienste und Wohn(ungs)angebote als
Teil der Unterstitzungsstruktur in einem (weiter gefassten) Sozialraum und einem (enger ge-
fassten) Quartier zu begreifen und sie aus dieser Perspektive heraus weiterzuentwickeln und
mit anderen, erganzenden Diensten und Angeboten aus der Behindertenhilfe, der Altenhilfe und
-arbeit, dem Gesundheitswesen und anderen zivilgesellschaftlichen Akteuren zu vernetzen.

Menschen mit geistiger Behinderung sollen im Alter, solange es mdglich und gewtinscht ist, in
ihrer Wohnung oder zumindest in ihrem gewohnten Wohnumfeld verbleiben kdnnen. Dazu
mussen Unterstitzer ihre Dienste und Angebote an die Bedarfe ihrer Klienten in ihrer Hauslich-
keit anpassen:

— Ambulante Dienste haben passend auf die sich verandernden Unterstitzungsbedarfe im
Alter aufgrund von Kompetenzeinbu3en oder Erkrankungen zu antworten. Das umfasst
die padagogische Unterstlitzung, hauswirtschaftliche Hilfen, Mobilitatshilfen und eine
qualifizierte pflegerische Unterstitzung.

— Das Wohnenbleiben in der eigenen Hauslichkeit (im ambulant betreuten Wohnen, bei
Angehdrigen, z. B. Geschwistern, oder in Zweiten Familien) ist in manchen Fallen nur
dann mdglich, wenn ein Mensch mit Behinderung tagstber in jeweils sehr unterschiedli-
chem Umfang Aktivitatsangebote bzw. eine Begleitung in Anspruch nehmen kann, die
auch die (nichtprofessionellen oder professionellen) Unterstiitzer in der Wohnung entlas-
ten.

Auf die Ublichen Veranderungen im Unterstiitzungsbedarf im Alter ist sozialplanerisch nicht mit
der Umsiedlung in stationdre Pflegeeinrichtungen, sondern mit der Hinzuziehung kompetenter
ambulanter Dienste zu reagieren wie es bei alten Menschen insgesamt tblich ist (,ambulant vor
stationar"). Kleinere stationare (Fach-)Pflegeeinrichtungen kénnen fir machen Personen am
Lebensende, in der Regel im letzten Lebensjahr, eine Lebensqualitat sichernde Funktion ha-
ben. Auch Wohngemeinschaften fir dementiell Erkrankte in der Altenhilfe kdnnten fir Men-
schen mit lebenslanger Behinderung und Demenz getffnet werden und wohnortnahe Teilhabe-
chancen bieten. Die allgemeinen Altenpflegeeinrichtungen sind als langjahriger Wohnort im
Alter im Allgemeinen nicht in der Lage, Menschen mit geistiger Behinderung die gesellschaftlich
Ublichen Teilhabechancen zu bieten.

Ambulant unterstitztes Wohnen

Im Projekt LEQUI wurden zwei ambulant unterstiitzte Wohnprojekte evaluiert, die geistig behin-
derten Bewohnern mit einem Rund-um-die-Uhr — Aufsichtsbedarf und einem hohen Unterstit-
zungs- und Pflegebedarf ein Leben in der eigenen Wohnung, konkret in kleinen WGs und ein-
gebunden in eine Hausgemeinschaft, ermdglichen.

Die Einzelfallkosten fiir den Lebensunterhalt, das Wohngeld und die ambulanten Wohnleistun-
gen der Eingliederungshilfe Uberstiegen in den evaluierten Fallen nicht (Berlin) oder nur in ge-
ringem MalRe (Munster) die Kosten, die flr das stationdre Wohnen der Bewohner angefallen
waren bzw. vorher angefallen waren.

Fur die ambulant betreut wohnenden Bewohner sind die Mdglichkeiten der Teilhabe, Selbstbe-
stimmung und Inklusion allerdings deutlich groRer als in gangigen stationaren Wohnsettings.
Und diese Mdglichkeiten werden auch genutzt (vgl. Greving et al. 2012). Der Bewohner ent-
scheidet, was aus dem bisherigen Lebenslauf beibehalten, neu eingebunden, fallengelassen
wird (Inklusion im Lebenslauf). Es gibt eine grof3e Auswahl an Freizeit- und Haushaltsaktivita-
ten. Individuelle Begleitungen (1:1) finden viel haufiger, langer und zu anderen Zeiten statt als in
stationaren Settings. Individuelle Aktivitatsprofile bilden sich aus. Therapie- und Arzttermine
sind integrierbar. Selbstbestimmung kann gelebt werden durch individuelle und flexible Beglei-
tung (,tun, was jeder andere auch tun kénnte“). Mieter bestimmen Uber Wohnungs- und Haus-
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haltsangelegenheiten und Uber Gaste. Die Nachbarschatt ist ein Turdffner auch ftr Inklusion in
soziale Beziehungen.

Aus den evaluierten Projekten lasst sich einiges lernen fir eine Anpassung von Unterstitzungs-
leistungen im Alter. Herausgearbeitet wurden auch die Faktoren, die fir das Gelingen eines
solchen Arrangements verantwortlich sind:

Eine Kombination aus ambulanten Leistungen der Eingliederungshilfe und ambulanten
Leistungen der Pflegeversicherung gemaf der Pflegestufe eines Bewohners ermdglicht
eine gute Personalbesetzung und flexible Einsatzzeiten.

Die Gewéahrung von Pauschalen fur bestimmte Leistungsmodule (z. B. Nachtwache)
sorgt fur eine solide Kalkulationsbasis.

Eine koordinierte und durch eine gemeinsame Zielvorstellung getragene Zusammenar-
beit zwischen dem padagogischen Dienst und dem ambulanten Pflegedienst hat sich als
forderlich erwiesen. Pflegedienste, die mit kdrperbehinderten Menschen arbeiten, teilen
haufig bereits ein gemeinsames Verstandnis von der zu ermdglichenden Teilhabe.

Die Moglichkeit, Leistungen, die einzelnen Personen zur Verfiigung stehen, zu ,poolen®,
schafft Flexibilitat.

Die padagogischen Fachkrafte des Wohndienstes kénnen weitere Personen im nahen
rdumlichen Umfeld (Hausgemeinschaft, Nachbarschaft) begleiten.

Das Zusammenleben in einer kleinen WG bei einer 24-Std-Begleitung wird von den Nut-
zer_innen geschatzt.

Das Vorhandensein einer Schliisselperson (eines Angehérigen) im informellen personli-
chen Netzwerk ermdglicht eine anwaltschaftliche Interessenvertretung bei Regelungs-
bedarf in der Wohnung. Angehérige schatzen den intensiven Austausch und ein hohes
Mitspracherecht.

Die Einbindung von geistig behinderten Menschen mit hohem Unterstitzungsbedarf in
eine Nachbarschaft erleichtert Sozialkontakte.

Die Erreichbarkeit von Einrichtungen fir den taglichen Bedarf (Geschéfte, Arztpraxen,
Gastronomie) sichert eine wohnortnahe Versorgung.

An Urlaubs-, Krankheits-, Wochenend- und Feiertagen kénnen die Bewohner_innen mit
hohem Hilfebedarf in den evaluierten Wohnprojekten wahrend des Tages vom ambulan-
ten Diensten begleitet werden. Im bestehenden finanziellen Rahmen nicht abgedeckt
werden kann die in diesen Fallen notwendige Unterstiitzung wahrend des Tages, hier
springt unter der Woche die WfbM ein. Nach dem Ausscheiden sind diese Bewoh-
ner_innen auf eine anderweitige regelmallige Tagesbegleitung unter der Woche ange-
wiesen. Das gilt natlrlich ebenso, wenn sie stationar wohnen wurden.

Verbesserungsbedarf

Die grol3e Anzahl der professionell Begleitenden im Lebensbereich Wohnen erschwert
Absprachen und die reibungslose Zusammenarbeit. Die groRe Anzahl kommt dadurch
zustande, dass zwei getrennte Dienste (padagogischer Dienste und Pflegedienst) noch
dazu mit vielen Teilzeitkraften bzw. geringfligig Beschéftigten tatig werden (mussen). Ei-
ne starke Personalfluktuation verscharft die Abstimmungsanforderungen.

Mitarbeitende in ambulanten Wohndiensten und in Pflegediensten miissen bei der Be-
gleitung von Menschen mit geistiger Behinderung und héherem sowie zeitlich ausge-
dehntem Unterstutzungsbedarf mehr Verantwortung fir das Gesamtarrangement der
Unterstitzung Ubernehmen, als das bisher im ambulant unterstiitzten Wohnen bzw. in
Pflegediensten fiir altere Menschen der Fall ist. Arbeitshaltungen missen sich verén-
dern.

Die Informationsweitergabe zwischen allen Beteiligten sowie unter den Mitarbeitenden
ist sicherzustellen — insbesondere in den Fallen, in denen die Nutzer_innen selbst die
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Koordination und Regie nicht ibernehmen kénnen. Dazu sollten Informations- und Do-
kumentationssysteme vereinheitlicht werden und mit Hilfe moderner Kommunikations-
und Computertechnologien gefuhrt werden.

— Professionell Begleitende sollten es starker als ihre Aufgabe ansehen, Nutzer_innen bei
der Gestaltung sozialer Beziehungen zu unterstitzen und deren soziale Kompetenzen
zu verbessern.

— Die Zusammenarbeit mit Angehdrigen wird intensiver und kritischer fir die Lebensfuh-
rung der Nutzer_innen.

Die Mitgliedschaft eines Menschen mit Behinderungen in einer Wohngenossenschaft eréffnet
zusatzliche Vorteile (vgl. dazu die Vorstellung des ambulant betreuten Wohnens in einer Wohn-
genossenschaft im 3. Zwischenbericht):

— Bewohner haben ein lebenslanges Wohnrecht in der Genossenschaft.

— Bewohner kdnnen Genossenschaftsangebote fur altere Menschen in Anspruch nehmen
(beispielsweise bis hin zum Einzug in eine Demenz-WG).

Empfehlungen fur das ambulant unterstitzte Wohnen

Das ambulant unterstiitzte Wohnen ist bisher noch nicht regelhaft auf hohere oder steigende
bzw. sich verandernde Unterstitzungsbedarfe ausgerichtet — anders als stationare und familia-
re Wohnformen (vgl. Dieckmann & Metzler 2013). Begrif3enswert ist, dass z. B. die Land-
schaftsverbande in Nordrhein-Westfalen mit der Freien Wohlfahrtspflege in der Rahmenver-
einbarung ,Zukunftssicherung der Eingliederungshilfe NRW* konkrete Leistungsmodule zur
Erprobung vereinbart haben, um mehr Menschen mit héheren Hilfebedarfen und im Alter einen
besseren Zugang zu ambulanter Unterstiitzung und den Verbleib in der eigenen Hauslichkeit
zu ermdglichen.

Der Umfang der gewahrten Fachleistungsstunden im ambulant betreuten Wohnen muss sich
auch im Alter an den individuellen Bedarfen orientieren. Auch unter wirtschaftlichen Gesichts-
punkten sollten mit dem stationdren Wohnen vergleichbare Spielrdume ausgeschépft werden,
um das Wohnenbleiben zu ermdglichen.

Die Beschaffung von Wohnraum und Planung ambulanter Dienste und erganzender Angebote
hat zu einem den geringeren Aktionsradius von Menschen im Alter (aufgrund des Wegfalls des
Arbeitsorts, der wachsenden Bedeutung des Wohnens und von Mobilitatseinschrankungen von
Menschen im Alter) und zum anderen die wirtschaftliche Tragféhigkeit der Erbringung von
Diensten zu beriicksichtigen. Mit Blick auf das Alterwerden sollte Wohnassistenz verstarkt fir
kleinrdumliche Quartiere, Nachbarschaften, einen in raumlicher Nahe wohnenden Kreis von
Klienten konzipiert werden. Empfohlen wird die Bildung von ,Wohndrubbeln®, Siedlungs- und
Hausgemeinschaften, geschaffenen Nachbarschaften, in denen etwa 12-15 Personen mit Be-
hinderungen mit anderen zusammen leben. Diese Hausgemeinschaften und Nachbarschaften
kénnen dazu beitragen, soziale Netzwerke umzubauen und zu erhalten und Selbsthilfepotenzi-
ale zu aktivieren. Die raumliche Nahe solcher Hausgemeinschaften oder Nachbarschaften, die
umfangreiche Unterstlitzungsdienste bereithalten kbnnen (z. B. eine Nachtbereitschaft, einen
Nachtdienst) kann fur andere Quartiersbewohner anziehend sein und die wirtschaftliche Er-
bringung von Dienstleistungen erleichtern.

Wohngemeinschaften, in denen ein ausgedehnter Aufsichts- und hoher Unterstitzungsbedarf
wirtschaftlich abgedeckt werden kann, sollten als erganzende Wohnform zu Ein- oder Zwei-
Personenappartements zur Verfiigung stehen. Bei einem Umzug im Alter aus einem eigenen
Apartment in eine nahe Wohngemeinschaft bleiben die sozialrAumlichen Beziige und Selbst-
bestimmungsmadglichkeiten in der eigenen Hauslichkeit erhalten.

Die Zusammenschau von ambulanten Leistungen der Eingliederungshilfe und der Pflegeversi-
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cherung bietet groRe Chancen. Winschenswert wére die routinemafllige Ermoglichung der
Zusammenfihrung dieser Leistungen im Rahmen eines integrierten, trageribergreifenden per-
sonlichen Budgets und die Anerkennung pflegekompetenter ambulanter Wohndienste als Erb-
ringer von ambulanten Pflegeleistungen im Sinne der Pflegeversicherung.

Befurwortet wird die Gewahrung von spezifischen Leistungsmodulen im ambulant betreuten
Wohnen der Eingliederungshilfe in Ergdnzung zu padagogischen Fachleistungsstunden. Z. B.
kénnen in Nordrhein-Westfalen zusatzlich hauswirtschaftliche Hilfen (LT A), ,serviceorientierte
Unterstutzungsleistungen* (LM S), z. B. zur Begleitung und Unterstitzung bei der Wahrneh-
mung kultureller und sozialer Kontakte und ,Hintergrundleistungen® (LM HD), z. B. fur die Inan-
spruchnahme einer Nachtbereitschaft oder eines Nachtdiensts vereinbart werden
(Wedershoven & Balzer 2012).

Ambulante Leistungen einzelner Bewohner, z. B. im Rahmen einer Wohngemeinschaft zu
poolen, erweitert zusatzlich die Mdglichkeit, eine ausgedehntere und flexible Unterstlitzung im
Alter und bei veranderten individuellen Bedarfen zu sichern.

Auch das Wohnen als Genosse in einer Wohngenossenschaft kann helfen, Unterstitzungs-
dienste im Alter verfiigbar zu machen.

Die verlassliche und reibungslose Zusammenarbeit zwischen einem padagogischen Wohn-
dienst und einem ambulanten Pflegedienst ist mit einem organisatorischen Aufwand verbun-
den, der gemal den Projekterfahrungen minimiert werden kann:

Die Basis flr eine gute Kooperation bei der Unterstiitzung von Menschen mit lebenslanger
Behinderung ist ein teilhabeorientiertes Grundverstéandnis beider Dienste. Dieses ist zurzeit
eher bei ambulanten Pflegediensten zu finden, die sich aus der Arbeit mit kérperbehinderten
und chronisch kranken Menschen heraus entwickelt haben. Ein Pflegedienst muss auch mit
Klienten zurechtkommen, die nicht Uber Regiekompetenz verfligen, die auf besondere Weise,
mitunter nichtsprachlich kommunizieren oder die in konkreten Pflegesituationen nicht von in-
formellen Unterstutzern (Angehdrigen) begleitet werden. Der Pflegedienst muss deshalb eng
und verlasslich mit dem Wohndienst kooperieren.

Die Zusammenarbeit des péadagogischen und pflegerischen Dienstes kann durch folgende
Mafinahmen erleichtert werden:

In jedem Dienst gibt es einen verantwortlichen Koordinator.
— Gemeinsame Sitzungen férdern die zwischenmenschliche Kooperation.

