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Vorwort

Wie geht es Menschen mit geistiger Behinderung, wenn sie alter werden? Das war die zent-
rale Frage, die dem Forschungsvorhaben ,Alter erleben” zugrunde lag.

Alter werden ist ein Thema mit zwei Gesichtern. Mit dem Ende des Erwerbslebens gewinnt
man neue Freiheiten, blickt auf zuriickgestellte Lebenswinsche und nimmt sich mehr Zeit far
Freunde und Familie. Gleichzeitig steigt jedoch die Gefahr, dass man gesundheitliche Ein-
schrankungen erleidet. Beides gilt auch fir Menschen mit geistiger Behinderung, allerdings
unter deutlich anderen Voraussetzungen: Weit Uberwiegend haben Menschen mit geistiger
Behinderung nicht geheiratet, keine eigene Familie gegriindet und somit auch keine Kinder,
auf die sie sich im Alter stiitzen kdnnen. lhre finanziellen Spielrdume sind in der Regel deut-
lich eingeschrankt, denn sie waren zeitlebens auf Leistungen der Sozialhilfe angewiesen.

In der Fachoffentlichkeit steigt das Interesse an der Lebenssituation von Menschen mit geis-
tiger Behinderung im Alter in den letzten Jahren deutlich an. Denn seit dem Ende des Zwei-
ten Weltkriegs erreicht erstmalig in Deutschland eine vollstandige Generation von Menschen
mit geistiger Behinderung das Rentenalter. Gleichzeitig steigt — unter anderem als Folge der
besseren medizinischen Versorgung — die Lebenserwartung. Das bedeutet: Es gibt nicht nur

4 immer mehr Menschen mit geistiger Behinderung im Alter, sondern sie erreichen zum Tell
auch ein sehr hohes Lebensalter.

Das Forschungsvorhaben ,Alter erleben” wirft einen differenzierten Blick auf die Lebenslagen
von Menschen mit geistiger Behinderung im Alter. Denn bislang verengte sich die Fachdis-
kussion oft allzu einseitig auf leistungsrechtliche Fragen wie die nach dem Pflegebedarf.
Dass dies deutlich zu kurz greift, zeigt der vorliegende Bericht in hervorragender Weise. Im
Rahmen des Forschungsvorhabens wurde in Baden-Wirttemberg eine Befragung mittels
eines umfangreichen Fragebogens durchgefiihrt. Die Ergebnisse dieser Befragung bieten
eine Fille an Erkenntnissen. Der Bericht kommt so zu einem umfassenden Bild von Lebens-
lagen und Lebensqualitdt von Menschen mit geistiger Behinderung im Alter.

Aus der Zusammenschau dieser vielschichtigen Erkenntnisse entwickelte die Forschergrup-
pe eine Typologie mit sieben typischen Lebenslagen. Zwar lasst sich nicht jede reale Person
zweifelsfrei einem Typ zuordnen. Dennoch zeigt sie, wie vielfaltig und unterschiedlich die
Lebenslagen sein kdnnen. Die einen sind relativ gesund und zufrieden, pflegen intensive
Freundschaften und stehen in gutem Kontakt zu Betreuungspersonen. Die anderen sind ge-
sundheitlich stark eingeschrankt, haben keine privaten Beziehungen und sind deshalb in
allen Lebensbeziigen von professioneller Unterstiitzung abhangig.
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Der zweite Schwerpunkt des Forschungsvorhabens widmet sich der Lebenserwartung von
Menschen mit geistiger Behinderung. Dabei steht die Lebenserwartung als komplexer Indika-
tor fur Lebenslagen, Versorgung und Umweltbedingungen. Der Bericht zeigt, dass die Le-
benserwartung von Menschen mit geistiger Behinderung zwar niedriger ist als die der Allge-
meinbevoélkerung. Sie ist aber in den letzten Jahrzehnten enorm gestiegen. Erstmalig — auch
international — liefert das Forschungshaben ,Alter erleben” empirisch abgesicherte Daten zur
Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinderung. Die Lebenserwartung wurde fur
jedes einzelne Lebensjahr fir Manner und Frauen ausgewiesen.

Welche Schlussfolgerungen aus dem Bericht fiir die Praxis vor Ort zu ziehen sind, sollte mit
allen Beteiligten diskutiert werden. Denn zukunftig werden immer mehr Menschen mit geisti-
ger Behinderung dort alt werden, wo sie heute leben. Selbst wenn die Zahl der Menschen
mit geistiger Behinderung im Alter insgesamt stark zunimmt, werden — kleinrAumig betrachtet
— immer noch vergleichsweise wenige an einem Ort leben. Deshalb ist es erforderlich, ver-
starkt individuell passende Settings jenseits der Regelangebote der Behindertenhilfe zu su-
chen. Im Sinne einer Weiterentwicklung des gesamten Unterstlitzungssystems wird es da-
rauf ankommen, die einzelnen Mal3hahmen am Leitbild der Inklusion auszurichten. Hier sind
vor allem ,Briickenbauer” in den Sozialraum, in die Stadte und Gemeinden, in die Nachbar-
schaften und Vereine, in die Regelsysteme z.B. der Kultur- und Bildungseinrichtungen, der
Altenhilfe und der medizinischen Versorgung gefragt.

Das Forschungsvorhaben wurde unter Leitung von Herrn Prof. Dr. Friedrich Dieckmann
durch einen Forschungsverbund von Katholischer Hochschule Nordrhein-Westfalen und
Z.1.E.L., Universitat Tubingen, durchgefuhrt. Der KVJS dankt Herrn Prof. Dr. Friedrich
Dieckmann und Frau Dr. Heidrun Metzler sowie den Koautoren sehr herzlich. Sie haben mit
grollem Engagement einen spannenden und vielschichtigen Bericht vorgelegt, der Uber die
Grenzen Baden-Wirttembergs hinaus auf gro3es Interesse stof3en wird. Der KVJS dankt an
dieser Stelle gleichermaf3en den beteiligten Einrichtungen, dem Landschaftsverband Westfa-
len-Lippe und allen anderen, die das Forschungsvorhaben unterstiitzt haben. Dies gilt so-
wohl fur die Gewinnung der Daten als auch fur den fruchtbaren fachlichen Austausch. Der
KVJS dankt aber vor allem den Menschen mit geistiger Behinderung, ihren Angehdérigen und
Unterstltzern, dass sie sich die Zeit genommen und die Geduld aufgebracht haben, alle
Fragen zu beantworten.

Der KVJS winscht dem Bericht eine breite Aufmerksamkeit. Gerne stehen der KVJS und die
Hochschulen zu einem Austausch bereit.

Landrat Karl Rockinger Senator e. h. Prof. Roland Klinger
Verbandsvorsitzender Verbandsdirektor
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EinfUhrung

Zum ersten Mal in Deutschland tritt eine umfangreiche Generation von Menschen mit geisti-
ger Behinderung in den Ruhestand und erlebt die Lebensphase ,Alter”. Der Anstieg der indi-
viduellen Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinderung ist in vielen westlichen
Landern zu beobachten und eine Folge eines veranderten gesellschaftlichen Umgangs und
einer verbesserten Unterstltzung, gerade auch im medizinischen und sozialen Bereich. An-
gesichts der Ermordung einer Generation geistig behinderter Blrgerinnen in der NS-Zeit ist
das gesellschaftliche Zusammenleben mit Alteren mit geistiger Behinderung in Deutschland
ein junges und neuartiges Phanomen. Es fehlt diesem Personenkreis noch an Vorbildern, die
zeigen, wie man mit einer lebenslangen Behinderungserfahrung das Alter, insbesondere
auch die schonen Seiten, die mit dem Alter verbundenen Privilegien gestalten und geniel3en
kann.

In Gedanken an das eigene Alter malen wir uns gerne die positiven Seiten aus, denken an
selbstbestimmte Freirdume, Zeit und Mul3e fir soziales Miteinander, Herzensangelegenhei-
ten, Hobbies und Reisen — ganz befreit von den Zwéangen des Arbeitslebens. Dabei verdrén-
gen wir allzu leicht, dass das Alter friher oder spéater auch mit Kompetenzeinbuf3en, ge-
sundheitlichen Beeintrachtigungen und mitunter leidvollen Erkrankungen, mit dem Verlust

6 von Selbststandigkeit, der Trauer Uber den Weggang lieb gewordener Menschen und mit
dem eigenem Sterben und Tod verbunden ist. Wird aber in der Offentlichkeit, in Medien wie
in Gesprachen vor Ort, das Altern von Menschen mit lebenslanger Behinderung zum Thema,
dann werden vor allem die negativ besetzten Phanomene fokussiert: Fast reflexartig wird
das Alter bei Menschen mit lebenslanger Behinderung mit Pflege assoziiert - und das nicht
nur von Seiten der Leistungstrager der Eingliederungshilfe aus vordergrindigen pekunidren
Beweggrunden. Alter werdenden Menschen mit geistiger Behinderung wird gesellschaftlich
noch ein einseitig negatives, ausschlie3lich an Defiziten orientiertes Alternsbild zugeschrie-
ben.