— Abgrenzbare Aufgaben werden zwischen den Diensten aufgeteilt. Es gibt Zeiten, an
denen Mitarbeiter_innen beider Dienste gleichzeitig arbeiten (Uberschneidungen der
Arbeitszeit).

— Des Weiteren muss in der Arbeit die Dokumentation und Weitergabe von Information
zuverlassig und auch dann gesichert sein, wenn ein Klient sich nicht selbst mitteilen
kann. Das Nebeneinander von mehreren, handschriftlich gefiihrten Dokumentationssys-
temen ist angesichts der notwendigen, zeitlich und raumlich flexiblen Kommunikations-
erfordernisse nicht praktikabel. Hier sind technische Ldsungen (z. B. mit Hilfe von
Tablet-PCs oder Apps) zu entwickeln. Im Unterschied zur klassischen Altenpflege gibt
es im taglichen Leben erwachsener Menschen mit geistiger Behinderung keine sofort
verfigbaren nichtprofessionellen Kontaktpersonen (Angehdrige oder andere), die aktu-
ell Auskunft geben kénnen und quasi als ,back-up” fur die Informationsweitergabe fun-
gieren.

Unter der Woche sind gegebenenfalls tagsuber in individuell unterschiedlichem Ausmaf}
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Unterstitzungsangebote aulRerhalb der Wohnung vorzuhalten (vgl. Abschn. 3.2.2 Gestaltung
des Alltags).

Wichtig ist, dass es eine zentrale Vertrauensperson fir einen Bewohner gibt, die aus dem in-
formellen sozialen Netzwerk stammt und mit der die tatigen Dienste eng zusammenarbeiten
(n&heres hierzu im Abschn. 3.2.5 Soziale Beziehungen).

Betreutes Wohnen in Zweiten Familien (, Gastfamilien“)’

Erwachsene mit lebenslanger Behinderung, die in Zweiten Familien betreut leben, sind insge-
samt sehr zufrieden mit ihrer Wohnsituation und wirden gerne auch dort im Alter wohnen (dazu
und zu den folgenden Aspekten Thénnes (2012) im 3. Zwischenbericht). Sie erleben, dass sie
zu der engeren und weiteren Zweiten Familie dazugehdren (Beispiel: Enkelkinder erwarten ihre
Teilnahme an Festen) und in nahen sozialen Beziehungen anerkannt werden. Gerade die In-
klusion in sehr nahen sozialen Beziehungen gelingt auf3erhalb der Herkunftsfamilie sonst nur
sehr selten. Im Alter ergeben sich fir die Bewohner in Zweiten Familien vielfaltige familiare Rol-
len: als Quasi-Oma/Opa, als Quasi-Tante/Onkel, als Freund oder Freundin, als Quasi-
Schwester oder Bruder in familidren Beziigen. Die sorgfaltig ausgewahlten Familien er6ffnen
Teilnahmemaglichkeiten an sozialen Aktivitdten und am gesellschaftlichen Leben. Menschen
mit Behinderungen in Zweiten Familien schatzen die Normalitdt des Zusammenlebens abseits
von Wohneinrichtungen und -diensten der Behindertenhilfe. Sie schatzen es, nicht in erster Li-
nie als Behinderter wahrgenommen zu werden. Einzelne Fallbeispiele zeigen, dass im Ver-
gleich zum stationaren Wohnen im Alter weniger Psychopharmaka eingesetzt werden (mussen)
und, dass sich der alterskorrelierte Abbau verzdgert.

Familien (Zweite Familien), die Menschen mit Behinderungen aufgenommen haben, flihlen sich
in hohem Mal3e verpflichtet, auch einen behinderten Mitbewohner im Alter zu unterstitzen. Hier
greifen Normen, wie sie im Umgang zwischen Familienmitgliedern tblich sind, und nicht solche,
die fur professionelle bezahlte Beziehungen gelten. Die Bereitschaft, einen Mitbewohner mit
Behinderungen auch im Alter zu begleiten, steigt mit der Intensitat der Beziehung. Und die In-
tensitat korreliert mit der Dauer des Zusammenlebens. Einen Vorteil haben Familien, in denen
nicht nur eine Person den grofdten Teil der Unterstitzung leistet, sondern auch andere Fami-
lienmitglieder oder selbst Freunde mit einspringen.

Insgesamt besteht in den Zweiten Familien und insbesondere bei den Frauen, die in der Regel
die betreuenden Personen sind, eine hohe Bereitwilligkeit jemanden bis ins hohe Alter und auch
bei Pflegebedarf weiter im Haushalt wohnen zu lassen. Angesichts der wirksamen zwischen-
menschlichen Normen gilt es aber auch, die Familien vor Uberforderung zu schiitzen.

Empfehlungen fur das Betreute Wohnen in Zweiten Familien
Auf der Basis der Evaluationsergebnisse sind folgende Punkte zu beachten:

Das betreute Wohnen in einer Zweiten Familie ist nicht nur eine attraktive Wohnperspektive im
Alter fir Erwachsene mit geistiger Behinderung, die bereits langer dort leben, sondern auch
eine Wohnalternative fiir Altere, die in einer eigenen Wohnung nicht mehr zurecht kommen
oder aus dem Elternhaus umziehen wollen oder mussen. Die ersten Erfahrungen sprechen
dafur, dass sich altere Personen leichter und besser in einem familiaren Haushalt einleben als
in stationdren Heimen.

Gerade bei einem Umzug &lterer Menschen mit geistiger Behinderung ist ein fundierter Fin-

Der Begriff ,Gastfamilien® trifft nicht die Verbundenheit im Zusammenleben, die sich zwischen den aufnehmenden
Familienmitgliedern und dem Menschen mit Behinderung entwickelt. Daher sprechen wir von Zweiten Familien (aus-
fuhrlicher dazu Thonnes 2012).
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dungs- und Zuordnungsprozess zwischen der Zweiten Familie und dem / der potentiellen Mit-
bewohner_in von entscheidender Bedeutung. Neuerliche Beziehungsabbriiche und Umziige
sind besonders belastende Lebensereignisse im Alter. Die padagogischen Dienste, die die
Vermittlung, Beratung und Moderation tUbernehmen, muissen fir diese Aufgabe besonders
qualifiziert sein und entsprechend Zeit bekommen.

Dem péadagogischen Dienst kommt auch eine Schlisselfunktion zu bei der Klarung der Frage,
ob und unter welchen Bedingungen ein Wohnenbleiben in der Familie mdglich ist. Die Abhén-
gigkeit von Menschen mit Behinderungen von der Familie steigt im Alter, weil die Entschei-
dungsmacht bei der Familie liegt. Die Angst davor, insbesondere nach dem Ausscheiden aus
dem Arbeitsleben, auch das gewohnte Wohnumfeld zu verlieren, kann dazu fiihren, Interessen
und Bediirfnisse nicht zu kommunizieren. Auf Seiten der betreuenden Familienmitglieder be-
steht haufig ebenfalls die Tendenz, Schwierigkeiten der Begleitung und eigene Wuinsche fir
den Ruhestand nicht anzusprechen. Die Lebensperspektiven der Familienangehdérigen und der
Menschen mit Behinderungen sind in der Beratung durch den begleitenden Dienst entschei-
dungsoffen und wertfrei zu entwickeln, Verpflichtungsgefiihle auch zu hinterfragen.

Die Begleitung durch einen padagogischen Dienst schiitzt Menschen mit Behinderungen auch
vor Vernachlassigung oder Misshandlung. Gleichzeitig wird es zunehmend zu seinen Aufgaben
gehdren, im Sinne eines Case Managements ergdnzende Hilfen (z. B. Pflegedienst, Tagesan-
gebote im Alter) zu vermitteln oder, falls ein Verbleib in der bisherigen Zweiten Familie nicht
mdglich ist, Anschlusslésungen gemeinsam zu entwickeln.

Wichtig fur das Wohnen in Zweiten Familien ist, dass Menschen mit Behinderungen nach dem
Ausscheiden aus dem Arbeitsleben unter der Woche tagsiber an Aktivitaten aufRerhalb der
Wohnung teilnehmen kénnen und dabei im Bedarfsfall unterstiitzt werden. Solche Angebote
entlasten die Familien und er6ffnen den behinderten Mitbewohnern die Mdglichkeit, soziale
Beziehungen aulRerhalb der Zweiten Familien, zum Beispiel zu anderen Menschen mit Behin-
derungen, zu pflegen.

Fur die Lebensfuhrung aul3erhalb der Familie sollten den Bewohnern Mobilitatshilfen gewahrt
werden.

Um die Zweiten Familien zu entlasten, sind neben Urlaubsangeboten wohnortnahe Mdglichkei-
ten der Kurzzeitunterbringung in Wohneinrichtungen vor Ort notwendig.

3.2.2 Gestaltung des Alltags

Wie sollen Menschen mit geistiger Behinderung im Alter ihren Alltag gestalten und dabei unter-
stutzt werden kdnnen? Die Empfehlungen, die in Folgendem formuliert werden, stitzen sich auf

— Uberlegungen und Evaluationsergebnisse aus Australien, Nordamerika und GroRbritan-
nien, die Bigby (2004) zusammengefasst und weiterentwickelt hat,

— Qualitatsstandards, die Schwarte (2009) fur tagesstrukturierende Hilfen und Unterstit-
zungsangebote fur altere Menschen mit Behinderungen formuliert hat,

— Ergebnisse der Evaluation von neun Tagesangeboten fir Senior_innen mit geistiger Be-
hinderung im Projekt LEQUI, die dem 3. Zwischenbericht zu entnehmen sind (vgl.
Greving & Remke 2012).

Alltagsaktivitditen von alten Menschen berihren unterschiedliche Themenbereiche wie die Re-
generation (z. B. Schlaf, Erholung, korperliches und geistiges Training), die Selbstpflege, die
Selbstversorgung und Haushaltsfiihrung, den Umgang mit bzw. die Loslésung von der Arbeit,
die Gestaltung freier Zeit einschliel3lich dem Erleben von MufRe. Bei der Gestaltung wirklich
freier Zeit sind nach Hogg (1993, zit. nach Bigby 2004, 132) vier unterschiedliche Qualitaten der
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individuellen Teilhabe anzustreben und auszubalancieren: die kreative Seite, das Aktivsein bei
der Beteiligung, die positive emotionale und oft soziale Anteilnahme sowie der unterhaltende,
Spali bereitende, die Flucht aus der Monotonie erlaubende Aspekt der Teilnahme.

Menschen mit geistiger Behinderung im Alter missen die Méglichkeit erhalten, in jedem dieser
Themenbereiche Zeiten aktiv zu gestalten, sowohl innerhalb als auch au3erhalb der Wohnung.
Angebote, die sie dabei nutzen, sollten Teil der kommunalen, inklusiv ausgerichteten Gelegen-
heitsstruktur sein. Das schlief3t jedoch spezifische Angebote fiir Menschen mit lebenslanger
Behinderung nicht aus, welche z. B. der Freizeitgestaltung mit Peers dienen, mit Personen, die
ahnliche Behinderungserfahrungen machen oder Bildungsangebote, die das spezifische Erle-
ben bei Ubergangen (z. B. von der Arbeit in den Ruhestand), in Krisen oder Krankheiten (z. B.
Psychoedukation).

Menschen im Alter organisieren und verbringen ihre Aktivitaten allein oder mit Personen aus
ihrem informellen sozialen Netzwerk: mit Angehdrigen, mit Freund_innen, Nachbar_innen oder
Mitbewohner_innen. Bei Menschen mit geistiger Behinderung im Alter spielen zusatzlich pro-
fessionelle Unterstitzer_innen eine wichtige Rolle. Erstens sind die persdnlichen sozialen
Netzwerke von Menschen mit geistiger Behinderung im Alter sehr klein. Zweitens sind viele mit
der Ermittlung, Sichtung und Vermittlung insbesondere von organisierten Angeboten Uberfor-
dert. Drittens sind Menschen mit geistiger Behinderung im Alter in jeweils sehr unterschiedli-
chem Umfang im Alltag selbst und bei der Wahrnehmung von Angebot auf eine unterstiitzende
Begleitung angewiesen. Neben einer mangelnden Unterstiitzung stellen hohe Kosten fiir Aktivi-
taten, fehlende Transportmittel und gleichgultige oder gar negative Einstellungen in den Ge-
meinwesen, z. B. von Anbietern oder anderen Teilnehmer_innen, Barrieren fur die Teilnahme
dar. Eine Person mit Behinderungen muss natirlich motiviert sein, teilzunehmen, Uber ange-
messene Fahigkeiten und Wissensbestande verfligen und vorbereitet sein auf die Aktivitat.

Zielkriterien und Funktionen der Unterstiitzung

Bigby (2004, 149) nennt folgende Schlisselkriterien fir eine effektive Unterstiitzung der All-
tagsgestaltung fiir Menschen mit einer geistigen Behinderung im Alter:

— die Bereitstellung von Wahlmdglichkeiten zur individuellen Planung und Gestaltung von
Alltagsprozessen,

— die Aufrechterhaltung, Pflege sowie Starkung sozialer Netzwerke,
— die Unterstitzung der Teilnahme an Aktivitdten in der Gemeinde,
— die Aufrechterhaltung von Kompetenzen durch deren Gebrauch,

— die Schaffung von Gelegenheiten, um sich selbst wahrzunehmen und auszudriicken (z.
B. eigene Empfindungen),

— die Forderung der Gesundheit bzw. eines gesundheitsforderlichen Lebensstils.

Uber die Ermoglichung einer individuellen Lebensfiihrung, eines individuellen Lebensstils hin-
aus erflllt die Unterstitzung wahrend des Tages zusatzliche Funktionen:

— Nichtprofessionelle und professionelle Unterstiitzer_innen im Wohnen werden zeitlich
entlastet. Leben Menschen mit Behinderungen bei ihren Angehdrigen, in Zweiten Fami-
lien (,Gastfamilien) oder im ambulant betreuten Wohnen sind die Unterstlitzer_innen in
vielen Fallen auf eine zeitliche und psychische Entlastung angewiesen, sonst drohen
solche Wohnarrangements zusammenzubrechen oder gar nicht zustande zu kommen
(vgl. Abschn. 3.2.1).

— Unterstitzung umfasst auch hauswirtschaftliche Aufgaben (z. B. ein Mittagessen zu be-
kommen, Einkdufe zu machen) und solche der Selbstpflege (z. B. Hilfe beim Toiletten-
gang), nicht nur die Gestaltung von reiner Freizeit.

— Fur einen kleineren Personenkreis muss tagsiber standig eine Aufsicht oder eine Unter-
stitzung aus Sicherheitsgriinden verfiighar sein.
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Konzeptionelle Losungen

Bisherige Losungen bestanden haufig in der Neu- oder Umgestaltung von ,tagesstrukturieren-
den“ Gruppenangeboten, oft in Verbindung mit einer festen Verpflichtung von Personen zur
Teilnahme. In Einklang mit neueren Ansatzen praferieren wir dagegen eine stéarkere Orientie-
rung an der Unterstiitzung individueller Lebensstile im Alter.

Bisheriges Rahmenmodell: Tagesangebote im Alter

Eine schon langer praktizierte konzeptionelle Lésung besteht darin, Tagesangebote fir Men-
schen mit Behinderungen im Alter zu schaffen oder fur sie zu erschlie3en. In Bezug auf die Ge-
staltung von Tagesangeboten unterscheiden Krauss & Seltzer (1987, zit. nach Bigby 2004, 142)
und Bigby (2004) vier Programmoptionen:

1. Altersintegrierte Angebote fiir Menschen mit Behinderungen

Die Integration alter Menschen mit geistiger Behinderung in laufende Angebote der Be-
hindertenhilfe: Altere Menschen mit einer Behinderung bleiben oder werden in Pro-
gramme flr jungere erwachsene Menschen mit intellektuellen Beeintrachtigungen
hineingenommen, z. B. in geschitzte Arbeitsprozesse (Werkstétten, unterstiitzte Be-
schaftigung, Zuverdienst) oder in Aktivitdtszentren mit Beschaftigungsangeboten.