In Deutschland gibt es nur wenige qualitative und so gut wie keine quantitativen Untersu-
chungen zur Lebenssituation von alter werdenden Menschen mit geistiger Behinderung. Ent-
sprechend gering ist unser empirisches Wissen. Neben dem informativen und facettenrei-
chen Lehrbuch ,Altern mit geistiger Behinderung“ von Haveman und Stdppler (2010) fassen
die Berichte des BMBF-Forschungsprojekts ,Lebensqualitat inklusiv(e)" an der Katholischen
Hochschule NRW Minster nationale und internationale Literatur zusammen und projizieren
quantitativ und differenziert den demographischen Wandel in Deutschland (Dieckmann et al.
2010, Schéper et al. 2010, Dieckmann et al. 2013). In der Lebensphase Alter kommt es zu
kritischen Lebensereignissen und Veranderungen, die nicht nur die Lebensfiihrung von Men-
schen mit geistiger Behinderung vor ganz bestimmte Herausforderungen stellt bzw. sie mit
ganz bestimmten Anforderungen konfrontiert. Die Autoren (vgl. Dieckmann et al. 2013) ord-
nen die verschiedenen Herausforderungen finf zentralen Veranderungen und Ereignissen
Zu:
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. Alter als Lebensphase erleben und gestalten

Subjektives Erleben eigener Alterungsprozesse und der Lebensphase Alter
Selbstbestimmte Gestaltung dieser Lebensphase
Wahrung und Weiterentwicklung von ldentitét

. Ausscheiden aus dem Arbeitsleben

Umgestaltung des Netzwerks sozialer Beziehungen

Gestaltung freier Zeit

Umagestaltung téaglicher Versorgung

Veranderung des objektiven Lebensraums einer Person (,home range")
Neuorganisation von Mobilitat

Materielle Sicherheit / Umgang mit Armutsrisiko

. Verlust von Angehérigen und Bezugspersonen

Trennung und Verlust langjahrig vertrauter Personen

Umagestaltung von Wohn- und Unterstiitzungsarrangements und Verénderung des objek-
tiven 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. familidrer Rollen

Veranderung der materiellen Situation (Erbfall, Behindertentestament)

. Gesundheitliche Beeintrachtigungen und KompetenzeinbulRen

Pravention und gesundheitsférderlicher Lebensstil

zunehmender Unterstitzungsbedarf bei der Haushaltsflihrung

Aufrechterhaltung / Unterstiitzung der Mobilitat inner- und auf3erhalb der Wohnung
zunehmender Pflegebedarf (Grundpflege, Behandlungspflege, Versorgung mit und Ge-
brauch von Hilfsmitteln)

Management akuter und chronischer Erkrankungen (u. a. Begleitung bei Arztbesuchen,
im Krankenhaus; Durchfiihrung therapeutischer MalRnahmen)

Bewaltigung psychischer und psychosozialer Krisen

Lebensfuhrung bei demenzieller Erkrankung

. Erleben der Grenzen des Lebens

Erfahrungen der Begrenztheit des Lebens

Bewadltigung von Trauer

partizipative Entscheidungsfindung an den Grenzen des Lebens (u. a. Vorsorgevoll-
macht, Patientenverfiigung, Testament)

Palliativversorgung und Begleitung im Sterben (z. B. Getragensein durch soziale Bezie-
hungen, Unterstitzung durch Hospizdienste, seelsorgerliche Begleitung)
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Einigen dieser Herausforderungen und Anforderungen begegnen fast alle Menschen, wenn
sie alter werden. Sie sind an sich nicht spezifisch fiir Altere mit geistiger Behinderung. Ihre
Spezifitat gewinnen sie allerdings vor dem Hintergrund der oft andersartigen Lebensge-
schichten, Lebenssituationen und personlichen Ressourcen von Menschen mit lebenslanger
Behinderungserfahrung (vgl. Schaper et al. 2010). Neben Gemeinsamkeiten gibt es diesbe-
zuglich deutliche Unterschiede zwischen Menschen mit geistiger Behinderung und anderen
Bevdlkerungsgruppen. Vier Beispiele:

1. Altere Menschen mit geistiger Behinderung haben in der Regel keine eigene Familie ge-
grindet, sind kinderlos und leben selten in festen Partnerschaften. Die Familie erdffnet
Rollen- und Sinnangebote (,Generativitat*). Partner, Kinder, Enkelkinder sind fur die
meisten Alteren wichtige Bezugspunkte und Stiitzen fiir die Lebensgestaltung im Alter.

2. Altere Menschen mit geistiger Behinderung verfiigen in der Regel nur tiber geringe finan-
zielle Ressourcen. Sie haben wenig und rechtlich stark reglementiertes Erspartes, evitl.
(Erwerbsunfahigkeits-)Renten wie Erbschaften werden fur die Finanzierung von Unter-
stlitzungsleistungen herangezogen (Bedurftigkeitsprinzip). In einer Lebensphase, in der
Menschen mit Behinderung stéarker nach ihren eigenen Vorstellungen ihren Alltag gestal-
ten kénnen, stehen ihnen personlich faktisch weniger Mittel zur Verfugung, die sie ein-
setzen konnten.

3. Altere Menschen mit geistiger Behinderung haben in der Regel keinen anerkannten
Berufsabschluss und oft keine umrissene berufliche Identitat, die fir die Beschaftigung im
Alter tragen kdnnte.

4. Altere Menschen mit geistiger Behinderung sind getibt im Umgang mit eintretenden Be-
eintrachtigungen und Kompetenzverlusten und der Annahme von Hilfe. Sie haben immer
schon und in vielen Dingen des Alltags das Spannungsfeld zwischen der eigenen Selbst-
bestimmung und der Abhéngigkeit von anderen aushalten missen.

Wohn- und Unterstiitzungsarrangements missen die individuelle Bewaltigung bzw. Gestal-
tung der genannten Herausforderungen erméglichen, eingedenk spezifischer Voraussetzun-
gen und ohne individuelle Entscheidungs- und Handlungsfreiraume, die gerade mit dem Alter
verbunden sind, zu beschneiden.

Zugleich gilt es Erkenntnisse der Gerontologie zu nutzen, wie sie in Modellen des ,erfolgrei-
chen Alterns” ihren Niederschlag finden. Die gerontologische Forschung hat Bedingungen
identifiziert, die den Erhalt einer hohen Funktionsfahigkeit bis ins hohe Alter begulnstigen.
Dabei werden neben genetischen Dispositionen immer wieder vier wichtige Faktoren ge-
nannt, deren gesundheitsférdernde Funktion empirisch belegt ist und die sich durch einen
entsprechenden Lebensstil beeinflussen lassen: gesunde Erndhrung, korperlich anstrengen-
de Aktivitaten, Eingebundensein in soziale Beziehungen und kognitives Gefordertsein im
Alltag (vgl. Diehl 2010).

Und natdrlich muss sich eine jeweils individuell passende Unterstiitzung des demographi-
schen Wandels bei Menschen mit lebenslanger Behinderung an den rechtlich verankerten
Leitideen Teilhabe, Selbstbestimmung und Inklusion orientieren (vgl. Dieckmann et al. 2013).
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Fur weit reichende Planungen fehlen uns in Deutschland allerdings bislang empirisch fun-
dierte Erkenntnisse zur sozialen und gesundheitsbezogenen Lebenssituation von alteren
Menschen mit geistiger Behinderung. Die Stadt- und Landkreise benétigen diese Daten fur
die Teilhabeplanung und zur Ausgestaltung einer quantitativ und qualitativ bedarfsgerechten
Angebotsstruktur sowie zur Einschatzung der dafir bendtigten Ressourcen.

In dem hier dokumentierten Forschungsprojekt ,Lebensqualitdt und Lebenserwartung von
Menschen mit wesentlicher geistiger Behinderung im Alter - eine Untersuchung zur zukunfti-
gen Entwicklung der spezifischen demographischen Situation in Deutschland und Baden-
Wirttemberg® kooperieren der Kommunalverband Jugend und Soziales Baden-Wirttemberg,
die Katholische Hochschule Nordrhein-Westfalen und die Universitat Tibingen, um diese
Lucke zu schliel3en.

Im Einzelnen soll das Forschungsvorhaben ( (Kurztitel ,Alter erleben”) dazu beitragen, fol-
gende Fragen zu beantworten:

1. Welche Auswirkungen haben Alterungsprozesse auf die korperliche und psychische Ge-
sundheit und damit auf die Lebensqualitdt von Menschen mit wesentlicher geistiger Be-
hinderung im héheren Lebensalter?

2. Auf welche gesundheitlichen Besonderheiten der Alterungsprozesse von Menschen mit
wesentlicher geistiger Behinderung muissen zukiinftige Angebote vorbereitet werden und
eingestellt sein?

3. Wie grol3 ist aktuell die individuelle Lebenserwartung von Menschen mit wesentlicher
geistiger Behinderung in Deutschland? Wie grof sind die Unterschiede zur Allgemeinbe-
volkerung? Lassen sich fir die einzelnen Lebensjahre Uberlebenswahrscheinlichkeiten
ermitteln?

Die Ergebnisse des Forschungsprojekts werden in zwei Teilen prasentiert:

In Teil 1 wird im ersten Abschnitt der Begriff der geistigen Behinderung prazisiert und es wird
zusammengefasst, was eine geistige Behinderung verursacht und wie haufig sie vorkommt.
Im zweiten Abschnitt werden die internationalen Studien zur Lebenserwartung von Men-
schen mit geistiger Behinderung ausgewertet, die fur die empirische Untersuchung zur Le-
benserwartung (Teil 2) aul3erst relevant sind; darliber hinaus werden bereits bekannte Stu-
dien zu gesundheitlichen Risiken und Einschrénkungen von &lter werdenden Menschen mit
geistiger Behinderung zusammengefasst. Im dritten und bei weitem umfangreichsten Ab-
schnitt wird eine empirische Erhebung zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt von Men-
schen mit geistiger Behinderung im Alternsprozess dargestellt. Sie ist in enger Zusammen-
arbeit mit den Wohlfahrtsverb&nden, Einrichtungen und Diensten der Behindertenhilfe in Ba-
den-Wurttemberg verwirklicht worden.
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In Teil 2 werden die Ergebnisse zweier Untersuchungen zur individuellen Lebenserwartung
und zu lebensjahrspezifischen Uberlebenswahrscheinlichkeiten von Menschen mit geistiger
Behinderung vorgestellt. Die vergleichsweise grof3en Stichproben stammen aus Westfalen-
Lippe und aus Baden-Wirttemberg. Ausfihrlich wird im Teil 2 die statistische Methode erlau-
tert, die erst eine zuverlassige Schatzung erméglicht.