Die Wahrnehmung, dass Menschen mit einer geistigen Behinderung im Alter somit ,,nur
noch” Freizeitaktivitdten winschen bzw. benétigen, verweist Bigby in das Reich der Vor-
urteile. Vielmehr geht es darum, unterschiedliche Wege der Beschéaftigung im Alter zu-
zulassen und zu unterstitzen — wie bei Menschen ohne lebenslange Behinderung im Al-
ter auch. Fir die deutsche Fachdiskussion neu ist der Gedanke, generationenlbergrei-
fende Alltagsangebote nicht nur aus pragmatischen, sondern aus konzeptionellen Griin-
den zu schaffen.

2. Allgemeine inklusive Angebote flr alte Menschen

Allgemeine Angebote fur alte Menschen werden erschlossen bzw. entwickelt. Bestehen-
de Angebote fur alte Menschen in den Kommunen werden genutzt oder neue, aus der
Behindertenhilfe heraus gestaltete Angebote ,inklusiv* auch fir Blrger_innen ohne le-
benslange Behinderung ged6ffnet. Dabei ist zu berilicksichtigen, dass regelmafige Ta-
gesangebote in der Altenhilfe (z. B. die Tagespflege) héaufig fiir gebrechliche Personen
geplant und zugéanglich sind.

3. Allgemeine inklusive Angebote flirs Alter erganzt durch einen spezialisierten Dienst

Ein allgemeines Angebot fir alte Menschen kann durch die Inkorporation eines speziali-
sierten Dienstes inklusiv gestaltet werden.

4. Spezialisierte Angebote fir Menschen mit Behinderungen im Alter

Es werden hierzu spezialisierte, separierte Tagesangebote flir Menschen mit geistiger
Behinderung in der Lebensphase Alter geschaffen.

Vor- und Nachteile dieser einzelnen Varianten werden bei Bigby (2004, 143f) noch ausfihrlicher
erortert.

Die am haufigsten in der Fachliteratur genannten Merkmale, die Tagesangebote haben sollten,
sind:

— Verfugbarkeit einer breiten Auswahl an Aktivitaten

— Auswahl zwischen inklusiven und segregierten Aktivitdten sowohl im Hinblick auf Behin-
derung wie auf Alter

— eine individualisierte Planung und Erbringung von Dienstleistungen

— flexible Zugangskriterien fur die Inanspruchnahme des Angebots

— Teilnehmer kénnen das Angebot auch in Teilzeit-Form oder flexibel fir bestimmte Stun-
den und Tage in Anspruch nehmen
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— Einsatz ,therapeutischer” Interventionsmethoden
(Bighy 2004, 142).

Rahmenmodell: Unterstitzung eines individuellen Lebensstils im Alter

Das Rahmenmodell der Tagesangebote setzt die Segmentierung in Wohn-, Tages- und Frei-
zeitangebote in der Lebensphase Alter fort. Wéahrend diese strikte Trennung und zeitliche Zu-
ordnung von Personen zu Programmen die Entlastung der Unterstiitzer im Wohnen und die
Organisation einer Aufsicht und einer rund-um-die-Uhr verfliigbaren Unterstiitzung erleichtert,
wird die individuelle Lebensfiihrung im Alltag, die sich im Alter gerade durch das Privileg der
gréReren Freiheiten und Freiwilligkeit auszeichnet, beschnitten (ebd., 146).

Das traditionelle Rahmenmodell der Platzierung von Menschen mit Behinderungen in Tagesan-
geboten ist in den angloamerikanischen Raum in den 1990er Jahren durch die Einfihrung einer
personzentrierten Planung und Finanzierung von Hilfen und durch die wachsende Bedeutung
des Gemeinwesens als Ort der Teilhabe abgel6st worden. Das hat auch das Nachdenken Uber
die Konzeption von Tagesangeboten verandert. Unterstiitzungsangebote werden breiter ange-
legt in Bezug auf die unterstitzten Aktivitdten, die soziale Konstellation (Einzelbegleitung,
Gruppenkontext), die Zeitpunkte (zum Beispiel an Wochenenden, in Abendstunden) und Zeit-
dauer, die Orte der Erbringung (in der Wohnung, in R&umen eines Tagesangebots, in anderen
Ortlichkeiten in der Gemeinde). Unterstiitzung kann nur fiir wenige Stunden oder fiir weite Teile
der Woche geleistet werden. Die Inanspruchnahme kann sich von Woche zu Woche oder von
Monat zu Monat verandern (ebd., 147).

Eine starker am individuellen Lebensstil orientierte Unterstitzung ermdéglicht es, die Intensitat
der Begleitung auf Aktivitaten, die fur die Person wirklich bedeutsam sind, zu konzentrieren und
sie zu anderen Zeiten auf ein Minimum zu reduzieren.

Bigby (2001) evaluierte in Australien 6 verschiedene Programmtypen im Hinblick auf die Zielkri-
terien flr Tagesangebote:

— Dienst als Vermittler, ,Makler* von Angeboten und Unterstitzung (,brokerage®)
— altersintegriertes Angebot fir Menschen mit Behinderungen
— spezialisierte Aktivitatszentren fir alte Menschen mit geistiger Behinderung

— spezialisierter, ambulanter Dienst fur &ltere Menschen mit Behinderungen im ambulant
unterstitzten Wohnen

— spezialisiertes Programm fur Menschen mit geistiger Behinderung, in dem Wohn- und
Tagesunterstitzung integriert ist

— ein Programm, das altere Menschen mit geistiger Behinderung in allgemeine Tagesan-
gebote fur Altere in der Gemeinde integriert.

Es stellte sich heraus, dass nicht der Programmtyp entscheidend fir das Gelingen war, sondern
die Anerkennung der Bedeutung der Zielkriterien fiir die alteren Menschen und die Anwendung
angemessener Umsetzungsstrategien. Beide Punkte setzen eine positive Einstellung der Mitar-
beiter gegeniiber dem Alterwerden und ein fundiertes Wissen (ber biopsychosoziale Prozesse
des Alterwerdens voraus. Spezialisierte Programme fiir Altere waren nicht besser als speziali-
sierte Programme fir alle Lebensalter. In altersspezifischen Programmen besteht die Gefahr,
dass Altersstereotype eine an den individuellen Bedirfnissen ausgerichtete Auswahl an Aktivi-
taten und Unterstitzung verhindern (Bigby 2004, 50).

Fachliche Standards fur die Unterstiitzung bei der Gestaltung des Alltags

Im deutschsprachigen Raum haben Schwarte u. a. (2009) fachliche Standards zur Qualitats-
entwicklung von Hilfen fur altere Menschen mit Behinderungen entwickelt. Im Hinblick auf die
Tagesgestaltung im Alter haben Dienstleistungserbringer die Aufgabe, individuelle Assistenz,
eine Angebotsstruktur und eine Passung von Individuum und Angebotsstruktur zu planen.
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Standards fir die Assistenzplanung

Schwarte (2009, 139-141) formuliert folgende Standards flr die Planung von Assistenzleistun-
gen:

.Die Assistenz basiert auf der Anwendung bewahrter Instrumente zur individuellen Hilfeplanung.
[...]

Vor der ersten individuellen Assistenzplanung werden in geeigneter Form die individuellen
Kompetenzen, die sozialraumlichen Bezliige und Ressourcen, sowie die Vorlieben und Bedirf-
nisse der Nutzer bzw. des Nutzers erhoben, analysiert und anschliel3end dokumentiert. [..]

Personen mit einer Behinderung werden in angemessener Form an der Erstellung der individu-
ellen Assistenzplanung beteiligt. [...]

Die Ergebnisse der Assistenzplanung werden in Form einer verbindlichen, ebenfalls individuel-
len Leistungsbeschreibung zusammengefasst. Diese beschreibt die konkreten Angebote, die
dem Einzelnen gemacht werden und enthalt verbindliche Aussagen tber die Art und Weise, wie
diese Angebote gemacht werden. [...]

Die individuelle Assistenzplanung wird regelmaRig...unter Einbeziehung der Nutzer/innen lber-
pruft und gegebenenfalls Gberarbeitet.”

Vor der Angebotsentwicklung sind Nutzer_innen in die Planung einzubeziehen, so dass sie sich
an ihren individuellen Bedirfnissen orientiert und die konkreten Angebote auf diese zielen.
Mehr noch: Diese Angebote sind nun in Abstimmung mit den wohnbezogenen Hilfen
konzeptionalisiert und sind auf die Teilhabe an der Gesellschaft orientiert (Schwarte 2009, 142-
144).

.Die vorhandenen und zu erweiternden alltagspraktischen Kompetenzen der Senioren werden
in Abstimmung mit den wohnbezogenen Hilfen konsequent und in geeigneter Form aktiviert.

[...]

Die inhaltlichen Angebote fordern die Teilnahme am Leben in der Gesellschaft. Sie unterstiitzen
bei den Senioren die selbstandige und begleitete Teilhabe und richten Angebote auf AuRenakti-
vitdten aus, die die Begegnung mit Menschen auf3erhalb des professionellen Unterstiitzungs-
systems fordern. [...]

Die angeregten Tatigkeiten werden von den Senioren als sinnvoll und befriedigend erlebt. [...]
Die Nutzer/innen wahlen und entscheiden selbst, an welchen Angeboten sie teilnehmen. [...]

Die zeitlichen Rahmenbedingungen sind an den individuellen Bedurfnissen der Nutzer/innen
bezuglich ihrer Tagesgestaltung ausgerichtet.”

Standards fur die Entwicklung einer Angebotsstruktur

Angebote (mit)zugestalten heil3t fur Schwarte (2009, 189) offene und allgemeine Freizeitange-
bote fir Begegnungen und gemeinsames Handeln zu erschlieRen und eine Auswahl an vielfél-
tigen Freizeitangeboten bereitzustellen. Schwarte (2009, 190-193) konkretisiert:

.Der Dienst beteiligt sich aktiv am Aufbau und Erhalt einer vielseitigen freizeitkulturellen Infra-
struktur fur alle Menschen im Wohnquartier bzw. in der Gemeinde. [...]

Der Dienst gibt regelmaRig in systematischer und geeigneter Form einen Uberblick Uber die
Palette an Freizeitangeboten im Sozialraum. [...]

Der Dienst tragt aktiv dazu bei, dass vorhandene Freizeitangebote im Sozialraum fiur interes-
sierte Senioren/innen mit Lernschwierigkeiten nutzbar werden. [...]

Der Dienst halt unterschiedliche Angebote zur Freizeitgestaltung vor und stiitzt sich in der Pla-
nung auf die unterschiedlichen Interessen flir Senioren/Seniorinnen mit Lernschwierigkeiten. Er
ermdglicht und unterstitzt die Auswahl aus verschiedenen Angeboten. [...]

Die Verantwortlichen stellen sicher, dass bei der Programmgestaltung Ausgewogenheit zwi-
schen aktivierenden und rezeptiven Angeboten besteht. [...]
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Die Mitarbeiter/innen gehen achtsam und sensibel mit dem Beziehungsgeflige in der Gemein-
schaft um und achten auf individuelle Wiinsche nach Riickzug. [...]

Die offenen Angebote zur Freizeitgestaltung sind so gestaltet, dass ein Teil hiervon auch fir
Menschen ohne Behinderungen interessant ist und von ihnen wahrgenommen wird. [...]

Die Interessen und Bedirfnisse der Nutzer/innen werden regelmafig und systematisch erhoben
[..] und Anregungen der Nutzer/innen werden aktiv aufgegriffen und sobald wie mdglich umge-
setzt.”

Angebote mussen im Sozialraum offen sein, 1. fir Menschen mit Behinderungen unabhéngig
von ihrer konkreten Wohnformen und unabhangig vom Trager eines Wohndienstes, 2. fiir ande-
re alte Menschen im Sozialraum. Angebote der Tagesgestaltung werden in die SozialrAume
einer Kommune eingebracht, so dass es tatsachlich zu einer sozialen Partizipation von Men-
schen mit und ohne lebenslange/r Behinderung, zu einer wechselseitigen Teilnahme an Ange-
boten kommen kann.

Schlussfolgerungen aus der Evaluation tagesstrukturierender Angebote

Aus der Evaluation tagesstrukturierender Angebote von neun verschiedenen Tragern in Westfa-
len-Lippe (Greving & Remke 2012), die auf der Basis der Leistungstypen 23 und 24 konzipiert
und finanziert werden, liel3en sich einige Entwicklungsbedarfe ableiten:

MalRnahmen zur Tagesgestaltung sollten einer Person unabhangig von ihrer Wohnform, jedoch
abhangig von ihrem individuellen Bedarf und der Wohnunterstitzung zur Verfigung stehen,
also gegebenenfalls auch &lteren Menschen, die ambulant unterstitzt oder bei Angehérigen
oder in ,Zweiten Familien* wohnen.

Solche Malinahmen sollte eine Person im Alter auch bei einem anderen Trager als dem ge-
wahlten Wohndienst wahrnehmen kénnen.

Angebote in der Behindertenhilfe sollen sich auch fiir Menschen ohne lebenslange Behinderung
offnen, die als Nutzer oder als ehrenamtlich Engagierte teilnehmen kénnen.

Die Kreise und Kommunen sollten Angebote fiir alle Blrger_innen im Alter koordiniert planen,
inklusiv gestaltete befiirworten und sie im Gemeinwesen bei den Zielgruppen bekannt machen
(Offentlichkeitsarbeit). Diese koordinierte Planung kann zu einer starker sozialraumlich orientier-
ten und vielfaltigeren Gelegenheits- und Unterstitzungsstruktur fiihren, sowie das im Kinder-
und Jugendbereich schon vielerorts passiert ist.

Die meisten Leistungserbringer haben bereits Erfahrungen gesammelt in der Zusammenarbeit
mit anderen Angeboten in der Behindertenhilfe, der Altenarbeit, in Kirchengemeinden, bei Bil-
dungstragern (wie den Volkshochschulen) und anderen. Zu einer systematischen Vernetzung
und Kooperation der Trager mit dem Ziel der individuellen Tagesgestaltung und einer diesbe-
ziuglichen Verkntpfung mit der individuellen Hilfeplanung muss es noch kommen.

Insbesondere fehlt eine koordinierte Zusammenarbeit zwischen den Werkstéatten fur behinderte
Menschen, Wohndiensten, Angehérigen und spezifischen oder allgemeinen Bildungs- und Akti-
vitatsangeboten im Alter in der Gemeinde, um Menschen mit geistiger Behinderung dabei zu
helfen, den Ubergang vom Arbeitsleben in den Ruhestand zu gestalten. Vier Projekte haben
hier Vorarbeit geleistet:

— ,Unterstutzter Ruhestand” & ,Den Ruhestand gestalten lernen® von Prof. Mair und Mitar-
beiter_innen (Uni Mlnster) zusammen mit den Fachverb&nden der Behindertenhilfe
(2001-2004, 2006-2008)

- ,Selbstbestimmt alter werden in einer WfbM* — Aktion Mensch-Projekt der Caritas Werk-
statten Arnsberg, das vom Institut fir Gerontologie der TU Dortmund wissenschaftlich
begleitet wurde (2007-2009)

— LAnders alt?!* — BMBF-Forschungsprojekt der Hochschule Osnabrtick, der Heilpadago-
gischen Hilfe Osnabriick und der Uni Hannover (2009-2012)
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Mehr inhaltliche Angebote werden zu folgenden Themen gewiinscht. familidre Beziehungen;
Wahrnehmung und Umgang mit Veranderungen im Alter, mit Krankheiten und Verlusterfahrun-
gen; Glauben und Spiritualitat. Die erwachsenenbildnerische und emanzipatorische Dimension
solcher Angebote wird insgesamt noch deutlich vernachlassigt. Dabei sollte es selbstverstand-
lich sein, dass die Planung von Erwachsenenbildungsprozessen mit den Teilnehmern vorge-
nommen wird und diese Angebote regelmaRig ausgewertet werden (Schwarte 2009, 200ff).

Wie bereits in den theoretischen Konnotationen von Bigby angemerkt, ist eine Gesundheitsfor-
derung bzw. die Bericksichtigung krankheitsbedingter Bedirfnisse im Alter zentral — auf diese
muss im Rahmen einer Tagesgestaltung deutlich Ricksicht genommen, diese missen in eine
solche einbezogen werden. Hierzu gehoért neben einer ausgewogenen gesundheitsférdernden
Erndhrung vor allem auch die individuelle ,Auseinandersetzung mit der Bewaltigung koérperli-
cher Einschrankungen durch geeignete Angebote und der Ausbildung eines gesundheitsfor-
dernden Verhaltens” (Schwarte, 2009, 224).

Die Tagesgestaltung wird bislang vor allem als Gruppenangebot konzipiert mit Alternativen in-
nerhalb dieses Angebots. Nicht allen behinderten Ruhestandlern ist bewusst, dass sie wahlen
kénnen, ob sie an dem Gruppenangebot teilnehmen wollen oder nicht, selbst Teilaktivitaten
werden oft nicht als freiwillig wahrgenommen. In Zukunft sollen die Unterstitzung wahrend des
Tages von vornherein individuell geplant werden. Fir die Entwicklung von Konzepten wird emp-
fohlen analytisch zwischen der Gewahrleistung von Aufsicht, der Verfligbarkeit und Dauer per-
sonaler Unterstitzung im Einzelfall, der hauswirtschaftlichen Versorgung und der inhaltlichen
Gestaltung freier Zeit zu trennen.

Alter werdende Menschen mit Behinderungen sind bereits bei der Planung von Angeboten und
Unterstutzungsstrukturen aktiv zu beteiligen.

Weiterfiuhrende Beispiele

Zwei Beispiele, zu denen uns noch keine Evaluationen vorliegen, illustrieren auf der Ebene ei-
ner stadtweiten und auch leistungsrechtlich verankerten Angebotsstruktur und auf der Ebene
eines Leistungsanbieters, in welche Richtung konzeptionell weiter zu denken ist.

Beispiel 1: Modul ,Tagesbetreuung fur alt gewordene geistig und geistig mehrfach
behinderte Menschen® der Freien Hansestadt Bremen

Ein gutes Beispiel fir eine einerseits offene, andererseits auf spezifische Bedirfnisse zuge-
schnittene Angebotsstruktur, die Freiheitsgrade im Alter erhéht, ist das Modul ,, Tagesbetreuung
fur alt gewordene geistig und geistig mehrfach behinderte Menschen* der Freien Hansestadt
Bremen (Die Senatorin fur Arbeit, Frauen, Gesundheit, Jugend und Soziales der Freien Hanse-
stadt Bremen 2010). Dort erhalten alte Menschen mit geistiger Behinderung je nach Hilfebe-
darfsgruppe ein Budget (in Form einer Pauschale), das sie stadtweit fur die Teilnahme an inklu-
siven oder spezifischen Kursangeboten im Alter (Dauer von 1 bis max. 5 Stunden pro Termin)
oder individuelle Einzelbegleitungen nutzen kénnen. Alle Angebote mit den notwendigen Infor-
mationen werden von der Stadt aufgelistet und aktualisiert. Die Stundenpreise sind gedeckelt
(z. B. 15 Euro bei Gruppenangebot fiir 1,5 bis 2 Stunden). Fahrdienste werden haufig mit ange-
boten und separat berechnet. Dienstleister_innen kdnnen aus der Behindertenhilfe, Altenhilfe
oder anderen Bereichen stammen. Das Leistungsmodul kann unabh&ngig von der Wohnform in
Anspruch genommen werden. Die Nutzer_innen kénnen Angebote unterschiedlicher Leistungs-
erbringer kombinieren. Die monatlichen Pauschalen reichen im Jahre 2010 von 180 Euro bis
400 Euro.

Der Leistungserbringer ist frei in seinen Entscheidungen, was er anbietet. ,Der Inhalt der Leis-
tungen konnte sein:

— Ausflige, Spaziergénge, Einkaufsbummel

— sportliche und gesundheitsférdernde Aktivitaten , z. B. Schwimmen, Sitzgymnastik, Tan-
zen, Kegeln

— Information und Training, z. B. Umgang mit Geld, Lesen
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— Training / Erhalt alltagspraktischer Fahigkeiten, z. B. Einkaufen, Essensplanung und -
zubereitung

— kulturelle und gesellige Aktivitaten, z. B. Ausstellungen, Klénschnack

— personlichkeitsfordernde Aktivitdten, z. B. Biographiearbeit, Frauenkreis, Snoezelen,
tiergestlitzte Sozialtherapie

Die Angebote sollen in der Regel wahrend der Werkstatt- bzw. Tagesforderstattenzeiten statt-
finden, also montags bis freitags zwischen 8.00 und 17.00 Uhr. Wenn es sachlich begriindet ist,
kénnen die Aktivitdten auch aul3erhalb dieser Zeiten stattfinden” (Die Senatorin fiir Arbeit, Frau-
en, Gesundheit, Jugend und Soziales der Freien Hansestadt Bremen 2010, 3f).

Beispiel 2: , SKA-Treff* (Haus vom Guten Hirten, Minster)

Die Ziele dieser tagesstrukturierenden MalRnahmen bestehen in der Uberwindung, Linderung
und Verhltung behinderungsbedingter Beeintréachtigungen, sowie in der Schaffung einer klaren
Tagesstruktur mit Forderungs- oder Beschéaftigungscharakter. Die tagesstrukturierenden Malf3-
nahmen finden neben dem so genannten SKA-Treff auch in weiteren Organisationsformen die-
ser Einrichtung statt, so zum Beispiel im Rahmen einer Holzwerkstatt und einer Tagesgruppe.
Der SKA-Treff stellt sich hierbei als offener Blrger_innen-Treff dar. ,Die Idee ist, dass die Bur-
ger des Viertels mit ihren Anliegen, ihren Vorstellungen und Wiinschen und ihrer freien Zeit die-
sen Raum zu einem lebendigen Treffpunkt machen” (Bastian 2012, 2). Unterschiedliche Ziel-
gruppen sollen sich somit im SKA-Treff einfinden, um hierbei gleichberechtigt zu reden, zu le-
ben, sich begegnen und handeln zu kénnen. Der Name dieses Treffs skizziert die Ziele dieser
Einrichtung: ,Der Name ,SKA-Treff’ setzt sich aus den Anfangsbuchstaben des Schlagwortes
zusammen, die fur die drei unterschiedlichen Aufgabenbereiche stehen: ,sozial’ bezieht sich auf
den Burgertreff, kreativ’ meint die Angebote der Tagesstruktur, ,ambulant’ steht flr den Dienst
der ambulanten Wohnbetreuung® (Bastian 2012, 2).

Die diese Einrichtung tragende Organisation der Behindertenhilfe (Haus vom Guten Hirten in
Munster) orientiert sich hierbei ,auf den Weg in die Gemeinde" (Bastian, 2012, 2). Menschen
mit einer psychischen Erkrankung, Menschen mit einer geistigen Behinderung werden im Rah-
men der Tages- und Alltagsgestaltung als Birger_innen der Kommune wahrgenommen, in und
mit dieser werden die Prozesse der Alltagsgestaltung realisiert. ,Birger sein, bedeutet sich hel-
fen zu lassen — anderen helfen — sich selbst helfen.” (Bastian 2012, 8). Hierbei vollzieht sich
das burgerschaftliche Engagement auf Augenhdhe aller Beteiligten, die Prozesse, die hierzu
initialisiert werden zielen auf die Differenzierung sozialer Beziehungen im Gemeinwesen: ,Nicht
nur der einzelne Mensch steht im Fokus des Engagements (freiwilliges Engagement zum Bei-
spiel in der individuellen Begleitung von Menschen in besonderen Lebenslagen), sondern die
sozialen Beziehungen (nachbarschaftliche Netzwerke), die Lebensqualitat im Stadtviertel, im
Sozialraum“ (Bastian 2012, 8/9). Burger_innen mit und ohne Behinderungen tauschen sich im
Rahmen des SKA-Treffs aus, orientieren sich aneinander und gestalten das Leben in diesem
Wohnviertel fur alle Beteiligten (neu). Die Reflektion und erste Evaluation der ersten Projekte
gibt wieder, dass diese Wahrnehmung der gemeinsamen Tages- und Freizeitgestaltung als
gelungen bezeichnet werden kann — auch wenn bestimmte Angebote noch weiter differenziert
werden missen, da es zum Teil zu wenig Interessierte fur bestimmte Themen gegeben hat
(Bastian 2012, 16/17). Bilanzierend bleibt festzustellen, dass dieses Projekt sehr deutlich wer-
den lasst, dass eine konsequente Orientierung am Sozialraum, eine ausdriickliche Verortung
der padagogischen Programme zur Alltagsgestaltung von Menschen mit einer Beeintrachtigung
im Rahmen von Netzwerkstrukturen, die Fundierung hierin in einer zu Ende gedachten Inklusi-
on dazu fihren kénnen, dass Alltagsgestaltungsprozesse fir Menschen mit einer geistigen Be-
hinderung sehr wohl gelingen kdnnen, so dass alle hieran Beteiligten eine Zunahme ihrer Kom-
petenzen, eine Wahrnehmung ihrer Ressourcen und eine Aufrechterhaltung und Differenzie-
rung ihrer Fahigkeiten (auch im Alter) erfahren.

Empfehlungen zur Gestaltung des Alltags

Wie sollen Menschen mit geistiger Behinderung im Alter ihren Alltag gestalten kénnen und da-
bei unterstutzt werden?
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Die Unterstiitzung der Alltagsgestaltung hat folgende Zielkriterien zu erfullen (Bigby 2004):

— die Bereitstellung von Wahlmaglichkeiten zur individuellen Planung und Gestaltung des
Alltags,

— die Aufrechterhaltung, Pflege sowie Starkung sozialer Netzwerke,
— die Unterstiitzung der Teilnahme an Aktivitaten in der Gemeinde,
— die Aufrechterhaltung von Kompetenzen durch deren Gebrauch,

— die Schaffung von Gelegenheiten zur Wahrnehmung und zum Ausdruck des eigenen
Selbst,

— die Forderung der Gesundheit bzw. eines gesundheitsforderlichen Lebensstils.
Dartber hinaus erfillt die Unterstiitzung wahrend des Tages zusatzliche Funktionen:

— Nichtprofessionelle und professionelle Unterstitzer_innen im Wohnen werden zeitlich
entlastet.

— Unterstltzung umfasst auch hauswirtschaftliche Aufgaben und solche der Selbstpflege,
nicht nur die Gestaltung von reiner Freizeit.

— Fur einen kleineren Personenkreis muss tagsiber standig eine Aufsicht oder eine Un-
terstitzung aus Sicherheitsgrinden verfigbar sein.

Bisherige Losungen bestanden haufig darin, tagesstrukturierende Gruppenangebote zu schaf-
fen, oft in Verbindung mit einer festen Verpflichtung von Personen zur halb- oder ganztagigen
Teilnahme. Wir empfehlen dagegen ein Rahmenmodell, das sich von Beginn starker an der
Unterstutzung individueller Lebensstile im Alter orientiert. Gerade die Lebensphase Alter
zeichnet sich durch das Privileg der gréfReren Freiheiten und Freiwilligkeit aus. Unterstit-
zungsangebote werden breiter angelegt in Bezug auf die unterstiitzten Aktivitaten, die soziale
Konstellation (Einzelbegleitung, Gruppenkontext), die Zeitpunkte, Zeitdauer und Orte der Er-
bringung. Unterstiitzung kann nur fir wenige Stunden oder fir weite Teile der Woche geleistet
werden. Eine starker am individuellen Lebensstil orientierte Unterstitzung ermdglicht es, die
Intensitat der Begleitung auf Aktivitdten, die fur die Person wirklich bedeutsam sind, zu kon-
zentrieren und sie zu anderen Zeiten auf ein Minimum zu reduzieren.

In Zukunft soll die Unterstitzung wahrend des Tages von vornherein individuell geplant wer-
den. Fur die Entwicklung von Konzepten wird empfohlen, analytisch zwischen der Gewahrleis-
tung von Aufsicht, der Verfugbarkeit und Dauer personaler Unterstitzung im Einzelfall, der
hauswirtschaftlichen Versorgung und der inhaltlichen Gestaltung freier Zeit zu trennen.

Alter werdende Menschen mit Behinderungen sind bereits bei der Planung von Angeboten
und Unterstitzungsstrukturen aktiv zu beteiligen.

Mafl3nahmen zur Tagesgestaltung sollten einer Person unabhéngig von ihrer Wohnform, jedoch
abhangig von ihrem individuellen Bedarf und der Wohnunterstiitzung zur Verfigung stehen,
also gegebenenfalls auch alteren Menschen, die ambulant unterstitzt oder bei Angehorigen
oder in ,Zweiten Familien® wohnen. Solche Mal3nahmen sollte eine Person im Alter auch bei
einem anderen Trager als dem gewahlten Wohndienst wahrnehmen kénnen.

Angebote in der Behindertenhilfe sollen sich auch fir Menschen ohne lebenslange Behinde-
rung 6ffnen, die als Nutzer oder als ehrenamtlich Engagierte teilnehmen kénnen.

Die Kreise und Kommunen sollten Angebote fir alle Burger_innen im Alter koordiniert planen,
sie bei den Zielgruppen bekannt machen und ihre inklusive Gestaltung férdern. Eine inklusive
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Planung kann zu einer starker sozialraumlich orientierten und vielfaltigeren Gelegenheits- und
Unterstitzungsstruktur fihren.

Zu einer systematischen Vernetzung und Kooperation der Trager und zu einer Verkntpfung mit
der Hilfeplanung und Tagesgestaltung im Einzelfall muss es noch kommen. Die meisten Leis-
tungserbringer der Behindertenhilfe verfligen bereits Uber Erfahrungen in der Zusammenarbeit
mit anderen Angeboten aus der Behindertenhilfe, der Altenarbeit, in Kirchengemeinden, bei
Bildungs- oder anderen Tragern im Gemeinwesen.

Besonders wichtig ist die Zusammenarbeit zwischen den Werkstatten fur behinderte Men-
schen, Wohndiensten, Angehdorigen und spezifischen oder allgemeinen Bildungs- und Aktivi-
tatsangeboten fur Altere in den Gemeinden, um Menschen mit geistiger Behinderung zu hel-
fen, den Ubergang vom Arbeitsleben in den Ruhestand zu gestalten.

Angebote der Erwachsenenbildung, z. B. zu Themen wie familidre Beziehungen, Wahrneh-
mung und Umgang mit Veranderungen im Alter, Glauben und Spiritualitat, sind auszubauen.

3.2.3 Gesundheit

Menschen mit geistiger Behinderung sind von altersbedingten Erkrankungen und Kompetenz-
einbul3en in gleicher Weise betroffen wie andere, und spezifische Gesundheitsrisiken sind
ebenso heterogen wie die Auspragung der Behinderungsbilder. Es gibt in manchen Bereichen
und bei bestimmten Gruppen von Menschen mit geistiger Behinderung Haufungen bestimmter
Krankheitsbilder, insbesondere bei der heute alteren Generation, die in ihrer Kindheit noch nicht
auf das heute Ubliche Mal3 an gesundheitlicher Versorgung zugreifen konnte (vgl. Dieckmann &
Metzler 2013; Schéper et al. 2010). Die in der UN-Konvention tber die Rechte von Menschen
mit Behinderungen festgeschriebenen Rechte auf angemessene medizinische Versorgung und
Zugang zu allen Leistungen der gesundheitlichen Versorgung sind auch in Deutschland bisher
nur sehr bedingt umgesetzt. Darauf verweist auch die Stellungnahme des Zentralen Ethikkomi-
tees der Bundesarztekammer (2010). Hier besteht Handlungsbedarf auf allen Ebenen: der
Ebene der Wahrnehmung von Risiken und der angemessenen Versorgung auf der individuellen
Ebene, auf der organisationalen Ebene und in der Vernetzung von Strukturen wie auch auf der
sozialpolitischen Ebene.