Im Schlussteil wird die Diskussion der Ergebnisse weitergefihrt.

Bedanken mdéchten wir uns beim Kommunalverband Jugend und Soziales Baden-
Wirttemberg fur die Unterstitzung dieses innovativen Forschungsvorhabens und insbeson-
dere bei Frau Christine Blankenfeld fur die konstruktive Zusammenarbeit. Ohne die enga-
gierte Mithilfe der Wohlfahrtsverb&nde, der Einrichtungen und Dienste und ihrer Mitarbeiter in
der Behindertenhilfe, sowie der Menschen mit Behinderung und ihrer Angehorigen waren die
vorliegenden Untersuchungen nicht moglich gewesen. Auch dafir ganz herzlichen Dank!
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Gesundheitsbezogene Lebensqualitat
von Menschen mit geistiger Behinderung
im Prozess des Alterwerdens

Heidrun Metzler
Jorg Kastl

Jan Peter
Sonke Lenz
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Einfuhrung

Im Projekt ,Alter erleben” kooperierten neben dem KVJS drei wissenschaftliche Einrichtun-
gen miteinander, die — sich jeweils erganzend — unterschiedliche Themenfelder bearbeiteten.
In Teil 1 dieses Berichts werden nun die Ergebnisse vorgestellt, die von den Projektpartnern
Universitat Tubingen und Prof. Kastl, PH Ludwigsburg, erarbeitet wurden.

Eine umfassende Literaturrecherche zum Themenfeld ,Geistige Behinderung und Alter*

widmete sich unterschiedlichen Aspekten:

e dem (internationalen) Verstandnis des Phanomens ,geistige Behinderung*

e den (internationalen) Erkenntnissen zur Lebenserwartung des als ,geistig behindert” be-
zeichneten Personenkreises sowie

e den Ergebnissen von (internationalen) Studien zu gesundheitlichen Risiken und Belas-
tungen, mit denen Menschen mit geistiger Behinderung konfrontiert sein konnen.

Der in dieser Aufzahlung enthaltene Hinweis auf ,internationale Studien® ist ein Signal daftir,
dass es in Deutschland — im Unterschied zu vielen, vor allem skandinavischen sowie eng-
lischsprachigen Landern — keine eigenstandige Forschungstradition gibt, die sich kontinuier-
lich mit Fragen der Lebenslagen, der Qualitdt von Versorgungs- und Betreuungsangeboten,
sowie den spezifischen — auch gesundheitsbezogenen — Bedirfnissen von Menschen mit
geistiger Behinderung befasst. Zwar gibt es an einzelnen universitaren Standorten in
Deutschland eine gewisse Forschungskontinuitét, in der verschiedene Projekte durchgefihrt
werden. Aber eine systematische, aufeinander aufbauende Forschung konnte sich bis heute
nicht entwickeln.

Das Angewiesensein auf internationale Expertise bringt das Problem mit sich, dass Ergeb-
nisse nicht ohne weiteres Ubertragbar sind — zu unterschiedlich sind die Kontexte, in denen
Menschen mit Behinderung in den verschiedenen Landern leben und unterstitzt werden, zu
unterschiedlich sind zum Teil auch die Personenkreise, die als ,geistig behindert* bezeichnet
werden. Gleichwohl lassen sich Trends aus den internationalen Studien ablesen, die — z.B.
in der Entwicklung der Lebenserwartung oder auch gesundheitsbezogener Erkenntnisse —
auch fur die Situation in Deutschland relevant sind.

Teil 1 dieses Berichts prasentiert aber vor allem und sehr ausfuhrlich die Ergebnisse einer
eigenen empirischen Untersuchung zur Lebenssituation von Menschen mit geistiger Behin-
derung in unterschiedlichen Betreuungskontexten und in unterschiedlichen Lebensabschnit-
ten im Prozess des Alterwerdens.

Diese Erhebung hat zumindest in Deutschland keine Vorbilder; sie befasst sich erstmals mit
den komplexen Zusammenhangen zwischen gesundheitlicher Situation, objektiver Lebens-
lage, der sozialen Einbettung alter werdender Menschen mit geistiger Behinderung sowie
ihrer Chancen der Lebensgestaltung. Es wurde versucht, die Fragen dieser Studie so zu
formulieren, dass sich die Ergebnisse mit denen anderer internationaler Studien zu Men-
schen mit geistiger Behinderung, aber vor allem auch mit denen der nationalen Gesund-
heitsberichterstattung vergleichen lassen.
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| ,Geistige Behinderung”: Geschichte des Begriffs, Ursachen und Verbreitung

Das Projekt ,Lebensqualitat und Lebenserwartung von Menschen mit wesentlicher geistiger
Behinderung im Alter” wirft zun&chst die Frage nach der Zielgruppe bzw. der Definition der
.wesentlichen geistigen Behinderung® auf. Diese Frage lasst sich nicht knapp beantworten,
da eine einheitliche und eindeutige Definition der ,geistigen Behinderung“ weder national
noch international, weder in sozialrechtlichen noch in wissenschaftlichen Kontexten existiert.
Daher werden im Folgenden zunéchst kurz wichtige Etappen der Begriffsgeschichte skiz-
zZiert, bevor auf die Frage nach den Ursachen einer ,geistigen Behinderung“ sowie auf deren
Haufigkeit eingegangen wird.

1 Entwicklungen des Begriffs , geistige Behinderung*“

In ihrem 2011 erschienenen World Report on Disability charakterisiert die Weltgesundheits-
organisation (WHO) den Begriff ,Behinderung” insgesamt als komplex, dynamisch, multidi-
mensional und umstritten (WHO 2011a, p. 3). Keine Behinderung lasst sich unabhéngig von
Zeit, geographischem Raum oder gesellschaftlichen Zusammenhangen eindeutig definieren.
Auch die vermeintlich einfache Feststellung einer korperlichen Behinderung ist zum Beispiel
abhangig von kulturell vermittelten ,Kérperbildern®, die sich etwa im Begriff der ,Entstellun-
gen“ — in der Eingliederungshilfeverordnung auch zu den Kdérperbehinderungen gezahlt —
ausdrucken.

Entsprechend vollzog sich in den letzten Jahren in der Betrachtung des Phanomens Behin-
derung ein Wandel, der — vor allem forciert durch die Selbstvertretungsorganisationen von
Menschen mit Behinderung — eine rein medizinische Perspektive zunehmend ablehnte und
eine vorrangig sozio-strukturelle Sichtweise entwickelte. Mit dem Schlagwort ,nicht wir sind
behindert, sondern wir werden behindert* versuchten sie darauf aufmerksam zu machen,
dass gesellschaftliche Einstellungen und Barrieren der Umwelt erst zu dem fiihren, was man
.Behinderung” nennt.

Diese Sichtweise fand Eingang in die International Classification of Functioning, Disability
and Health (ICF) der WHO. Dieses Konzept fasst Behinderung weder alleine als medizini-
sches noch als umweltbedingtes Problem auf, sondern versucht, diese Sichtweisen mitei-
nander zu verbinden. Im sogenannten bio-psycho-sozialen Modell wird Behinderung als ne-
gative Wechselwirkung zwischen gesundheitlicher Situation und Faktoren verstanden, die in
der Umwelt bzw. der persoénlichen Situation von Menschen liegen.

Dieses veranderte Verstandnis wird auch im Begriff der geistigen Behinderung deutlich.

Bis in die 1950er Jahre hinein wurden in Deutschland Begriffe wie ,Blédsinn’, ,Schwachsinn’
und ,ldiotie’ verwendet, die zwar auf einer medizinischen Definition beruhten, aber in der
Gesellschaft negativ besetzt waren (und es in der Verwendung als Schimpfwdrter bis heute
sind). Fur die so bezeichneten Menschen waren sie ein Stigma, in der NS-Zeit bedeuteten
sie eine todliche Bedrohung (Speck 1980, S. 31).
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Mit der Griindung der ,Lebenshilfe fir das geistig behinderte Kind e.V.”“ im Herbst 1958 setz-
te sich der Begriff ,geistige Behinderung® allmahlich durch. Er fand vor allem Eingang in den
sozialrechtlichen Sprachgebrauch, insbesondere in das 1961 verabschiedete Bundessozial-
hilfegesetz sowie in die Behindertenpolitik und in die (Heil- und Sonder-)Padagogik.

In internationaler Perspektive, vor allem in der englischsprachigen Wissenschaftsliteratur,
finden sich unterschiedliche, oft gleichbedeutend benutzte Begriffe wie ,mental retardation’
(MR), ,intellectual disability’ (ID) oder auch ,developmental disabilities’ (DD). Bei deutschen
und internationalen Organisationen lasst sich gleichzeitig ein bestandiger Wandlungsprozess
beobachten: Die Lebenshilfe nennt sich seit 1996 offiziell ,Bundesvereinigung Lebenshilfe fur
Menschen mit geistiger Behinderung®. Dieser neue Titel soll hervorheben: ,(...), dass der
Mensch als Gesamtpersonlichkeit im Mittelpunkt steht. Sie ist wichtiger als die Behinderung,
die nur ein Merkmal unter anderen ist*. Die ,American Association on Mental Retardation®
hat sich im Jahr 2007 zur ,American Association on Intellectual and Developmental Disabili-
ties (AAIDD)”? umbenannt, obwohl sich der Begriff “mental retardation” im juristischen und
politischen Sprachgebrauch Amerikas etabliert hat. Der Wechsel zu ,intellectual and develo-
pmental disability“ wurde aus sozio-politischen Grinden gewahlt, um zu betonen, dass geis-
tige Behinderung nicht langer als Charaktereigenschaft einer Person angesehen werden soll.
Zugleich o6ffnet sich der neue Begriff und bezieht Aspekte wie Selbstwert und subjektiv emp-
fundenes Wohlbefinden ein (AAIDD 2011Db).