Gesundbleiben im Alter: auch eine Frage des Kohéarenzgefihls

Der Erhalt der Gesundheit stellt in hdheren Lebensaltersstufen eine zentrale Anforderung dar.
Die subjektiv empfundene Lebensqualitat ist in hohem MalRe vom Gesundheitszustand einer
Person und dessen subjektive Bewertung abhéngig. Gesundheit und Krankheit stellen dabei
keine sich wechselseitig ausschlielenden Pole dar, vielmehr handelt es sich um ein Kontinuum
eines mehr oder minder ,gesunden” Zustandes, der sich aus Elementen kdrperlichen, geistigen
und sozialen Wohlbefindens ergibt. Im Blick auf Menschen im Alter und Menschen mit Behinde-
rungen besteht dennoch die Gefahr, gesundheitliche Beeintrachtigungen als zentralen Faktor
der Reduzierung von Lebensqualitat zu betrachten und automatisiert gedachte Abhangigkeiten
zwischen Gesundheitszustand, sozialem Wohlbefinden und Teilhabechancen zu konstruieren.

Eine erste Empfehlung betrifft daher die Sichtweise auf Krankheit und Gesundheit im Alter.
Folgt man dem in der Gerontologie vielfach rezipierten Krankheits- bzw. Gesundheitsverstand-
nis des salutogenetischen Ansatzes von Antonovsky, gelingt die Bewadltigung von Krisen im
Lebensverlauf, damit auch von zunehmenden Krankheitsrisiken im Alter, durch ein gut ausge-
bildetes Koharenzgefihl, das durch drei Komponenten bestimmt wird:

— Verstehbarkeit: Die Bewaltigung einer krisenhaften Lebenssituation gelingt dem Indivi-
duum umso mehr, je besser es verstehen kann, wie sich am eigenen Korper erlebte
Veranderungen verstehen lassen. Hier kommt — wie bereits in Kap. 3.1 betont — Bil-
dungsangeboten eine wichtige Bedeutung zu, auch vorbereitenden Bildungsangeboten,
da Verstehbarkeit auch durch Vorhersehbarkeit entsteht. Werden Menschen dagegen
unvorbereitet von als krisenhaft empfundenen Ereignissen betroffen, die sie nicht ein-
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ordnen kodnnen, gelingt deren Verarbeitung weniger gut. Dabei meint Verstehbarkeit
zwar ein kognitives Verarbeitungsmuster, dieses setzt aber nicht ein bestimmtes Niveau
kognitiver Leistungsféahigkeit voraus, sondern die Chance, erlebte Veranderungen nach-
vollziehen und aneignen zu kénnen. Hier sollten im Blick auf Menschen mit geistiger Be-
hinderung im Alter wiederum Lern- und Bildungsangebote ansetzen.

— Handhabbarkeit: Ein wichtiger Faktor stellt die individuelle Kompetenz zur Handhabung
einer Erkrankung dar, ebenfalls ein wichtiges Lernfeld fur Menschen mit geistiger Behin-
derung im Alterungsprozess. Handhabbarkeit entsteht durch angeeignete Strategien, mit
erlebten Veranderungen so umzugehen, dass die eigenen Interessen und Bedurfnisse
in der Alltagsgestaltung dadurch nicht vollig infrage gestellt werden. Es handelt sich da-
bei auch um emotional-kognitive Verarbeitungsmuster im Sinne einer subjektiven Uber-
zeugung, Herausforderungen bestehen zu kénnen, ein instrumentelles Vertrauen in dem
Malfie, ,in dem man wahrnimmt, dass man geeignete Ressourcen zur Verfligung hat, um
den Anforderungen zu begegnen“ (Antonovsky & Franke 1997, 35). Handhabbarkeit
setzt neben den individuellen auch entsprechende Ressourcen im Umfeld voraus, die
bereitgestellt werden muissen, um neue Anforderungen bewadltigen zu kénnen (z. B.
Mobilitatshilfen, technische Hilfsmittel zur selbstéandigen Verrichtung von Alltagshand-
lungen)

— Der Aspekt Sinn / Bedeutsamkeit bildet bei Antonovsky die wichtigste der drei Kompo-
nenten des Koharenzgefihls: ,Ein Mensch ohne Erleben von Sinnhaftigkeit wird das Le-
ben in all seinen Bereichen nur als Last empfinden und jede weitere sich stellende Auf-
gabe als zusétzliche Qual“ (Bengel et al. 2001, 30). Negativzuschreibungen von aufl3en
kénnen die emotionale Belastung noch deutlich verstarken. Menschen mit Behinderun-
gen sind diesen haufig ihr Leben lang ausgesetzt, im Alter kommt die Negativzuschrei-
bung durch verbreitet negative Bewertungen des Alternsprozesses hinzu. Daher bendti-
gen Menschen mit geistiger Behinderung im Alter besondere Unterstlitzung in der emo-
tionalen Verarbeitung der erlebten Veranderungen.

Das Kohéarenzgefiuihl wird — so Antonovsky — im Wesentlichen bereits im Kindes- und Jugendal-
ter gepragt. Daher kann die Vorbereitung auf den Alterungsprozess bei Menschen mit geistiger
Behinderung gar nicht friih genug beginnen. AuRerdem ist damit zu rechnen, dass die heutige
altere Generation weniger Chancen hatte, ein stabiles Koharenzgefiihl zu entwickeln. Geronto-
logische Studien bestatigen diese Annahme schon im Blick auf &ltere Menschen ohne lebens-
lange Behinderung (vgl. Gunzelmann, Schumacher & Brahler 2000). Dies zur Kenntnis zu neh-
men bedeutet, der paAdagogischen Begleitung von Menschen mit geistiger Behinderung im Alter
einen hohen Stellenwert beizumessen. Eine nachholende Entwicklung eines Koharenzgefihls
kann zudem praventive Wirkung haben im Sinne des Erhalts und Ausbaus von Bewaltigungs-
kompetenz auch noch im hohen Alter. Gerontologische Studien zeigen, dass das Koharenzge-
fuhl auch im Alter noch entwicklungsfahig ist (Wiesmann et al. 2006).

Aus den Erkenntnissen des Salutogenesekonzeptes ergibt sich ebenso die Notwendigkeit pa-
dagogischer Begleitung von Menschen mit geistiger Behinderung im Alter, wie auch die Chan-
cen sichtbar werden, die in der Unterstlitzung im Prozess der Herausbildung und des Erhalts
eines stabilen Kohéarenzgefihls liegen.

Gesundheitsforderung und Rehabilitation

Ein deutlicher Bedarf besteht in der Entwicklung von Konzepten der Gesundheitsférderung und
Psychoedukation. Allgemeine Programme und MalRnahmen der Gesundheitsférderung im Sozi-
alraum mussen sich fur Menschen mit geistiger Behinderung als Zielgruppe 6ffnen und ihre
Fachkompetenz fur deren spezifische Bedarfe erweitern. Hier kann es sowohl inklusive als auch
zielgruppenspezifische Angebote sowohl fir Einzelpersonen als auch fur Gruppen geben
(Sport- und Gymnastikkurse, Ernahrungsberatung, Kochkurse). Das Thema Gesundheitsférde-
rung sollte als Baustein in Konzepten der personlichen Zukunftsplanung und individuellen Teil-
habeplanung automatisch betrachteter Bestandteil sein, um friihzeitig mit dem Alterungspro-
zess ublicherweise einhergehende Veranderungen in den Blick zu nehmen und individuelle
Kompetenzen zum Erhalt der Gesundheit tber die gesamte Lebensspanne zu férdern. Dabei
sind alle Dimensionen eines gesundheitsforderlichen Lebensstils (Ernahrung, Bewegung, sozia-
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le Beziehungen, kognitive und emotionale Herausforderungen) zu bertcksichtigen. Allgemeine
Programme der Gesundheitsforderung missen sich verstarkt Nutzer_innen mit geistiger Behin-
derung o6ffnen.

Ahnliches gilt fiir die Regelangebote zur medizinischen Rehabilitation gem. § 40 Abs. 1 SGB V
nach Erkrankungen und stationarer Krankenhausbehandlung, die in der eigenen Hauslichkeit
durch ein interdisziplindres Team unter arztlicher Leitung durchgefihrt werden. Konzepte der
Mobilen Rehabilitation sind im Bereich der Altenhilfe &ulRerst erfolgreich und gelten im Blick auf
die Bedarfsentwicklung auch 6konomisch als vielversprechend. Die seit 2007 geltenden, von
den Spitzenverbanden der Krankenkassen unter Beteiligung des Medizinischen Dienstes sowie
der Bundesarbeitsgemeinschaft Mobile Rehabilitation erarbeiteten Rahmenempfehlungen zur
mobilen geriatrischen Rehabilitation beziehen Menschen mit geistiger Behinderung bisher nicht
explizit mit ein (vgl. Bundesarbeitsgemeinschaft Mobile Reha 2001). Praxiskonzepte existieren
jedoch bereits und verweisen auf die Chancen insbesondere fiir Menschen mit geistiger Behin-
derung, die ambulant betreut oder in der Familie leben, sowie auf Kooperationsmoglichkeiten
mit stationaren Einrichtungen der Eingliederungshilfe (Diakonisches Werk der EKD 2008, 35;
Schmidt-Ohlemann & Schweizer 2008). Sie zeigen aber auch, dass das Recht auf Rehabilitati-
onsleistungen, wie es auch in der UN-Konvention tber die Rechte von Menschen mit Behinde-
rungen verankert ist (Art. 26), bisher nur in sehr begrenztem Umfang realisiert wird: Menschen
mit geistiger Behinderung sind bisher nur zu einem geringen Anteil Leistungsempfanger_innen
sowohl stationdrer wie mobiler Leistungen der medizinischen Rehabilitation. Dies liegt u. a. da-
rin begrundet, dass stationare Einrichtungen der Eingliederungshilfe in der Vergangenheit sol-
che Leistungen im Rahmen der Eingliederungshilfe im Wohnalltag erbracht haben (Unterstit-
zung in der Wiedererlangung von Autonomie in der Alltagsgestaltung, Milderung der Folgen
operativer Eingriffe, Unterstitzung zur Widererlangung von Mobilitdt usw.). Andere Grinde fur
die seltenere Inanspruchnahme sind Ablehnungen von Antrdgen mit dem Verweis auf ,man-
gelnde Rehaféhigkeit®, Verneinung der Notwendigkeit mit Verweis auf die geistige Behinderung
wie das Fehlen geeigneter Einrichtung oder die Unmdoglichkeit, eine Begleitperson zur Verfi-
gung stellen und finanzieren zu kdnnen. Aus diesen Grinden werden die Chancen stationérer
und ambulanter RehabilitationsmaRnahmen bei Menschen mit geistiger Behinderung nicht in
dem Malflie genutzt wie dies denkbar und im Sinne einer Vermeidung des Verlustes von Teilha-
bechancen winschenswert wéare. Im Zuge der Verkirzung der Verweildauer im Krankenhaus
seit Einfihrung der DRGs sind Anschluss-Rehabilitationsleistungen notwendiger geworden,
werden aber fir Menschen mit geistiger Behinderung nicht haufiger gewéhrt als vorher. Malf3-
nahmen der Mobilen Rehabilitation kénnten hier eine wichtige Aufgabe in der Uberleitung zu-
rick in ein selbstbestimmtes Leben Ubernehmen, indem Gewdhnungs- und Transferprozesse
unterstitzt werden.

Individuelle medizinische Versorgung

Menschen mit geistiger Behinderung werden im Alter im Durchschnitt haufiger stationar im
Krankenhaus behandelt als Menschen ohne lebenslange Behinderung im Alter (vgl. Metzler &
Dieckmann 2013). Umso gravierender sind Befunde, dass die Behandlung von Menschen mit
geistiger Behinderung im Krankenhaus in vielerlei Hinsicht unzureichend ist (vgl. Schaper et al.
2010). Hier gibt es deutliche Nachbesserungsbedarfe, um sowohl die jeweils individuelle Ver-
sorgung sicherzustellen als auch formelle Probleme in der Versorgung zu Iésen. Die ,Bundes-
arbeitsgemeinschaft Arzte fiir Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinderung e.V.* for-
dert u. a. spezifische Vergutungsformen flr den Personenkreis. Notwendig ware auch die Ver-
mittlung von Fachkenntnis und Kompetenz im Umgang mit Menschen mit geistiger Behinderung
im Rahmen der Aus- und Fortbildung des medizinischen und pflegerischen Fachpersonals (vgl.
Jungnickel 2008). Auch die hausarztliche Versorgung muss sich deutlicher auf diese Personen-
gruppe einstellen, um unndtige stationdre Aufenthalte zu vermeiden und Gesundheitsrisiken
und akute Gefahrdungen sicher einschatzen und entsprechend intervenieren zu kénnen und
Diagnose- und Behandlungsprozesse sinnvoll koordinieren zu kdnnen.
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Fachdienste und Beratungsstellen

Im Kontext stationdrer Wohnangebote hat sich die Einrichtung gesundheitsbezogener Fach-
dienste nicht nur als hilfreich, sondern auch als notwendig erwiesen, um die mit dem Alter zu-
nehmenden Anforderungen in der (grund- und behandlungs-) pflegerischen Versorgung fachge-
recht entsprechen zu kénnen. Pflegerische Fachkrafte kdnnen nicht nur in der unmittelbaren
Versorgung von é&lter werdenden Menschen mit Behinderungen eingesetzt werden, sondern
Ubergreifend als interne Berater_innen auch fir padagogische Fachkréfte fungieren. Diese
Form interner Beratung sichert ein hohes Mal3 an Qualitat in der Pflege und bildet zugleich die
Voraussetzung fir die Anerkennung von Wohngruppen fiir Menschen mit Behinderungen als
Orte, an denen auch behandlungspflegerische Leistungen kompetent und fachgerecht erbracht
werden konnen. Die im Rahmen des Projektes evaluierten gesundheitsbezogenen Fachdienste
weisen ein breites Tatigkeitsspektrum von der Anleitung Uber Fortbildungen und Schulungen fir
padagogische Fachkrafte und Beratung von Fachkraften und Angehérigen bis hin zu Verhand-
lungen und die Erarbeitung von Empfehlungen fir das Gespréach mit Leistungstragern und Auf-
sichtsbehdrden. Insbesondere im Gesprach mit den Aufsichtsbehdrden (Heimaufsicht) haben
sich die Dienste und die gemeinsam von den Fachverbanden der Behindertenhilfe erarbeiteten
Leitlinien zur Behandlungspflege in der Eingliederungshilfe (Bundesverband Evangelische Be-
hindertenhilfe e.V. 2008) als wichtiges Instrument erwiesen, eine hohe Pflegequalitat glaubhaft
sicherzustellen.? Dabei geht es immer auch darum, gelingende Formen interdisziplinarer Zu-
sammenarbeit im wechselseitigen Respekt gegeniiber der Kompetenz der anderen Berufsgrup-
pen zu entwickeln.

Als hilfreich hat sich die Kooperation Uber die Grenzen des Zustéandigkeitsbereichs eines Anbie-
ters hinweg erwiesen: So werden zur Vernetzung der gesundheitsbezogenen Dienste vor Ort
Regionalteams gebildet, die die Erfahrungen und erarbeitete Pflegestandards weitertragen.
Solche Vernetzungsstrukturen braucht es auf unterschiedlichen Ebenen: Die in der unmittelba-
ren pflegerischen Versorgung tatigen Fachkréfte finden Austauschmdglichkeiten zu Standardsi-
tuationen in der Pflege wie zu den besonderen Herausforderungen im Umgang mit bestimmten
Anforderungen (etwa den Umgang mit beatmungspflichtigen Bewohner_innen). Beratende
Pflegefachkrafte der mittleren Leitungsebenen entwickeln Strategien zu Verhandlungen mit
Leistungstréagern und Aufsichtsbehdrden und erarbeiten Rahmenempfehlungen und Rahmen-
richtlinien, wie etwa die Rahmenempfehlungen zur Behandlungspflege in der Eingliederungshil-
fe. Unter dem Fokus teilhabeorientierter Pflege kann auf der Ebene spitzenverbandlicher Ver-
tretung Einfluss genommen werden auf die Weiterentwicklung rechtlicher Grundlagen (z. B. des
Wohn- und Teilhabegesetzes in NRW) etwa im Blick auf die Anerkennung bestimmter Berufs-
gruppen als Fachkréafte oder die Handhabung spezifischer Anforderungen bei Menschen mit
besonderem Pflegebedarf. Diese Vernetzungsstrukturen finden bisher eher verbands- oder tra-
gerintern statt. Ein Denken in sozialraumlichen Beziigen wiirde auch in diesem Bereich eine
starkere trageribergreifende Kooperation erfordern.

Beratungsbedarf in Bezug auf pflegerische Aufgaben haben auch Menschen mit Behinderun-
gen und ihre Unterstitzer im ambulant betreuten Wohnen und im familiaren Wohnen. Die be-
stehenden gesundheitsbezogenen Fachdienste erschlieRen dieses Feld erst allmahlich, obwohl
der Bedarf sich deutlich abzeichnet. Hier missten Abstimmungsprozesse mit bestehenden
Pflegestitzpunkten und Pflege- und Wohnberatungsstellen stattfinden, um Doppelstrukturen zu
vermeiden und die Ressourcen der Regelsysteme auch in diesem Bereich fir Menschen mit
geistiger Behinderung zuganglich zu machen. Dazu bedarf es auch der Qualifizierung der
Fachkrafte in den Pflegestitzpunkten und Pflege- und Wohnberatungsstellen im Blick auf die
spezifischen Bedarfslagen von Menschen mit geistiger Behinderung im Alter und ihren Fami-
lien.

Pflege und Eingliederungshilfe sozialrechtlich sinnvoll vernetzen

8 Zu haftungsrechtlichen Fragen der Erbringung von Pflegeleistungen durch padagogisches Fachpersonal vgl. Schul-
ze Hoing 2012, 17 ff.
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Das am 30.10.2012 in Kraft getretene Pflege-Neuausrichtungs-Gesetz (PNG) hat durch die Er-
weiterung der 88 123 ff. SGB Xl zwar die Leistungen in der hduslichen Betreuung erweitert,
hiervon aber Menschen mit Behinderungen, die Leistungen gem. 88 53ff. SGB Xl erhalten,
ausgeschlossen. Eine grundlegende Neukonzipierung der sozialrechtlichen Schnittstelle Ein-
gliederungshilfe — Pflege ist damit erneut nicht gelungen. Es besteht weiterhin die Gefahr, dass
Leistungstrager der Sozialhilfe Leistungen der Eingliederungshilfe mit Verweis auf die Leistun-
gen gem. 88 123 ff. SGB Xl als nachrangig betrachten, auch wenn der § 13 Abs. 3 Satz 3 SGB
XI erklart, dass Leistungen der Eingliederungshilfe gem. SGB XII von den Regelungen unbe-
rihrt bleiben und dass Leistungen vollumfanglich nebeneinander zu gewahren sind.

Die Aufgabe einer sinnvollen Vernetzung von Eingliederungshilfe- und Pflegeleistungen bleibt
eine wichtige Herausforderung im Blick auf die zunehmende Anzahl von &lteren Menschen mit
geistiger Behinderung und angesichts der versaulten Hilfesysteme, die ein Interesse der jewei-
ligen Leistungstrager primar an eigenen Einsparungen fordert und eine ganzheitliche Sicht auf
die gesellschaftliche Verantwortung zur Sicherstellung angemessener Versorgungs- und Unter-
stlitzungsstrukturen verhindert.

Schnittstellen zur psychiatrischen Versorgung

Eine wichtige Schnittstelle zur gesundheitlichen Versorgung ergibt sich aus dem Befund, dass
Menschen mit geistiger Behinderung Uberproportional von psychischen Erkrankungen betroffen
sind. Niedergelassene Facharzt_innen und Psychotherapeut_innen sind ebenso wie psychiatri-
sche Kliniken gefordert, ihnre Kompetenz zur Differentialdiagnostik und Behandlung auf den Per-
sonenkreis der Menschen mit geistiger Behinderung und psychischer Erkrankung zu erweitern.
Dabei gilt es insbesondere, Behandlungskonzepte als Alternative oder ergéanzend zu einer rein
medikamentdsen Therapie zu entwickeln. Im Bereich stationdrer psychiatrischer Versorgung
sind spezialisierte Angebote in den letzten Jahren eher ausgediinnt als flachendeckend ausge-
baut worden. Es gibt nur wenige Fachkliniken im Bundesgebiet, die Uber besondere Behand-
lungsmodi und -strukturen fur Patient_innen mit geistiger Behinderung verfligen, so dass auch
psychiatrische Institutsambulanzen mit entsprechender Fachkompetenz fiir die Diagnostik und
Behandlung von Menschen mit geistiger Behinderung nicht in ausreichendem Umfang zur Ver-
fligung stehen. Auch hier wird eine wichtige Chance zur Sicherung ambulanter Versorgungs-
strukturen vertan. Insgesamt sollten hier verlassliche Versorgungsnetzwerke mit niederschwel-
ligen Zugéangen und der notwendigen Fachkompetenz flachendeckend geschaffen werden, in-
dem ,Regelsysteme” der Psychiatrie Menschen mit geistiger Behinderung als Patientengruppe
mit spezifischen Bedarfen deutlicher wahrnehmen. Zu Uberprifen sind in diesem Zusammen-
hang auch Refinanzierungsstrukturen: Welche Grenzen die pauschalisierten Vergitungssatze
der DRGs, die als ,Pauschalierendes Entgeltsystems fir psychiatrische und psychosomatische
Einrichtungen (PEPP)" 2013 nun auch im Bereich der Psychiatrie eingeflihrt werden, einer be-
darfsgerechten psychiatrischen Versorgung dieses Personenkreises setzen, bleibt kritisch zu
beobachten.

Empfehlungen im Bereich Gesundheitsférderung und gesundheitliche Versorgung von
Menschen mit geistiger Behinderung im Alter

a) Individuelle Ebene

— Sicherstellung einer angemessenen arztlichen Versorgung im Einzelfall (Haus- und
Facharzt_innen, Krankenhausbehandlung, stationdre und mobile geriatrische Re-
habilitation, psychiatrische Versorgung) durch Schulung des medizinischen und
pflegerischen Personals

— Angebote zur Starkung des Selbstkonzepts zur Unterstiitzung des Koharenzgefihls
in der Auseinandersetzung mit Krankheitsrisiken und Erkrankungen im Alter

b) Soziale Netzwerke

— Nutzung des Konzepts Care und Case Management zur Erschlieung von Res-
sourcen im sozialen Umfeld
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— Starkung personlicher sozialer Netzwerke zur wechselseitigen Unterstitzung
¢) Organisationsebene
— Schulung pflegerischer und medizinischer Fachkrafte

— Aufbau interner gesundheitsbezogener Dienste zur Information und Beratung fur
Nutzer_innen aller Dienste und Einrichtungen eines Tragers; Offnung dieser Diens-
te fur externe Nutzer_innen; Beratungs- und Informationsangebote fir betreuende
Angehorige

— Beratung und Schulung von padagogischen Fachkraften; Erarbeitung von Pflege-
standards und Pflegerichtlinien; Durchfihrung von Pflegevisiten in Wohnbereichen
stationarer Einrichtungen und — mit Zustimmung bzw. auf Wunsch von Nut-
zer_innen im Ambulant unterstitzten Wohnen

— Vertikale (verschiedene Tragerebenen einbeziehende) und horizontale (trageriber-
greifende und regionale) Vernetzung von gesundheitsbezogenen Diensten und An-
geboten

— Schaffung politischer Voraussetzungen fur interdisziplindre Kooperation und trager-
interne wie tragertbergreifende Angebote einschliellich notwendiger Ressourcen
fur die Netzwerkarbeit

— Kooperation mit Anbietern der Palliativversorgung und hospizlichen Begleitung;
ggfs. Vorhalten eigener Angebote mit der Perspektive der Nutzung durch interne
wie externe Nutzer_innen

d) Sozialraum / Gemeinwesen / Sozialpolitik

— Schaffung sozialrechtlicher Voraussetzungen fiir eine angemessene Versorgungs-
struktur und Vergitung von gesundheitsbezogenen Leistungen fir Menschen mit
geistiger Behinderung im Alter

— Schaffung von Voraussetzungen fir den besseren Zugang zu Leistungen der stati-
onaren und mobilen medizinischen Rehabilitation fir Menschen mit geistiger Behin-
derung im Alter

— Kooperation mit Anbietern der Regelversorgung im Gesundheits- und Pflegebereich

3.2.4 Soziale Beziehungen

Das personliche soziale Netzwerk einer Person besteht aus informellen und formellen sozialen
Beziehungen. Das Gesamt der informellen Beziehungen wird als priméres, das Gesamt der
formellen als sekundares Netzwerk einer Person bezeichnet. Bei informellen sozialen Bezie-
hungen handelt es sich um unbezahlte Beziehungen auf der Basis einer personlichen Bindung
zwischen den Individuen. Perstnliche Bindungen entstehen aufgrund von Verwandtschaft (Fa-
milie), personlicher Verbundenheit und gemeinsamen Interessen (Freundschaften), geographi-
scher Nahe und gemeinsamer Nutzung von Raum, Teilnahme an Aktivitaten (Nachbarn und
Bekannte; vgl. Bigby 2004, 116f)

Personliche soziale Netzwerke haben unterstiitzende Funktionen in funf verschiedenen Berei-
chen (Walker et al. 1977):

— emotionaler Rickhalt (u. a. Anteilname, Freude, Trost, allgemeine Zuwendung, Aner-
kennung, Bestatigung, Verstandnis)

— kognitive Orientierung (vielfaltige Informationen tGber Alltagszusammenhéange)
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— instrumentelle und materielle Hilfe

— Aufrechterhaltung der sozialen Identitat / Stiften eines Sinnhorizonts und gleichzeitig so-
ziale Kontrolle (Zugehorigkeit zu anderen, soziale ldentitat, Sinnhorizont geteilter Ein-
stellungen, Werte, Erfahrungen und gleichzeitig soziale Kontrolle durch Bezugsperso-
nen)

— Vermittlung neuer sozialer Kontakte.
Personliche soziale Netzwerke haben fiir den Einzelnen verschiedenartige Effekte:
— Sie tragen zum koérperlichen und psychischen Wohlbefinden bei.
— Sie wirken als Puffer, Abfederung in Belastungssituationen.
— Sie helfen, Belastungssituationen zu vermeiden (praventive, proaktive Schutzfunktion).
— Es besteht die Gefahr der Uberbelastung durch das soziale Netzwerk.
— Sie Uben soziale Kontrolle aus (z. B. durch reziproke Verhaltenserwartungen).

Positive Wirkungen hangen weniger von der Quantitdt der Netzwerkpartner_innen ab, sondern
von der Qualitat der einzelnen sozialen Beziehungen. Entscheidend ist, dass jemand im Be-
darfsfall verfugbar wére (die wahrgenommene Kontrolle) und das Vorhandensein einer oder
mehrerer Vertrauenspersonen (,confident").

Formelle und informelle Beziehungen erganzen einander. Bei Erwachsenen mit geistiger Be-
hinderung erfullen informelle Beziehungen haufig folgende Funktionen (vgl. Bigby 2004, 117
und 123):

— direkte instrumentelle Hilfe: aktive Unterstiitzung wahrend des Tages (,caring for®), z. B.
wenn ein_e behinderte_r Erwachsene_r bei seinen Eltern lebt oder sich an Wochenen-
den bei Angehérigen aufhélt

— indirekte instrumentelle Hilfe (als ,Kimmerer“; ,caring about®): regelmaRige Besuche,
Treffen wichtiger Entscheidungen, Finanzverwaltung, rechtliche Betreuung, materielle
Unterstitzung; Vermittlungs-, Aushandlungs- und anwaltschaftliche (Fursprecher-) Funk-
tion gegenlber professionellen Dienstleistern und Leistungstragern; Aufsicht Gber Quali-
tat der Dienstleistung, Sich Kimmern um medizinische Bedirfnisse, Koordination mit
anderen Netzwerkmitgliedern, Hintergrund- oder Kurzzeit-Ersatz fir andere Netzwerk-
mitglieder

— Bindung, emotionale Zuwendung und Intimitat (Offenbaren von Geflihlen und Gedanken
und Wahrnehmung solcher Aul3erungen, Zuhoren; offener Austausch; Zustand von Pri-
vatheit zu zweit, in der Familie)

— flr einander da sein, gegenseitige Flrsorge
— Beratung und Rickhalt bei Entscheidungen im Leben
— Ermdglichen und Begleiten bei sozialen Aktivitaten, gegenseitige Besuche

— Einnahme sozial anerkannter, wertgeschatzter Rollen, zum Beispiel in der Familie und
Verwandtschaft (z. B. als Onkel oder Tante), als Mitglied in einem Verein, einer Gruppe

— Steigerung des Selbstwertgefiihls, von Kompetenziberzeugungen, des Zugehorigkeits-
geflhls, der Integration in die Gemeinschaft, Festigung und Differenzierung der sozialen
Identitat

— Ausubung von Wabhlfreiheit in Bezug auf informelle Sozialpartner als Voraussetzung fr
Autonomiegefinhl

Familidre, Freundschafts- und Nachbarschaftsbeziehungen haben je besondere Eigenschaften,
die sie fur unterschiedliche Unterstiitzungsaufgaben geeignet erscheinen lassen (Litwak 1985,
zit. nach Bigby 2004, 119). Zum Beispiel sind die Beziehungen zu Nachbar_innen raumlich nah,
aber emotional weniger intensiv. Im Gegensatz dazu sind die Beziehungen zu Lebenspart-
ner_innen oder Mitglieder_innen der eigenen Herkunfts- oder Fortpflanzungsfamilie geftihlsma-
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Big enger und mit starkeren Verpflichtungsgefuhlen verbunden. Diese Personen sind die einzi-
gen im informellen sozialen Netzwerk, die direkte Unterstiitzungsaufgaben bei Aktivitdten im
taglichen Zusammenleben Gbernehmen, wie zum Beispiel bei der Selbstpflege oder hauswirt-
schaftlichen Versorgung. Andere Aufgaben, wie die Regelung finanzieller Angelegenheiten,
kdnnen auch von weiter entfernt wohnenden Verwandten tbernommen werden. Freundschaf-
ten sind nicht mit einem langzeitigen, dauerhaften Verpflichtungsgefihl verbunden. Sie eignen
sich fur die emotionale Unterstitzung, Kameradschaft, die gemeinsame Aufnahme von Aktivita-
ten. Bei Erwachsenen mit geistiger Behinderung im Alter hinterlasst das Fehlen von Lebens-
partner_innen und eigenen Kindern eine Licke. Ob und wer welche Unterstitzungsfunktionen
im Detail Ubernimmt, hangt bei ihnen starker von der gegenseitigen Verbundenheit ab als allein
von der verwandtschatftlichen Verpflichtung.

Formelle, d. h. professionelle Beziehungen und Organisationen kénnen nicht alle Qualitaten
ersetzen, die informelle Beziehungen haben. Sie tun sich insbesondere damit schwer, Aufga-
ben zu erfillen, die eine langfristige Verpflichtung gegeniiber dem Individuum beinhalten, die
nicht in Alltagsroutinen gegossen werden kénnen, die idiosynkratisch sind.

Far altere Menschen mit geistiger Behinderung, die auf professionelle Unterstiitzung im Woh-
nen oder wahrend des Tages angewiesen sind, sind informelle Unterstiitzer aul3erhalb der pro-
fessionellen Dienste, die allein der behinderten Person gegentiber verpflichtet sind, von ent-
scheidender Bedeutung, um die Unterstitzungsleistungen mit den Dienstleistern und Leistungs-
trdgern auszuhandeln und ihre Qualitat mit zu Uberwachen, anwaltlich aufzutreten und auf das
Wohlergehen der Person und ihrer Bedurfnisse zu achten. Wir teilen die Auffassung von Bigby
(2004, 124), dass zuséatzliche formalisierte professionelle Strukturen wie die regelhafte Uberprii-
fung von Unterstitzungsstandards, ein Fallmanagement oder eine professionelle gesetzliche
Betreuung nur Teile dieser Aufgaben fir kurze Zeitdauern Gbernehmen und in der Praxis oft
eher reagieren als vorausschauend und bedurfnisorientiert handeln. Informelle Unterstiitzung
kann also nur unzureichend ersetzt werden durch formelle professionelle Dienste, weshalb ein
Verlust enger informeller Beziehungen (z. B. zu den Eltern), altere Menschen mit geistiger Be-
hinderung besonders verletzlich macht.