In Deutschland beeinflussten insbesondere der Deutsche Bildungsrat sowie die Kultusminis-
terkonferenz die Definition ,geistiger Behinderung®. Zwar bezogen sich beide Institutionen
urspriinglich auf den schulischen Bereich; ihre Ansatze wurden aber auch dartber hinaus-
gehend aufgegriffen.

Die Definition des Deutschen Bildungsrates aus dem Jahre 1973 sieht einen Menschen
dann als geistig behindert an, wenn er

»(...) infolge einer organisch-genetischen oder anderweitigen Schadigung in seiner psy-
chischen Gesamtentwicklung und seiner Lernfahigkeit so sehr beeintrachtigt ist, dass er vo-
raussichtlich lebenslanger sozialer und padagogischer Hilfen bedarf. Mit den kognitiven Be-
eintrachtigungen gehen solche der sprachlichen, sozialen, emotionalen und der motorischen
Fahigkeiten einher. Die Ergebnisse von validen Intelligenztests, motorischen Tests und So-
zialreifeskalen kénnen Orientierungsdaten fir die Abgrenzung der geistigen Behinderung zur
Lernbehinderung liefern. Die Grenze wird in der Regel in Intelligenztests bei drei Stan-
dardabweichungen unterhalb des Mittelwerts zu ziehen sein“ (Deutscher Bildungsrat 1973,
S. 37).

! http://mww.lebenshilfe.de/50_jahre_lebenshilfe/1990er/90_3.php?listLink=1

2 Die AAIDD ist die weltweit alteste (1876 gegrindet) und groRRte Organisation, die sich aus interdisziplinarer Perspektive mit

Fragen der geistigen Behinderung befasst. Ihr gehéren Wissenschaftler, in der Betreuung tétige Personen und Organisatio-
nen sowie eine Reihe von Selbstvertretungsorganisationen an.
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In dieser Definition wird zugleich auf eine deutsche Besonderheit hingewiesen: die Unter-
scheidung von geistiger Behinderung und Lernbehinderung. Diese Differenzierung besteht
bis heute, aber zumindest im schulischen Kontext wird mit der Einfiihrung des Begriffs des
.sonderpadagogischen Forderbedarfs” die Fokussierung auf den 1Q-Wert relativiert.

In ihren Empfehlungen zum Férderschwerpunkt Geistige Entwicklung geht die Kultusminis-
terkonferenz (KMK) von folgendem Verstandnis geistiger Behinderung aus:

,Kinder und Jugendliche mit einer geistigen Behinderung zeigen unterschiedliche Erschei-
nungsbilder in den verschiedenen Entwicklungsbereichen. Sie bendétigen besondere Hilfen
bei der Entwicklung von Wahrnehmung, Sprache, Denken und Handeln sowie Unterstiitzung
zur selbstandigen Lebensfiihrung und bei der Findung und Entfaltung der Personlichkeit. (...)
Eine geistige Behinderung, als deren Ursache vielfach hirnorganische Schéadigungen ange-
nommen werden, ist in ihrem jeweiligen aktuellen Erscheinungsbild nicht statisch, ihre Aus-
wirkungen sind durch Erziehung und Unterricht beeinflussbar (KMK 1999, S. 2f.).

Die Erweiterung des Verstandnisses von geistiger Behinderung — nicht mehr nur als indivi-
duelle Schadigung, sondern abhdngig von Umgebungsbedingungen sowie vor allem von
adaqguaten Angeboten der Forderung und Unterstlitzung — setzt sich in den nachfolgenden
Jahren insbesondere im internationalen Raum fort.

Im Jahre 2011 formuliert die WHO zum Begriff der geistigen Behinderung:

,Geistige Behinderung bedeutet eine signifikant verringerte Fahigkeit, neue oder komplexe
Informationen zu verstehen und neue Fahigkeiten zu erlernen und anzuwenden (beeintrach-
tigte Intelligenz). Dadurch verringert sich die Fahigkeit, ein unabhangiges Leben zu fuhren
(beeintrachtigte soziale Kompetenz). Dieser Prozess beginnt vor dem Erwachsenenalter und
hat dauerhafte Auswirkungen auf die Entwicklung. Behinderung ist nicht nur von der indivi-
duellen Gesundheit oder den Beeintrachtigungen eines Kindes abhangig, sondern hangt
auch entscheidend davon ab, in welchem Mal3e die vorhandenen Rahmenbedingungen sei-
ne vollstandige Beteiligung am gesellschaftlichen Leben beginstigen* (WHO 2011Db).

Die American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD) geht

mit der Weltgesundheitsorganisation im Wesentlichen konform und spricht von deutlichen

Einschrankungen sowohl des Intellekts als auch des Anpassungsverhaltens, die vor dem

Erwachsenenalter beobachtet werden kdnnen. Allerdings werden hier Handlungskompeten-

zen wie auch insgesamt in der englischsprachigen Forschungsliteratur differenziert betrach-

tet. Sie umfassen:

o abstrakte Fahigkeiten: Sprache, Lese- und Schreibfahigkeit, Geld- und Zeitverstandnis,
generelles Zahlenverstandnis und Eigenregie

e soziale Fahigkeiten: soziale Kompetenz, soziale Verantwortung, Selbstwertgefuhl, den
Sinn von Regeln erkennen und diese befolgen

e praktische Fahigkeiten: Tatigkeiten des taglichen Lebens im Bereich Hygiene, Gesund-
heit und Sicherheit, Beruf, Reise und Transport, der Gebrauch von Geld, die Benutzung
des Telefons.
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Zusatzliche Faktoren wie das spezifische kulturelle und soziale Umfeld des Menschen mit
geistiger Behinderung missen bericksichtigt werden, da dieses normative Orientierungen
vermittelt, die individuelle Verhaltensweisen, Sprachmuster und -kompetenzen ebenso ,er-
klaren“ oder zumindest beeinflussen kénnen (AAIDD 2011a).

Der definitorische Wandel vollzieht sich insgesamt in einem Kontext historischer Verande-
rungen und Entwicklungen. In knapp hundert Jahren nahm die AAIDD allein zehn Revisionen
der Definition von ,geistiger Behinderung“ vor. Erste Definitionen bezogen sich auf das Un-
vermdégen, sich in eine soziale Umwelt einzufligen, gefolgt von medizinischen Ansatzen. Mit
der Entwicklung von Intelligenztests Anfang des 20. Jahrhunderts wurden die dadurch ent-
stehenden Moglichkeiten genutzt, geistige Behinderung zu ,messen” und Klassifizierungen
anhand von Abweichungen vom Mittelwert des Intelligenzquotienten vorzunehmen. Ab 1992
werden zunehmend Aspekte des Anpassungsverhaltens sowie soziale und umweltbedingte
Aspekte in die Definition mit einbezogen (AAIDD 2011b).

Der Begriff der ,geistigen Behinderung” wird damit in den letzten Jahrzehnten zunehmend
differenzierter und zugleich relativer: Es kommt nicht alleine auf die intellektuelle Begabung
eines Menschen an, sondern ebenso auf die Erwartungen seiner spezifischen Umwelt bzw.
der Gesellschaft und das Mal3, in dem bezogen auf diese Erwartungen Handlungskompe-
tenzen erworben werden kénnen. Ebenso spielen adaquate Forder- und Betreuungsangebo-
te eine Rolle, die den Menschen mit sog. geistiger Behinderung zur Verfigung stehen und
ihre personliche Entwicklung unterstutzen kénnen.

Dieses Verstandnis bildet sich heute durchaus auch im deutschen Sozialrecht ab, auch wenn
daraus Konflikte der Entscheidung Uber die Leistungsberechtigung von Personen entstehen
kénnen. Im Jahre 2009 erarbeitete daher die Bundesarbeitsgemeinschaft der tberortlichen
Sozialhilfetrager (BAGUS) eine Orientierungshilfe zum Behinderungsbegriff des SGB IX und
des SGB XII. Dies hatte das Ziel, einerseits den seit Bestehen des BSHG unveranderten
Sprachgebrauch an das heutige Verstandnis anzupassen, andererseits die Schwierigkeiten
des Umgangs mit verschiedenen Behinderungen, die sich nicht ohne weiteres in die klassi-
sche Dreiteilung der ,Behinderungsarten” einordnen lassen, tberwinden zu helfen.

Die BAGUS schlagt dazu eine Orientierung an den Konzepten der ICF vor und verweist da-

rauf, dass dabei der alleinige Bezug auf das Konzept der Korperfunktionen und -strukturen —

im Falle der sogenannten geistigen Behinderung die Orientierung an 1Q-Werten — nicht aus-

reiche, um Beeintrachtigungen der Teilhabe festzustellen: ,Zur Feststellung einer wesentli-

chen Behinderung ist eine Beschreibung von Aktivitat und Teilhabe bzw. deren Beeintrachti-

gung zumindest in den Bereichen

e Selbstversorgung (Korperpflege, Toilettenbenutzung, An- und Ausziehen, Essen und
Trinken),

¢ hausliches Leben/Haushaltsfiihrung (Einkaufen, Zubereitung von Mahlzeiten, Haushalts-
fuhrung, Ordnung halten einschl. Reinigung),

e Mobilitat (Bewegungsfahigkeit),

e Orientierung (zur Person, zeitlich, 6rtlich, Verkehrssicherheit),
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o Kommunikation (Héren, Sprechen, Schreiben, unterstiitzte Kommunikation),
e interpersonelle Interaktion und Beziehung (Sozialverhalten gegenuber vertrau-
ten/fremden Personen/Gruppen)

notwendig. (...) Wird im Einzelfall fir eine Person in mehreren Bereichen personelle Unter-
stutzung notwendig, kann in der Regel davon ausgegangen werden, dass diese Person als
in ihrer Teilhabe wesentlich eingeschrankt anzusehen ist* (BAGUS 2009, S. 9f.).

Diese fir alle Menschen mit einer Behinderung geltenden Feststellungen spezifiziert die
BAGUS fir die verschiedenen wesentlichen Behinderungen. Zur Bestimmung einer ,wesent-
lichen geistigen Behinderung“ werden folgende Vorgehensweisen vorgeschlagen:

,Nach ICD-10° miissen neben einer Minderung der Intelligenz (IQ unter 70) auch Stérungen
in der Anpassung an die Anforderungen des alltaglichen Lebens vorhanden sein. Nach DSM
IV* liegt eine bedeutsame und wesentliche Minderung intellektueller Fahigkeiten vor,
wenn alle im Folgenden aufgefihrten Kriterien A, B, C erfillt sind.

e Kriterium A
ist erfullt, wenn — anders als im ICD-10 - ein 1Q-Wert von unter 75 (DSM 1V) vorliegt.
e Kiriterium B

ist erflillt, wenn erhebliche Einschrdnkungen der Anpassungsfahigkeit in mindestens zwei
der folgenden Bereiche vorliegen:

e Kommunikation,

e eigenstandige Versorgung,

e hausliches Leben,

e soziale/zwischenmenschliche Fertigkeiten,

¢ Nutzung offentlicher Einrichtungen,

e Selbstbestimmtheit,

e funktionale Schulleistungen, Arbeit, Freizeit, Gesundheit und Sicherheit.

e Kriterium C

ist erfillt, wenn die Stérung vor dem 18. Lebensjahr aufgetreten ist* (BAGUS 2009, S.
13f)

Mit dieser Empfehlung greift die BAGUS das heutige wissenschaftliche Verstandnis von
.geistiger Behinderung“ auf. Interessant ist aber, dass sich offenkundig in den letzten
Jahrzehnten die ,Grenze" zwischen Lernbehinderung und ,geistiger Behinderung“
verschoben hat. Nach den Empfehlungen des Deutschen Bildungsrates sollte diese Grenze
bei einem Intelligenzquotienten von circa 55 Punkten gezogen werden, in der ICD-10 liegt
sie bei 70 Punkten. In folgender Ubersicht werden die unterschiedlichen Anséatze des Deut-
schen Bildungsrates, der AAIDD sowie der ICD-10 gegenlbergestellt:

® International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems

“ Diagnostisches und Statistisches Manual Psychischer Stérungen DSM-1V.
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Tabelle 1: Vergleich der Definitionsgrenzen der Schweregrade geistiger Behinderung nach
nationalen und internationalen Regeln

Grubpierte Deutscher Bild. | American Association on Intellectual ICD-10 (2011)
IQ-F\J/\I/Derte ungsrat (1973) and Developmental Disabilities Intelligenz-
g (AAIDD) (2002) minderung
70 und mehr bo;g(?élllne
50-70 Lernbehinderung mild Leicht (F10)
IQ >55 55-69 50-69
- moderate Mittelgradig (F71)
ghe|zt|ge 40-54 35-49
20-50 Behinderun
IQ < 55 g severe Schwer (F72)
25-39 20-34
0-20 profound Schwerst (F73)
0-24 0-20

Diese Verschiebung der ,Grenzen* zwischen Lernbehinderung und ,geistiger Behinderung*
kénnte eventuell auch erklaren, warum sich zum Beispiel in Baden-Wiirttemberg® die Zahl
der Schiler mit sonderpadagogischem Forderbedarf ,geistige Entwicklung“ zwischen den
Schuljahren 1970/71 und 2009/10 — trotz der vor allem in den letzten Jahren ricklaufigen
Schilerzahlen — anndhernd verdoppelt hat (Statistisches Landesamt Baden-Wurttemberg
2010, S. 15).

Insofern ist Welti zuzustimmen, wenn er formuliert: ,Gerade im Bereich der geistigen Behin-
derung werden fiur die Abgrenzung der Normabweichung Grenzwerte auf der Basis metho-
disch bestreitbarer Intelligenzkonzepte und -messungen relativ willkirlich festgelegt. Der
Intelligenzquotient als Messsystem bendtigt eine Normalverteilung, ist also ohne die Existenz
eines unteren Randbereiches gar nicht handhabbar. Die Entscheidung, von welchem wie
ermittelten 1Q an die geistige Fahigkeit vom Typischen abweichen soll, wird nach den Anfor-
derungen der Gesellschaft, insbesondere des Bildungs- und Erwerbsarbeitssystems getrof-
fen" (Welti 2005, S. 88f.).

® Diese Entwicklung ist dariiber hinaus im gesamten Bundesgebiet festzustellen, wie die regelmaRigen statistischen Versffent-
lichungen der Kultusministerkonferenz zur sonderpadagogischen Férderung in Schulen zeigen.



Forschungsprojekt , Alter erleben*®

2 Ursachen der ,geistigen Behinderung*

Die Faktoren, die zu einer geistigen Behinderung fuhren kénnen, sind vielfaltig und bis heute
oft nicht eindeutig bestimmbar. Von ganz wenigen Ausnahmen abgesehen wird eine ,geisti-
ge Behinderung* jedoch nicht vererbt®.

Eine Rolle bei der Entstehung einer geistigen Behinderung kénnen genetische Verande-
rungen spielen. Zu den bekanntesten dadurch verursachten Behinderungen zahlt das
Down-Syndrom, das auf einer Spontanmutation eines Chromosoms beruht. Zu den haufigs-
ten erblich bedingten genetischen Veranderungen zahlt hingegen das Fragile X-Syndrom.
Beide Syndrome gehen einher mit einer gewissen Spannweite intellektueller Beeintrachti-
gungen; insbesondere das Fragile-X-Syndrom kann von einer (leichten oder begrenzten)
Lernbehinderung bis hin zu gravierenden Storungen der intellektuellen Entwicklung fihren.
Man schatzt, dass die Haufigkeit (Pravalenz) bei Down-Syndrom bei 1:600 bis 1:800 liegt,
das heil3t jede 600. bis 800. Geburt ist ein Kind mit Down-Syndrom. Bei dem Fragilen X-
Syndrom geht man von einer Préavalenz von 1:4.000 bei M&nnern aus, bei Frauen von
1:6.000; Jungen sind dabei zugleich vielfach starker behindert als Madchen.

Neben genetischen Ursachen konnen geistige Behinderungen auch vorgeburtlich durch
Schadigungen wahrend der Schwangerschaft entstehen. Dazu zahlt vor allem das soge-
nannte fetale Alkoholsyndrom, das heilt die negativen Auswirkungen muditterlichen Alkohol-
missbrauchs auf die Entwicklung ihres ungeborenen Kindes. Dartber hinaus kénnen Infekti-
onskrankheiten der Mutter — zum Beispiel durch Roteln — das ungeborene Kind schadigen.

Auch perinatale Ereignisse — das heil3t Ereignisse unmittelbar vor, wahrend oder nach der

Geburt — kdnnen zu einer Behinderung des Kindes beitragen. Dazu z&hlen insbesondere die

sogenannten "Frithchen®, deren Zahl in den vergangenen Jahren stark zugenommen hat.

Die Uberlebensrate friih geborener Kinder ist zwar in den letzten Jahren zum Teil deutlich

gestiegen, aber bei einem sehr geringen Geburtsgewicht sind die Risiken der Sterblichkeit

sowie nachfolgender Behinderungen immer noch sehr hoch. In einer norwegischen Studie

fand man folgende Indikatoren, die zu einem erhohten Risiko einer geistigen Behinderung

beitragen:

e eine Geburt vor der 32. Schwangerschaftswoche

e ein Geburtsgewicht von unter 1.500 g

e ein sehr unterdurchschnittlicher Kopfumfang (Mikrocephalie) (Stramme/Hagberg 2000, p.
84).

Und schlieBlich spielen soziobkonomische Aspekte eine bedeutende Rolle. Unterschiede
in Lebensstandards, im Zugang zu medizinischen Leistungen, der erreichbare Bildungsstand
und andere Faktoren haben einen erheblichen Einfluss auf Gesundheit und Behinderung;
dies gilt nicht alleine fiir sogenannte Entwicklungslander, sondern auch fir die westlichen
Industrienationen. Eine neuere Studie zu Trends in der Pravalenz von Entwicklungsstorun-
gen und Behinderungen bei US-amerikanischen Kindern zwischen 1997 und 2008 kommt

® Die folgenden Ausfilhrungen zu den Ursachen geistiger Behinderung basieren im Wesentlichen auf einem Uberblicksartikel
von Neuhauser/Steinhausen 2003. Zitationen erfolgen daher nur, wenn auf andere Autoren verwiesen wird.
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zum Ergebnis, dass im Bereich der geistigen Behinderung (intellectual disability) die Haufig-
keit (Pravalenzrate) von 0,7 insgesamt im untersuchten Zeitraum nahezu gleich hoch bleibt;
gleichzeitig differiert diese Pravalenzrate nach demographischen Faktoren wie dem muditterli-
chen Bildungsstand und dem 6konomischen Status signifikant (vgl. Boyle 2011, p. 1037).
Diese soziobkonomischen Aspekte kdnnen bei der Entstehung einer (vorgeburtlichen) Schéa-
digung bedeutsam sein — zum Beispiel durch eine schlechtere Betreuung wahrend einer
Schwangerschaft —, aber wirken sich auch und vor allem auf die Betreuung und Férderung
eines Kindes mit Behinderung aus.