Freundschaften zwischen Erwachsenen mit geistiger Behinderung sind haufig und spielen eine
wichtige Rolle in ihrem Leben — auch und gerade unter dem Vorzeichen der Inklusion. Freund-
schaftsnetze unter Menschen mit Behinderungen bilden die Basis fiir die Vertretung gemeinsa-
mer Interessen und erleichtern die Griindung von Selbsthilfe- oder Selbstvertretungsgruppen.
Zu unterscheiden sind aber Freundschaften zwischen Menschen mit geistiger Behinderung, die
auf gemeinsamen Interessen und der freien Wahl beruhen, von Sozialkontakten ohne Bindung,
die z. B. allein aufgrund einer von aul3en vorgenommenen Platzierung in Gruppen bestehen.

Im Hinblick auf die Unterstiitzung muss die Entstehung und Veranderung des sozialen Netz-
werks einer alter werdenden Person mit geistiger Behinderung, ihr sozialer Konvoi (Antonucci &
Akiyama 1987) betrachtet werden. Zu dem sozialen Konvoi gehdren diejenigen, die ein Indivi-
duum Uber mehr oder weniger langere Abschnitte in seinem Leben begleiten. Der soziale Kon-
voi einer Person ist dynamisch und verandert sich Uber die Zeit und Situationen hinweg. Poten-
tielle Veranderungen sozialer Netzwerke im Lebenslauf kénnen antizipiert werden.

Informelle Netzwerke im Alter

Die informellen sozialen Netzwerke von alteren Erwachsenen mit geistiger Behinderung sind
grundlegend anders als bei Alteren ohne Behinderungen. Ein GroRteil hat keine_n Ehe- oder
feste_n Lebenspartner_in und keine eigenen Kinder. Nach dem Tod der Eltern sind Geschwis-
ter die engsten Verwandten. Zu ihnen und haufig auch zu deren Partner_innen (Schwéagerin-
nen; seltener Schwéager) bestehen in den meisten Féllen Beziehungen. Daneben spielen in un-
terschiedlichem Ausmald und gemanR familiarer Traditionen weitere Verwandte wie Vettern und
Kusinen, Nichten und Neffen, Onkel und Tanten eine gewisse Rolle. Menschen mit geistiger
Behinderung erleben sich also sehr selten als Eltern, Schwieger- oder Grol3eltern, wohl aber als
Schwéger_innen, (Grol3-)Onkel und (GroR3-)Tanten.

Die informellen Netzwerke alterer Menschen mit geistiger Behinderung sind sehr klein. Die
meisten Erwachsenen mit geistiger Behinderung leben zwar in den Gemeinden, haben aber —
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aulRer mit Verwandten und anderen Menschen mit Behinderungen) — selten enge Beziehungen
zu anderen in der Gemeinde geknipft (Dieckmann & Metzler 2013).

Viele Freundschaften bleiben beschrankt auf ein bestimmtes Setting, zum Beispiel die Woh-
nung, die Werkstatt, ein Tagesangebot. Aul3erhalb dieses Kontextes treffen sich Menschen mit
Behinderungen selten mit diesen Freund_innen.

Zu den Bekannten gehéren Nachbar_innen in der Umgebung, Inhaber_innen oder Verkaufs-
personal in 6rtlichen Geschaften, Mitglieder von Vereinen, Kreisen oder Kirchengemeinden.
Diese Bekanntschaften starken die soziale Identitat und die Bekanntheit im Quatrtier.

Die Kontextspezifitat macht Freundschaften anféllig fir Abbriiche bei Umzligen oder nach dem
Ausscheiden aus einer Werkstatt oder einer Tagesbeschaftigung. Menschen mit geistiger Be-
hinderung im Alter bedurfen der Unterstlitzung, um in Kontakt zu bleiben und gemeinsam mit
Freund_innen Aktivitaten zu teilen. Wenn die Néhe und Begegnung im regularen Alltag nicht
mehr gegeben ist, zerbrechen diese Freundschaften. Haufig nehmen professionelle Unterstut-
zer_innen die Existenz solcher Freundschaften gar nicht wahr und tun wenig, um diese auf-
rechtzuerhalten.

Da altere Menschen mit geistiger Behinderung wenig informelle Beziehungen zu jingeren Ge-
nerationen haben, engt der Tod oder die Gebrechlichkeit von alteren oder gleichaltrigen Mitglie-
dern die informellen Netzwerke besonders stark ein.

Wie die soziale Eingebundenheit mit der Wohnform zusammenhangt, zeigen die Ergebnisse
einer Studie aus Baden-Wirttemberg (Dieckmann & Metzler 2013). Sowohl bei alteren Men-
schen mit geistiger Behinderung, die in der Familie leben, als auch bei solchen, die ambulant
betreut oder in stationdren Settings wohnen, gibt es einen Anteil von Personen, deren Sozial-
beziehungen auf die engsten direkten Unterstitzungspersonen beschréankt bleibt. In allen
Wohnformen finden sich aber auch Altere mit einem ausdifferenzierten Netzwerk an informellen
Beziehungen. Angehorige und professionelle Unterstlitzer_innen sind jedoch die wichtigsten
Bezugspersonen — in familidren Settings eher die Angehdrigen, in stationdren Wohnsettings mit
starkerem Gewicht die Mitarbeiter_innen. In allen Wohnformen spielen fiir das Feiern von Fes-
ten und fur wichtige Entscheidungen Angehdorige eine grof3e Rolle. Fir die Gestaltung freier Zeit
(,Zeitvertreib“) werden auch Freund_innen und Personen in der Gemeinde genannt.

Fur Erwachsene mit geistiger Behinderung, die in der Herkunftsfamilie wohnen, werden
Freund_innen der Eltern auch zu Freund_innen und Bekannten. Ihr soziales Netzwerk besteht
dann aus vielen Alteren. Haufig ist die Uberfiirsorgliche Einstellung der Eltern ein Problem: Das
erwachsene ,Kind“ gerat in den Konflikt zwischen dem Bestreben, Unabhéangigkeit zu entwi-
ckeln und auszuprobieren und dem Wunsch nach Sicherheit, Kontinuitat und dem Verpflich-
tungsgefuhl gegeniber den Eltern. In abgeschwachter Form findet sich dieser Konflikt auch in
Zweiten Familien (,Gastfamilien“, Thonnes 2012).

Die meisten Erwachsenen mit geistiger Behinderung haben nach dem Verlust der Eltern keine
informelle Unterstitzung, die die tagliche direkte Unterstitzung leisten kann. Allerdings tber-
rascht, dass in der Baden-Wirttemberg Studie bei den Uber 45-jahrigen Befragten in familiaren
Wohnkontexten 22% bei Geschwistern lebten — und das verstarkt im landlichen Raum.

Insgesamt werden Geschwister zu den wichtigsten Familienmitgliedern eines alteren Menschen
mit geistiger Behinderung und ,ersetzen“ haufig die Eltern als Schllsselperson in ihrem infor-
mellen Netzwerk. Geschwister leisten vor allem als ,Kimmerer” indirekte instrumentelle Hilfe.
Die direkte tagliche Unterstiitzung wird in den meisten Fallen vom professionellen Diensten erb-
racht.

Nach dem Verlust der Eltern nehmen Menschen mit geistiger Behinderung auch in der Familie
starker eine Erwachsenen-Rolle ein. Die neue Vertrauensperson / Schlisselperson im informel-
len Netzwerk gehort einer anderen Generation an und war selbst gegentiber dem Menschen mit
Behinderungen nicht in der Eltern-Rolle. AuRerdem ist das Zusammenleben mit einem Eltern-
teil, das gebrechlich geworden ist, auch fiir Menschen mit Behinderungen mit vielerlei Ein-
schrankungen verbunden gewesen (Bigby 2004, 122f).
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In einer Studie vom Bighy (2000) verfugten Dreiviertel aller @lteren Menschen mit geistiger Be-
hinderung Uber eine Schlusselperson in ihrem informellen sozialen Netzwerk. Die Beziehungen
zu dieser Person waren weniger behiutend und weniger intensiv als Elternkontakte. Meistens
fungierten Geschwister, sehr viel seltener ein Freund der Familie oder ein entfernterer Ver-
wandter als Schlisselperson. Entscheidend wichtig ist, ob Eltern ihre Nachfolge mit allen Betei-
ligten geplant haben. Stirbt die Nachfolge-Schlisselperson, haben manchmal Neffen und Nich-
ten diese Rolle ibernommen, haufig aber auch niemand. Dann sind alte Menschen mit geistiger
Behinderung allein auf professionelle Dienste angewiesen.

Aufrechterhalten und Aufbauen informeller sozialer Beziehungen

Professionelle Dienste, bezahlte Beziehungen mit Unterstiitzern, kénnen informelle Beziehun-
gen nicht ersetzen, aber deren Entwicklung unterstiitzen und starken. Professionelle Unterstit-
zung kann auch unwissentlich zum Abbruch oder zur Verhinderung informeller Beziehungen
fuhren — auch dafiir gibt es Belege aus den Projektevaluationen (Dieckmann et al. 2012, 126).

Die Bildung von Freundschaften und Bekanntschaften hangt ab von Gelegenheiten sowie von
der Gestimmtheit und dem Verhalten der sozialen Umwelt, die haufig von den Einstellungen
und Fertigkeiten der professionellen Unterstitzer_innen mitgepragt wird (Landesman-Dwyer &
Berkson 1984, zit. nach Bigby 2004).

Verschiedene Evaluationsstudien (Greving et al. 2012, Bigby 2004, 126) weisen auf die Diskre-
panz hin zwischen der Bedeutung, die professionelle Organisationen und Unterstitzer_innen
der Entwicklung von informellen Beziehungen ihrer Klient_innen zuweisen, und der Wahrneh-
mung der eigenen Verantwortlichkeit fir Handlungen diesem Bereich. Mitarbeiter_innen im
Wohnen und in Tagesangeboten sehen das nicht als eine zentrale Aufgabe ihrer Tatigkeit an.

Aufgrund der eigenen Evaluationen (Greving et al. 2012) und der Uberlegungen von Bigby
(2004) lassen sich einige Empfehlungen formulieren, um bestehende informelle Beziehungen
zu unterstutzen und neuere aufzubauen:

Zentral ist, dass die Mitarbeiter auf allen Ebenen eines Dienstleisters und die Leistungstrager
die Bedeutung informeller sozialer Beziehungen fir &ltere Menschen mit geistiger Behinderung
und deren Verschiedenheit zu professionellen Beziehungen wahrnehmen und wertschétzen.

Die Pflege und der Aufbau informeller sozialer Beziehungen muss in den Konzeptionen der
Leistungserbringer, u. z. in allen Lebensbreichen, verankert sein.

Das bedeutet u. a., dass das personliche soziale Netzwerk einer Person regelmaRig aktiv und
zusammen mit ihr aufgezeichnet, ihr sozialer Konvoi rekonstruiert und die Geschichte und Be-
deutung der sozialen Beziehungen verstanden wird.

Informelle Beziehungspartner_innen werden aktiv in die Hilfeplanung eingebunden. Fir jede_n
Klient_in mit einer geistigen Behinderung wird ein Unterstitzerkreis gebildet (,circle of friends",
.circle of support"). Hinweise zur Gestaltung von Hilfeplanungen und Zukunftskonferenzen fin-
den sich im Abschn. 3.1.3 unter ,Handlungskonzepte und Methoden®.

Vorausschauend und koordiniert sollten professionelle Dienste, die mit einem Erwachsenen mit
geistiger Behinderung in Kontakt sind, mit den Eltern Kontakt aufnehmen, um sie dazu zu be-
wegen, gemeinsam mit Angehdrigen, dem behinderten Familienmitglied und evt. anderen Betei-
ligten zu Uberlegen, wer fir den Fall, das sie selbst nicht mehr dazu der Lage sind, eine Rolle
als zentrale Vertrauensperson / Schlisselperson im informellen Netzwerk des Klienten einneh-
men kann und moéchte (Nachfolgeplanung).

Wenn sich die Lebenssituation eines Klienten andert, z. B. wenn er oder sie aus der WfbM aus-
scheidet oder ein Umzug (z. B. aus dem Elternhaus) unvermeidbar ist, sind Strategien zu ent-
wickeln, um den Kontakt mit Freunden und Angehérigen aufrechtzuerhalten. Zum Beispiel kon-
nen gegenseitige Besuche organisiert, gezielt Aktivitdten einer Person mit Freund_innen in der
Gemeinde unterstitzt werden. Dabei sollten Mobilitdtsfragen angesprochen und geklart werden,
z. B. auch fur Besuche bei gebrechlich gewordenen Eltern. Auch der Besuch und die Pflege des
elterlichen Grabs kann Teil zu unterstitzender Beziehungspflege sein.
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Die Art und Weise, wie Alltagsaktivitdten strukturiert sind, kann Gelegenheiten fur Freundschaf-
ten und Bekanntschaften schaffen oder verhindern. Freundschaften entwickeln sich dann, wenn
eine Person als Individuum fur andere bekannt wird, wenn man regelméRig aufeinander trifft,
wenn es gemeinsame Interessen gibt. Jede Aktivitat sollte auf ihr Potenzial fir das Finden von
Freund_innen und Bekannten durchdacht werden.

Dazu gehdrt es, gemeinsam mit den Klienten seine Interessen zu eruieren, die Teilnahme an
Aktivitdten in der Gemeinde bzw. die Einnahme sozial geachteter Rollen zu planen, Verantwort-
liche fiir Angebote in der Gemeinde anzusprechen, sie gegebenenfalls auf die Teilnahme ein-
zustellen und im Umgang zu unterstitzen sowie den Menschen mit Behinderungen anfanglich
zu begleiten und — falls notwendig — andere Unterstitzer_innen zu finden.

Kontakte zu Freiwilligen sollten auf der Basis gemeinsamer Interessen und personlicher Be-
gegnungen aufgebaut werden und bereichern das informelle soziale Netzwerk alterer Men-
schen.

Die Bildung von Selbsthilfe- und Selbstvertretungsgruppen wird unterstitzt.

Bei der Pflege sozialer Beziehungen bendétigen viele Erwachsene mit geistiger Behinderung
Beratung und Unterstiitzung, auch das zeigen die LEQUI-Evaluationsergebnisse (Dieckmann et
al. 2012). Menschen mit Behinderungen nehmen soziale Situationen haufig anders wahr, es
kommt zu Missverstandnissen zwischen Sozialpartnern, sie driicken sich anders aus und tun
sich schwer im Umgang mit Konflikten. Mitunter fehlen ihnen soziale Kompetenzen, die die
Pflege sozialer Beziehungen erleichtern. Mitarbeiter sind zum einen als Dolmetscher, aber auch
als Coach, Hinweisgeber flr soziales Verhalten und Forderer sozialer Kompetenzen gefordert.

Die Pflege und der Aufbau informeller sozialer Beziehungen kann durch die Gestaltung anderer
Lebensbereiche erleichtert werden:

Wohnen: Dort alt werden und wohnen bleiben zu kénnen, wo man hingehért, diese Perspektive
hilft, soziale Netzwerke aufrechtzuerhalten. Beziehungen zu Nachbar_innen und Mitbewoh-
ner_innen entwickeln sich einfacher in Hausgemeinschaften von Menschen mit und ohne Be-
hinderungen, in gewachsenen Nachbarschaften mit Clustern von Wohnungen, in denen Men-
schen mit Behinderungen leben, in Siedlungsgemeinschaften oder Wohngenossenschaften.
Sozialrdumliche Begegnungen auf der Basis gemeinsamer Interessen fordern die Beziehungs-
bildung.