In Bezug auf die jeweilige quantitative Bedeutung dieser unterschiedlichen Ursachen besteht
in der Fachliteratur keine Einigkeit; man geht jedoch davon aus, dass insbesondere bei
schweren Intelligenzminderungen (IQ < 50) die biologisch-organischen Ursachen eine weit-
aus grol3ere Rolle spielen als bei leichten geistigen Behinderungen (1Q 50-70). Mit zuneh-
mend verbesserten diagnostischen Mdglichkeiten wird diese Einschétzung seit einigen Jah-
ren auch statistisch belegt: Noch in den 1980er Jahren galten die Ursachen einer schweren
Form geistiger Behinderung zu 18 % als unbekannt, wahrend die pranatalen Ursachen einen
Anteil von 55 % hatten. Bei leichten Formen geistiger Behinderung wurden zu 23 % préanata-
le Ursachen angenommen, in 55 % konnten Ursachen nicht ermittelt werden (Neuhau-
ser/Steinhausen 2003, S. 18). Nach einer neueren Untersuchung im Jahre 2000 reduzieren
sich die unbekannten Ursachen bei leichten Formen geistiger Behinderung auf 32 %, bei
schwereren Beeintrachtigungen auf 4 % (Gontard 2003, S. 28).

Auch die Einschatzungen, welche Anteile die nach ICD-10 klassifizierten Schweregrade der
geistigen Behinderung in der Gesamtgruppe besitzen, unterscheiden sich in der Fachlitera-
tur; einig ist man sich nur darin, dass die leichteren Auspragungen geistiger Behinderung
eindeutig Uberwiegen. Gontard schatzt die Anteile wie folgt ein:

e 80 % leichte Intelligenzminderung (IQ 50 - 69)

e 12 % mittelgradige Intelligenzminderung (1Q 35 - 49)

o 7 % schwere Intelligenzminderung (IQ 20 - 34)

e <1 % schwerste Intelligenzminderung (1Q unter 20) (Gontard 2003, S. 26).

Diese Einschatzungen leiten Gber zu der Frage, wie viele Menschen mit einer geistigen Be-
hinderung es gibt bzw. wie hoch die Préavalenz (Haufigkeit) von Intelligenzminderungen in
der Bevolkerung ist.
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3 Haufigkeit geistiger Behinderung

Der Versuch, die Gesamtzahl der Menschen mit geistiger Behinderung zu ermitteln, ist ein
schwieriges Unterfangen. Wie oben im Uberblick tiber die Entwicklung des Begriffs ,geistige
Behinderung® deutlich wurde, unterliegt dieser zum einen standigen Veranderungen, zum
anderen wird er vielfach erst im Zusammenhang mit schulischen Anforderungen oder den
Anforderungen des Arbeitsmarktes relevant. Entsprechend kdnnen wir — nicht nur — in
Deutschland feststellen, dass im Kleinkind- und Vorschulalter die Pravalenz ,geistiger Behin-
derung” relativ gering ist; dies hangt damit zusammen, dass viele Behinderungen erst im
Verlauf der kindlichen Entwicklung diagnostiziert werden kénnen. Mit Beginn des Schulalters
steigen die Haufigkeiten deutlich an; die Kultusministerkonferenz berichtet fir das Schuljahr
2010 von einer Férderquote’ von 1 % im Férderschwerpunkt ,geistige Entwicklung® (Kultus-
ministerkonferenz 2012, S. 4). Nach Beendigung der Schulzeit sinken die Haufigkeiten wie-
der, da die nun erwachsenen Menschen mit einer ,geistigen Behinderung“ zum Teil entwe-
der alleine zurechtkommen oder von ihren Familien betreut werden, so dass nicht alle z.B.
Leistungen der Eingliederungshilfe in Anspruch nehmen.

Diese altersspezifischen Préavalenzraten unterstreichen noch einmal die Relativitdt des Be-
griffs ,geistige Behinderung“; gleichwohl bleibt die Frage interessant, wie grold der Bevolke-
rungsanteil der Menschen, die ,geistig behindert* genannt werden, wenigstens schatzungs-
weise ist.

Da hierzulande keine nationalen oder lokalen Register tiber Menschen mit geistiger Behinde-
rung wie z.B. in Schweden oder den Niederlanden existieren, ist man darauf angewiesen,
unterschiedliche Datenquellen auszuwerten.

Das Statistische Bundesamt veréffentlicht im Abstand von zwei Jahren Zahlen zu den
schwerbehinderten Menschen in Deutschland, das heif3t den Menschen, die bei den Ver-
sorgungsamtern einen Schwerbehindertenausweis beantragt (und erhalten) haben. Am
31.12.2009 besal3en 7,1 Mio. Menschen einen solchen Ausweis, dies entspricht einem Be-
volkerungsanteil von 8,7 % (Statistisches Bundesamt 2011, S. 5).

Fur 276.832 Personen wird als ,schwerste Behinderung® eine ,Stérung der geistigen Ent-
wicklung (z.B. Lernbehinderung, geistige Behinderung)* angegeben (ebd., S. 8). Diese
Gruppe besitzt damit einen Anteil von 3,9 % aller schwerbehinderten Menschen oder 0,3 %
der Gesamtbevdlkerung. Da in dieser Statistik nur Menschen aufgefiihrt werden konnen, die
sich aktiv um die Anerkennung als ,schwerbehindert* bemiht haben, ist von einer Unterer-
fassung der Menschen mit einer geistigen Behinderung auszugehen.

Einen anderen Zugang bieten die sogenannten institutionellen Préavalenzen, das heifdt die
Zahl der Menschen mit (geistigen) Behinderungen, die z.B. Leistungen der Eingliederungshil-

" Mit Forderquote* wird der prozentuale Anteil der Kinder mit sonderpadagogischem Forderbedarf von allen Schiilern im Alter
der Vollzeitschulpflicht bezeichnet.
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fe erhalten. Auf Bundesebene bezogen 2009 rund 725.000 Menschen mit Behinderungen
Leistungen der Eingliederungshilfe; dies entspricht einem Bevolkerungsanteil von 0,89 %
(Statistisches Bundesamt 2011, S. 8). Die vorliegenden Zahlen beziehen sich allerdings auf
Menschen mit allen Arten von Behinderungen und kénnen nicht weiter differenziert werden.

Einen Uberblick tiber Baden-Wiirttemberg gibt der KVJS mit seinem jahrlichen Bericht (iber
.Fallzahlen und Ausgaben in der Eingliederungshilfe nach SGB XIlI“. Danach erhielten im
Jahr 2010 0,56 % der baden-wirttembergischen Bevolkerung Leistungen der Eingliede-
rungshilfe (S. 7). Fir erwachsene Menschen mit einer geistigen oder korperlichen Behinde-
rung wird im Bereich der stationaren Betreuung ein Anteil von 1,4 pro 1.000 der Gesamtbe-
volkerung ermittelt (oder: 0,14 %), fur das ambulante Wohnen 0,3 und fur das private Woh-
nen 1,0. Insgesamt erhielten somit 2010 Uber alle Wohnformen hinweg betrachtet 2,7/1.000
Einwohner Leistungen im Rahmen der Eingliederungshilfe (S. 32). Daraus ergabe sich unter
den erwachsenen Menschen mit einer geistigen oder korperlichen Behinderung® eine Pra-
valenzrate von 0,27 %.

Im internationalen Raum wird von zum Teil &hnlichen, zum Teil aber auch abweichenden
Pravalenzraten berichtet. Neuhduser und Steinhausen geben einen Uberblick iiber verschie-
dene Studien, die sich vorrangig auf Kinder und Jugendliche beziehen; danach liegen die
Prévalenzraten zwischen 0,34 % und 0,73 % bei Heranwachsenden mit einer schweren In-
telligenzminderung (IQ < 50 Punkte) sowie zwischen 0,39 % und 5,76 % bei einer leichten
Intelligenzminderung (IQ > 50-70 Punkte) (Neuh&user/Steinhausen 2003, S. 13, Tab 1.1).
Neuere reprasentative Studien aus Finnland geben fir Menschen mit geistiger Behinderung
uber 40 Jahren eine Pravalenz von 0,4 % an (Patja et al. 2000, p. 591). Fur die Niederlande
errechnen Wullink et al. eine Gesamtpréavalenz der Menschen mit geistiger Behinderung aller
Altersgruppen von 0,7 %, wobei sie die Definition der AAIDD (1Q < 70-75 Punkte, Beginn vor
dem 18. Lebensjahr, mindestens zwei Einschréankungen in verschiedenen Kompetenzberei-
chen) zugrunde legen (Wullink et al. 2007, p. 511). Interessant hierbei ist, dass in dieser
Studie nicht allein Daten von spezialisierten Diensten und Einrichtungen einbezogen wurden,
sondern auch Daten aus der allgemeinérztlichen Versorgung. Das heifdt, es konnten auch
Menschen erfasst werden, die der Behindertenhilfe in den Niederlanden (noch) nicht bekannt
sind, so dass sich nicht allein die institutionelle Pravalenz abbildet. Ubertragt man diese Pra-
valenzrate von 0,7 % auf deutsche Verhaltnisse, so waren hier — bei einer aktuellen Bevolke-
rungszahl von 81,8 Millionen — knapp 600.000 Menschen von einer ,geistigen Behinderung*®
betroffen; in Baden-Wirttemberg ware — bei einer Bevdlkerung von 10,8 Millionen — von ca.
75.000 Menschen auszugehen.

Insgesamt ist jedoch bei einer Interpretation der Pravalenzen zu beachten, dass sie jeweils
im Kontext unterschiedlicher Gesundheitssysteme und Datenquellen sowie mit divergieren-
den Erhebungsmethoden ermittelt werden. Definitive Aussagen Uber die ,wahre* Pravalenz
wird es daher nicht geben kénnen; jede auch noch so sorgfaltig ermittelte Aussage uber die
Haufigkeit ,geistiger Behinderung* bleibt letztendlich eine Schatzung.

8 Unter ,kérperlich“ sind hier tiberwiegend Menschen mit schwer mehrfacher Behinderung zu sehen. Menschen, die ausschliel3-
lich kérperbehindert sind, beziehen relativ selten Leistungen der Eingliederungshilfe.



Forschungsprojekt , Alter erleben*®

L
J

Haufigkeit (Pravalenz) bei Chromosomenanomalien

Einen anderen und besonderen Stellenwert besitzt die Ermittlung von Préavalenzzahlen bei
Menschen mit Down-Syndrom, da diese bereits bei Geburt bzw. auch vorgeburtlich identifi-
ziert werden kdnnen. Das Down-Syndrom wird — wie oben bereits beschrieben — nicht ,ver-
erbt’, sondern kann aufgrund einer Spontanmutation eines Chromosoms entstehen. Als Risi-
kofaktor dafur gilt heute vor allem das mutterliche Alter; Schwangere im Alter von 35 Jahren
und alter tragen ein hoheres Risiko, ein Kind mit Down-Syndrom zu bekommen als jiingere.

Fur die Pravalenz des Down-Syndroms sind zwei gegenlaufige Entwicklungen entscheidend:
Zum einen das zunehmende Alter, in dem Frauen schwanger werden, zum anderen die im-
mer weiter verbesserten Mdglichkeiten pranataler Diagnostik.

Im internationalen Raum spielen fur die Feststellung der Haufigkeiten zum einen spezifische
Studien eine Rolle, zum anderen wird hier auf sog. nationale Fehlbildungsregister zurtickge-
griffen, in denen Kinder mit angeborenen Fehlbildungen erfasst werden. Auf européaischer
Ebene besteht mit EUROCAT (,european surveillance of congenital anomalities®) eine Insti-
tution, in der mehrere dieser nationalen Register zusammenarbeiten. In Deutschland existie-
ren mit dem Fehlbildungsregister in Sachsen-Anhalt sowie in Mainz regional begrenzte und
daher in ihrer Aussagekraft eingeschrankte Register.

Bereits im Jahre 2002 befasste sich Wilken mit der Frage, welchen ,Netto-Effekt" der Konflikt
zwischen steigendem mudatterlichen Alter und Pranataldiagnostik hat, d.h. ob von den
Schwangeren die Mdglichkeiten der Pranataldiagnostik (und die eventuellen Konsequenzen)
genutzt werden, deren Risiko, ein Kind mit Down-Syndrom zu bekommen, erhéht ist. Dazu
fihrte sie eine Befragung an Sonderschulen und Tagesbildungsstétten® in Niedersachsen
durch, in der der Anteil von Kindern mit Down-Syndrom an der gesamten Schulerschaft er-
mittelt werden sollte. Als Ergebnis fand sie einen Anteil von 11,2 %; verglichen mit friheren
entsprechenden Erhebungen aus den Jahren 1969 bis 1988 hatte sich danach der Anteil von
Kindern mit Down-Syndrom annahernd halbiert (Wilken 2002, S. 138).

Die bestehenden Fehlbildungsregister erfassen in der Regel eine Reihe von definierten
Fehlbildungen, die vorgeburtlich entstehen, den Zeitpunkt der Feststellung (pra- oder postna-
tal) sowie — bei pranataler Diagnostik — den Ausgang der Schwangerschaft. In seinem aktu-
ellen Auswertungsbericht 2009 stellt EUROCAT eine zunehmende Haufigkeit chromosomal
bedingter Fehlbildungen fest; zwischen 2000/2001 und 2008/2009 hat sich die Pravalenz des
Down-Syndroms von 21,07/10.000 Geburten auf 22,22 erhoht. Dies bedeutet, dass
2000/2001 eine von 474 Geburten ein Kind mit Down-Syndrom war, 2008/2009 eine von 450
Geburten (EUROCAT 2012, S. 17).

® Tagesbildungsstatten gibt es nur in Niedersachsen. Sie stellen eine Alternative zum Schulbesuch in einer Sonderschule dar
und sind nicht dem Kultusministerium zugeordnet, sondern werden aus Mitteln der Eingliederungshilfe finanziert.
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Der Begriff ,Geburten* darf dabei nicht umgangssprachlich verstanden werden; er umfasst
nach der Definition des Fehlbildungsregisters den generellen Ausgang einer Schwanger-
schaft. Unter ,Geburten werden Lebendgeburten, spontane Aborte nach der 16. Schwan-
gerschaftswoche, Totgeburten und medizinisch induzierte Abtreibungen verstanden. In wel-
chem Verhéltnis die einzelnen ,Geburten” zueinander stehen, lasst sich dem Fehlbildungs-
register Sachsen-Anhalt entnehmen: Hier wird bezogen auf das Jahr 2010 eine Haufigkeit
des Down-Syndroms von 18,9/10.000 Geburten (1:529 Geburten) festgestellt. Von absolut
33 Kindern mit dieser Diagnose wurden 12 lebend geboren, bei 20 Feten erfolgte ein medizi-
nisch induzierter Abort, ein Kind verstarb wahrend der Schwangerschatft.

Mit einer breiteren Datenbasis arbeitet ein Register in England und Wales, das sich auf
Down-Syndrom spezialisiert hat. Hier wurden 2010 1.868 Diagnosen des Down-Syndroms
erhoben, von denen 64 % pranatal erfolgten. Lebend geboren wurden 715 Kinder mit Down-
Syndrom, was einer Pravalenz von 1 auf 1.000 Geburten entspricht (NDSCR 2011, S. 1).
Circa 91 % der Frauen, die die Diagnose ,Down-Syndrom*“ pranatal erhalten, beenden die
Schwangerschaft (NDSCR 2011, S. 16); hierbei ist allerdings zu bertcksichtigen, dass im-
mer nur ein bestimmter Anteil von schwangeren Frauen Angebote pranataler Diagnostik an-
nimmt — das Mal3 der Inanspruchnahme ist beeinflusst von persénlichen Aspekten, religiésen
Uberzeugungen, Bildungsstand und vielem anderen mehr.

Nach diesen Zahlen spricht jedoch vieles dafir, dass die zunehmend erweiterten Moglichkei-
ten pranataler Diagnostik dazu beitragen, die Pravalenz von Menschen mit Down-Syndrom
zu reduzieren.

Kontrar dazu stehen allerdings die Ergebnisse einer Studie aus den Niederlanden. Hier wur-
de durch eine Auswertung verschiedener nationaler Register die Erkenntnis gewonnen, dass
sich zwischen den Jahren 1986 und 2007 die Pravalenz der lebend geborenen Kinder mit
Down Syndrom von 11/10.000 Geburten auf 14/10.000 Geburten erhéht hat (de Graaf et al.
2011, S. 462). Erklart wird dies damit, dass in den Niederlanden pranatale Diagnostik ver-
gleichsweise seltener als in anderen Landern in Anspruch genommen wird.

Die Frage, was eine “geistige Behinderung” ist, welche Ursachen sie hat und wie viele Men-
schen davon betroffen sind, lasst sich nach diesen Ausfihrungen zusammenfassend wie
folgt beantworten:

o Der Begriff ,geistige Behinderung" ist stets ein relativer Begriff. Auch wenn bei bestimm-
ten Menschen kognitive Leistungseinschrankungen beobachtet werden kénnen, haben
diese je nach gesellschaftlichem Kontext unterschiedliche Bedeutungen bzw. Auswirkun-
gen. In hochindustrialisierten Landern wie Deutschland scheinen die allgemein steigen-
den Anforderungen im Bereich der schulischen Bildung sowie des Arbeitsmarktes dazu
zu fuhren, dass zunehmend mehr Heranwachsende und Erwachsene als ,geistig behin-
dert‘ eingeschatzt werden, da sie diesen Anforderungen nicht (mehr) gewachsen sind.
Ein Indiz dafir ist auch die ,Verwischung“ der Grenze zwischen ,Lernbehinderung“ und
»geistiger Behinderung*.
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Das Spektrum der Ursachen einer ,geistigen Behinderung“ scheint sich zu verschieben:
Galt in friheren Jahrzehnten vor allem das Down-Syndrom als eine wesentliche Ursache
,geistiger Behinderung®, so rickt dieses heute angesichts der Mdglichkeiten pranataler
Diagnostik in den Hintergrund. Auch wenn die Wirkungen dieser diagnostischen Méglich-
keiten quantitativ nicht umfassend eingeschatzt werden konnen (da man nicht weil3, wie
viele schwangere Frauen diese Moglichkeiten nutzen), so ist doch die Beobachtung be-
merkenswert, dass nahezu alle Frauen mit der entsprechenden Diagnose ihre Schwan-
gerschaft beenden. Demgegeniber scheinen heute andere Ursachen an Bedeutung zu-
zunehmen: Dazu zahlt vor allem das Risiko, nach einer (extremen) Friihgeburt (geistige)
Behinderungen zu entwickeln; aber auch sozio-6konomische Benachteiligungen kdnnen
dazu beitragen, dass bestehende gesundheitliche Risiken vor, wahrend oder nach der
Geburt nicht erkannt oder nicht adaquat behandelt werden, so dass sie zu (geistigen)
Behinderungen flhren.