Gestaltung des Tages: Unterstitzung kann so gestaltet werden, dass sie die Pflege und das
Neuknipfen informeller Beziehungen erleichtert. Werkstatten fir behinderte Menschen kénnen
zum Beispiel regelméaRig Treffen fiir Ehemalige organisieren oder als Kontaktbérse fungieren.

Empfehlungen zu sozialen Beziehungen

Formelle professionelle Beziehungen kdnnen informellen, auf persénliche Bindung beruhenden
sozialen Beziehungen nicht ersetzen. Informelle Beziehungen haben fiir Menschen mit geistiger
Behinderung im Alter vor allem eine indirekte instrumentelle Funktion, geben emotionalen
Ruckhalt, gewahrleisten die soziale Integration und wirken sinnstiftend flr das eigene Leben.
Entscheidend ist nicht die Grolie des personlichen sozialen Netzwerks einer Person, sondern
die Qualitat der sozialen Beziehungen. Professionelle Mitarbeiter_innen kénnen die Aufrechter-
haltung und den Um- und Aufbau eines informellen personlichen sozialen Netzwerkes fordern
oder erschweren.

Die Mitarbeiter_innen der professionellen Dienste und der Leistungstrager sollten die Bedeu-
tung informeller sozialer Beziehungen fir altere Menschen mit geistiger Behinderung wahrneh-
men und wertschatzen.

Die Pflege informeller sozialer Beziehungen muss in den Konzeptionen der Leistungserbringer,
u. z. in allen Lebensbereichen, verankert sein. Das personliche soziale Netzwerk eines alteren
Menschen mit Behinderungen wird regelmafRlig und zusammen mit ihm aufgezeichnet, die Ge-
schichte und Bedeutung der sozialen Beziehungen vergegenwartigt.

Fur jede_n Klient_inn mit einer geistigen Behinderung wird ein Unterstitzerkreis gebildet (,circle
of friends", ,circle of support*), der aktiv in die Hilfeplanung eingebunden wird.
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Wichtig ist, dass in dem Fall, wenn die Eltern nicht mehr in der Lage sind als zentrale Vertrau-
ensperson / Schlisselperson zu fungieren, jemand anderes aus dem informellen sozialen
Netzwerk diese Rolle Gbernimmt. Professionelle Dienste sollten Angehérige, sonstige enge Ver-
traute und den / die Klient_in dazu bewegen, eine Nachfolge friihzeitig zu planen.

Wenn sich die Lebenssituation des / der Klient_innen andert (Beispiele: Ausscheiden aus der
der WfbM, Umzug aus Elternhaus), droht der Abbruch sozialer Beziehungen. In der Hilfepla-
nung sind vorausschauend Aktivitaten zur Aufrechterhaltung dieser Beziehungen zu beruck-
sichtigen, falls das der / die Klient_in wiinscht.

Die Teilnahme an Aktivitaten in der Gemeinde soll so gestaltet werden, dass Menschen mit Be-
hinderungen im Alter die Chance haben, soziale Kontakte und Beziehungen zu kntpfen. Die
Arbeit mit Freiwilligen spielt dabei eine wichtige Rolle.

Die Bildung und Teilnahme an Selbsthilfe- und Selbstinitiativgruppen soll auch im Alter gefor-
dert werden.

Zu den Aufgaben professioneller Mitarbeiter_innen gehdrt es, bei Kommunikationsproblemen
Dolmetscher_innen zwischen den Klient_innen und seinen Interaktionspartner_innen zu sein,
den / die Klient_in gegebenenfalls, z. B. bei Konflikten, zu beraten und die Entwicklung seiner /
ihrer sozialen Kompetenzen zu fordern.

Die Pflege und der Aufbau informeller sozialer Beziehungen kann durch die Gestaltung anderer
Lebensbereiche erleichtert werden (z. B. Wohnen, Gestaltung des Tages).

3.25 Begleitung am Lebensende

In diesem Abschnitt werden Anforderungen und Risiken im Blick auf das Lebensende beschrie-
ben, die Menschen mit geistiger Behinderung ebenso zu bewaltigen haben wie Menschen ohne
lebenslange Behinderung. Das eigene Lebensende bewusst zu erleben und gestalten zu kén-
nen und die notwendigen Entscheidungen am Lebensende selbstbestimmt und informiert fallen
zu kénnen, ist ein Grundrecht, auf das die UN-Konvention Uber die Rechte von Menschen mit
Behinderungen verweist.

Der Ort des Wohnens von Menschen mit geistiger Behinderung ist der Ort, an dem sie — wie
andere auch — auch sterben méchten. Eine Befragung von Mitarbeitenden zeigte jedoch, dass
die Auseinandersetzung mit Tod und Sterben bei padagogischen Fachkraften vielfach noch
eher vermieden wird (Jennessen & Voller 2007). Stationdre Wohneinrichtungen, Anbieter am-
bulanter Unterstiitzungsarrangements und Expert_innen aus dem Hospizbereich entwickeln in
den letzten Jahren mehr und mehr Konzepte fir die Begleitung von Menschen mit geistiger
Behinderung am Lebensende (u. a. Hoffmann 2002; Dingerkus & Schlottbohm 2006; Fricke &
Stappel 2011; Schulze Hding 2012, 25f.). In der Sterbebegleitung bereits erfahrene Fachkrafte
betonen die hohe Bedeutung der psychosozialen Unterstlitzung durch langjahrig vertraute pro-
fessionell Begleitende am Lebensende (vgl. ebd., 69), verdeutlichen aber auch die Herausfor-
derung, die anspruchsvolle Begleitung im Alltag sicherzustellen. Die hohe fachliche Anforde-
rung erfordert (ggfs. supervisorisch begleitete) Reflexionsprozesse und entsprechende Fort-
und Weiterbildungsmdoglichkeiten fiir padagogische Fachkrafte. Ambulante Hospizdienste
haben sich als hilfreiche externe Unterstiitzungssysteme erwiesen, benétigen aber ggfs. Schu-
lungsangebote im Umgang mit Menschen mit geistiger Behinderung (vgl. Jennessen & Voller
2007, 74f). Die Vernetzung und Kooperation mit stationdaren Angeboten der hospizlichen
und palliativen Versorgung ist ebenso notwendig, um bei einem Umzug im Bedarfsfall einen
guten Ubergang zu gewahrleisten. Da Menschen mit geistiger Behinderung haufig weniger in
der Lage sind, differenziert und umfassend Auskunft Gber ihre Biografie, ihre aktuelle Situation
und ihre Bedurfnisse zu geben, haben die professionell Begleitenden hier eine wichtige Rolle.
Ein Problem kann in diesem Kontext die Beendigung der formalen Zustandigkeit der bisherigen
Begleiter_innen sein: Wéahrend Leistungen ambulanter Hospizdienste auch in Einrichtungen der
Eingliederungshilfe erbracht werden kénnen (8 39a SGB V), erfordert die Aufnahme in ein stati-
onares Hospiz die Entlassung aus der Einrichtung der Eingliederungshilfe, womit die Zustéan-
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digkeit der Einrichtung endet. An dieser Schnittstelle sollte jedoch mindestens die notwendige
Kooperation und Informationsweitergabe sichergestellt sein.

Uber das subjektive Erleben des eigenen Sterbens bei Menschen mit geistiger Behinderung
ist bisher nur sehr wenig bekannt. Es muss und kann aber davon ausgegangen werden, dass
typische Begleiterscheinungen wie Angste, Schmerzen oder die Verweigerung von Nahrungs-
aufnahme und Flussigkeitszufuhr bei ihnen ebenso auftreten, sich aber moglicherweise mit Be-
gleitsymptomen der Behinderung vermischen. Das Erleben des Sterbens erfolgt moglicherwei-
se eher emotional als kognitiv, ,mit allen Sinnen* und basaler in den Kommunikationsformen.
Menschen mit geistiger Behinderung bendtigen hier haltgebende individuelle Begleitung durch
professionelle Fachkrafte. Dariiber hinaus kann auch die wechselseitige Unterstiitzung von Be-
wohner_innen und Nutzer_innen ambulanter Wohnformen sowie durch Freund_innen eine
wichtige Ressource sein, im Prozess des Abschiednehmens bewusst zu erleben und gestalten
zu kénnen. Peers haben daher auch hier eine besondere Rolle, die von professionell Begleiten-
den nicht immer wahrgenommen wird, bendtigen dazu aber auch Anstél3e und Ermutigung und
ggfs. Begleitung, um sich selbst in der Rolle als Begleiter_in sicher zu fiihlen und die eigene
Trauer bewaltigen zu kénnen.

Im Blick auf Prozesse der Entscheidungsfindung am Ende des Lebens fordert das Zentrale
Ethikkomitee der Bundeséarztekammer (2010) ,Modelle im Sinne einer assistierten Selbstbe-
stimmung zu entwickeln und einschliellich ihrer institutionellen und finanziellen Absicherung zu
starken, die es Menschen mit Behinderungen ermdglichen, medizinische Entscheidungen wei-
test moglich in ihrem eigenen Sinne verantwortlich treffen zu kénnen“ (ebd., 298). ,Assistierte
Selbstbestimmung” kann dabei gerade nicht bedeuten, die Beratung zu und Beteiligung an Ent-
scheidungen Uber Behandlungen und Behandlungsabbriiche den gesetzlichen Betreuer_innen
zu Uberlassen. Vielmehr gilt es, in der Kommunikation mit dem betroffenen Menschen mit geis-
tiger Behinderung seine subjektive Sicht und seine Wiinsche zu eruieren und in Beratungs- und
Entscheidungsprozesse handlungs- und entscheidungsleitend einzubeziehen. Instrumente wie
Patientenverfiigungen und Vorsorgevollmachten in leichter Sprache zur Verfiigung zu stellen,
ist dabei nur ein kleiner Baustein. Hinzuweisen ist auf die Bedenken, die Gehring (2000) ge-
genlber diesen Instrumenten generell formuliert hat: Sie wirken im konkreten Einzelfall haufig
faktisch als Entmachtung statt als Sicherung der Selbstbestimmung. Denn die Institutionen tre-
ten durch Einwilligungserklarungen ihre Macht nur symbolisch ab und gewinnen — was sie sym-
bolisch abtreten, ,rein juristisch an Macht hinzu“ (ebd., 26). Die Instrumente reduzieren ein
Problem, das eigentlich dialogisch geldst werden miuisste, auf einen formellen Vorgang, der Zeit
spart und als belastend und umstandlich empfundene Gesprache mit allen Betroffenen entbehr-
lich zu finden einladen kann. Bei Menschen mit geistiger Behinderung ist die Versuchung be-
sonders grof3, dem notwendigen Dialog nicht die Zeit einzuraumen, die er unter diesen beson-
deren Umstanden bendtigt.

Ein Konzept einer umfassenderen, nicht auf juristisch abzusichernde Entscheidungsfragen am
Ende des Lebens eingegrenzten, Form der Begleitung von Menschen am Lebensende, die de-
ren Selbstbestimmung ins Zentrum stellt, ist das Konzept ,Zukunftsplanung zum Lebensen-
de" (Forderverein fir Menschen mit geistiger Behinderung Bonn 2011). Es ladt Menschen dazu
ein, angesichts der letzten Phase des Lebens gemeinsam mit Begleitenden zu reflektieren und
zu beschreiben, was der Person besonders wichtig ist, was sie gern mag, welche Hoffnungen
und Angste sie im Blick auf das eigenen Sterben beschéftigen. Auf der Basis einfacher Informa-
tionen Uber medizinische Vorgdnge am Lebensende kann die Person allein oder gemeinsam
mit einem / einer Begleiter_in festlegen, was flr sie getan werden soll. Was sie braucht, wenn
sie ins Krankenhaus geht, wie die eigene Beerdigung gestaltet werden soll und wie mit dem
Nachlass umzugehen ist.

Auch hier kommt es daher zentral auf die Haltung der beteiligten Akteur_innen an: Es kann
sowohl darum gehen, die Begrenztheit medizinischer Moglichkeiten zu akzeptieren und den
Menschen mit Behinderungen genau darin zu begleiten, wie auch die Mdglichkeiten und Chan-
cen einer kurativen Behandlung auszuloten. Alle Lebensaul3erungen des Menschen mit Behin-
derungen, seine Versuche, Schmerzen und Angste mitzuteilen, sind dabei sensibel wahrzu-
nehmen und in Beratungs- und Entscheidungsprozesse einzubeziehen, auch bei Menschen mit
schweren kognitiven Beeintrachtigungen und fortgeschrittenen, Kommunikation erschwerenden
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Krankheitsverlaufen. Dies erfordert ein hohes Mal3 an Sensibilitat, aber auch ein differenziertes
Wissen um kdrperliche und psychische Veranderungen, die mit dem jeweiligen Krankheits- und
Behinderungsbild oder mit dem Sterbeprozess einhergehen.

Die Begleitung am Lebensende geht tber den Tod hinaus: Sie bietet Angehdrigen, Mitbewoh-
ner_innen und Freund_innen Mdglichkeiten, angstfrei und unterstitzt durch angemessene
Trauerrituale und -symbole, die auch die Sinne ansprechen, Abschied zu nehmen und das Ge-
schehene zu verstehen und zu verarbeiten.

Empfehlungen zur Begleitung von Menschen mit geistiger Behinderung am Lebensende

Weiterentwicklung von Konzepten und Instrumenten der assistierten Selbstbestimmung in Pro-
zessen der Entscheidungsfindung am Lebensende

Weiterentwicklung von Konzepten der Sterbebegleitung und der seelsorglichen Begleitung von
Menschen mit geistiger Behinderung in Einrichtungen und Kirchengemeinden

Entwicklung einer inklusiven Kultur in Kirchengemeinden und Férderung der Kooperation zwi-
schen Seelsorger_innen

Offnung der palliativen und hospizlichen Versorgungssysteme fiir Menschen mit geistiger Be-
hinderung; Schulung von haupt- und ehrenamtlich Mitarbeitenden in ambulanten und stationéa-
ren Hospizdiensten in Bezug auf spezifische Bedurfnisse von und Kommunikationsmaglichkei-
ten mit Menschen mit geistiger Behinderung
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4. Ausblick

Das BMBF-Projekt ,Lebensqualitat inklusiv(e)” (LEQUI) ist jetzt abgeschlossen, die Entwicklung
innovativer Konzepte flir das unterstiitzte Wohnen alter werdender Menschen mit lebenslanger
Behinderung noch lange nicht. In dem Forschungsprojekt haben wir zusammen mit unserem
Kooperationspartner, dem Landschaftsverband Westfalen-Lippe, und den 21 Projektpartnern
aus der Praxis — allen sei ausdrucklich fir die Zusammenarbeit gedankt — neue Einsichten in
den demographischen Wandel bei Menschen mit geistiger Behinderung in Deutschland und in
ihre Lebenssituation im Alter gewonnen. Auf der Basis der Evaluationsergebnisse und der poli-
tischen Leitideen waren wir in der Lage, zumindest Hinweise fir die Entwicklung neuer Konzep-
te und ihre Umsetzung zu geben. Gleichzeitig beginnen wir erst zu begreifen, wie vielfaltig das
Alterwerden bei Menschen mit geistiger Behinderung aussieht und wie verschiedenartig die
Lebensphase gestaltet werden kann. Konzeptionelle Uberlegungen waren an dieser Stelle wei-
ter und umsetzungsnah zu konkretisieren. Wir ermutigen alle Verantwortlichen und Beteiligten
zusammen mit alteren Menschen mit geistiger Behinderung Spielrdume zu nutzen und auszu-
probieren, was sich hilfreich erweist fir eine selbstbestimmte, inklusionsorientierte und gelun-
genen Teilhabe an der Lebensphase Alter. Begegnungen mit Menschen mit geistiger Behinde-
rung haben uns gezeigt, wie sich ein Leben unter Bedingungen von Behinderung gerade auch
im Alter entfalten und bis zum Lebensende abrunden kann.
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