Wie oben bereits angedeutet, hat sich die Pravalenz ,geistiger Behinderung“ im Kindes-
und Jugendalter eindeutig erhéht, zumindest wenn man die Feststellung eines ,sonder-
padagogischen Forderbedarfs” als Indiz daftr nimmt. Im Erwachsenenalter sind die Er-
gebnisse nicht so eindeutig: Zwar haben sich in den letzten Jahren in Baden-
Wirttemberg sowohl die absolute Zahl als auch der relative Anteil der Leistungsempfan-
ger mit einer geistigen Behinderung erhoht. Dies kann vermutlich vor allem darauf zu-
rickgefuhrt werden, dass sich die Lebenserwartung von Menschen mit geistigen Behin-
derungen erhéht und sie daher langer auf Unterstiitzungsleistungen angewiesen sind;
nicht zuverlassig eingeschéatzt werden kann hingegen, ob immer mehr erwachsene Men-
schen infolge einer geistigen Behinderung auf Leistungen der Eingliederungshilfe ange-
wiesen sind.
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II Gesundheitsbezogene Lebensqualitat von Menschen mit geistiger
Behinderung — Lebenserwartung und gesundheitliche Risiken

Das Konzept der Lebensqualitat bildet heute eines der zentralen MalRe fur die Wohl-
fahrtsentwicklung einer Gesellschaft ab. Bevor dieses Konzept eingefuhrt wurde, galt das
Brutto-Inlands-Produkt als alleiniges MalR3 gesellschaftlicher Entwicklungen, d.h. es wurde
angenommen, dass steigender Wohlstand auch zu steigender Wohlfahrt fur die Blrger eines
Landes fuhrt. Diese Gleichsetzung konnte jedoch in empirischen Studien nicht aufrechterhal-
ten werden; bereits in den 1970er Jahren wurde daher z.B. von der OECD (Organisation fir
wirtschaftliche Zusammenarbeit und Entwicklung) das sog. Soziale-Indikatoren-Programm
entwickelt. Dies bildete folgende Zielbereiche gesellschaftlicher Wohlfahrt ab:

e Gesundheit

e Personlichkeitsentwicklung: intellektuelle und kulturelle Entwicklung durch Lernen

e Arbeit und Qualitat des Arbeitslebens

e Zeitbudget und Freizeit

e Verfugung Uber Guter und Dienstleistungen

e Physische Umwelt

e Personliche Freiheitsrechte und Rechtswesen

e Qualitat des Lebens in der Gemeinde.

Diese heute unter das Konzept der ,Lebensqualitat* subsumierten Indikatoren haben sich
zwar im Laufe der Jahre immer wieder verandert; im Kern bilden sie aber immer noch die
Lebensbereiche ab, in denen Wohlfahrt bzw. Wohlergehen fur Blrgerinnen und Burger er-
fahrbar wird.

Angesichts der demographischen Entwicklungen in allen Industrienationen — insbesonde-
re der zunehmenden Lebenserwartung — besteht inzwischen ein eigenes und sehr umfas-
sendes Forschungsgebiet, das sich insbesondere mit dem Indikator , Gesundheit* befasst.
Gesundheit ist zwar fir Menschen aller Altersgruppen ein zentrales Thema, da gesundheitli-
che Einschréankungen sich auf andere Lebensbereiche auswirken wie z.B. im Zugang zu
Bildung sowie Arbeit und Beschaftigung. Aber angesichts einer zunehmend alter werdenden
Gesellschaft stellen sich vor allem die Fragen, welchen ,Gewinn* die zusatzlichen Lebens-
jahre dem Einzelnen bringen, ob (hohes) Alter mit zunehmenden Einschrankungen der Akti-
vitdt und Teilhabe verbunden ist oder welche Anforderungen sich an die medizinische Ver-
sorgung alter werdender Menschen stellen.

Beispielhaft fir diese Forschung kann hier die komplexe Gesundheitsberichterstattung
des Bundes genannt werden; beginnend mit dem Bundesgesundheitssurvey 1998 umfasst
sie fortlaufende Erhebungen, die heute unter den Titeln ,Gesundheit Erwachsener in
Deutschland” (DEGS) sowie ,,Gesundheit in Deutschland aktuell* (GEDA) fortgefuhrt werden.

In diese Forschungsarbeiten ist die Gruppe der Menschen mit geistiger Behinderung —
wie auch andere gesellschaftliche Teilgruppen — nicht explizit einbezogen. Zwar kénnen
durchaus einzelne Personen mit geistiger Behinderung Teilnehmer der jeweiligen Befragun-
gen sein, sofern sie nicht in Einrichtungen leben; aber dies ist gewissermafen ein ,Zufalls-
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produkt®, das vor allem eigenstandige Auswertungen bezogen auf die Lebenssituation dieser
Menschen nicht erlaubt.

Im internationalen Raum ist lediglich aus Irland bekannt, dass dort eine Langsschnittstudie
zu Alternsprozessen der Bevélkerung erganzt wird durch eine — parallelisierte — Befragung
von Menschen mit geistiger Behinderung: The Intellectual Disability Supplement zur Irish
Longitudinal Study on Ageing (IDS-TILDA).

Parallel dazu wird die Entwicklung der Lebenserwartung kontinuierlich beobachtet. ,Le-
benserwartung” stellt einen komplexen Indikator dar, in dem sich — wenn diese steigt — z.B.
das Funktionieren des Gesundheitssystems, das Vermeiden von Infektionskrankheiten durch
gute hygienische Verhéltnisse, aber auch eine geringere Sauglingssterblichkeit infolge einer
verbesserten Geburtsmedizin abbilden.

Spezifische Aussagen zur Lebenserwartung von Menschen mit Behinderung und mdg-
lichen gesundheitlichen Risiken im Alternsprozess sind daher nur im Kontext eigen-
standiger Studien moglich, die international von Wissenschaftlern durchgefuhrt werden,
die sich auf den Bereich ,Behinderung* spezialisiert haben. In Deutschland liegen solche
Studien bislang nicht vor; die in Teil 2 dieses Berichts vorgestellten Forschungsergebnisse
zur Lebenserwartung erwachsener Menschen mit Behinderung besitzen daher ,Pioniercha-
rakter”.

1 Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinderung im Kontext
internationaler Studien

2009/2011 betrug die mittlere Lebenserwartung in Deutschland bei Frauen 82,73 Jahre und
bei Mannern 77,72 Jahre. In Baden-Wirttemberg geht man sogar von einer noch héheren
Lebenserwartung aus, namlich bei Mannern von 79,15 Jahren, bei Frauen von 83,64 Jahren.
Seit Beginn der entsprechenden Aufzeichnungen und Berechnungen 1870/71 hat sich damit
die Lebenserwartung der deutschen Bevdlkerung annéhernd verdoppelt (Statistisches Bun-
desamt 2013).

Entsprechende Beobachtungen liegen fir Menschen mit geistiger Behinderung — wie bereits
erwahnt — nicht vor; auch im internationalen Raum befassen sich erst seit den 1950er/60er
Jahre Wissenschaftler mit Fragen der Lebenserwartung dieser Gruppe.

Die neuere wissenschaftlich empirische Forschung zum Thema Altern und geistige Behinde-
rung in den USA ist eng mit dem Namen Matthew Janicki verknUpft. Janicki fuhrte 1989 in
Italien und 1990 in den USA erstmalig Forscher und Praktiker zu einem ,International Round-
table on Ageing and Intellectual Disability* zusammen. Diese Institution besteht mit regelma-
Rigen Tagungen bis heute fort, zuletzt in Dublin im Jahr 2011.*° Bis 1998 fanden die Interna-
tional Roundtables ausschliel3lich auf Betreiben und Eigeninitiative einzelner Personen statt.

19 https://www.iassid.org/sirgs/aging
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Ab diesem Zeitpunkt wurde der Roundtablegedanke als Special Interest Research Group
(SIRG Ageing) der International Association for Scientific Study on Intellectual Disability
(IASSID) zugeordnet (Haveman/Stoppler 2004, S. 14).

In einem 1999 erschienenen Artikel fasst Janicki die wesentlichen Befunde zur Lebenserwar-

tung von Menschen mit geistiger Behinderung zusammen. In einer Langzeitstudie wurde die

Lebenserwartung von Erwachsenen mit geistiger Behinderung im Alter von tber 40 Jahren,

die in staatlichen Programmen vertreten waren bzw. in diesem Kontext Leistungen bezogen,

der Lebenserwartung der Allgemeinbevoélkerung des Staates New York gegenlbergestellt.

Das durchschnittliche Sterbealter fur Erwachsene mit geistiger Behinderung betrug danach

66,1 Jahre, das der Menschen mit Down-Syndrom 55,8 Jahre'’. Im Vergleich dazu lag das

Sterbealter der Allgemeinbevélkerung bei 70,4 Jahren (Janicki et al. 1999, p. 287). Eine Dif-

ferenzierung nach Altersgruppen zeigte, dass

e 36 % der Menschen mit geistiger Behinderung im Alter zwischen 40 und 59 Jahren star-
ben,

e 25 9% im Alter zwischen 60 und 69 Jahren

e 22 % im Alter zwischen 70 und 79 Jahren

e 13 % im achten Lebensjahrzehnt und 3 % mit Gber 90 Jahren (Janicki et al. 1999, p.
287).

Die Lebenserwartung hat sich insbesondere fir Menschen mit Down-Syndrom im 20. Jahr-
hundert deutlich erhdéht. Das belegen u.a. Daten aus Schweden. Im Jahr 1920 hatten Men-
schen mit Down-Syndrom noch eine durchschnittliche Lebenserwartung von ca. 2 bis 3 Jah-
ren, d.h. hier war die Sauglingssterblichkeit aufgrund der mit dem Down-Syndrom oft ver-
bundenen angeborenen Herzfehler Gberaus hoch. Im Jahr 1990 betrug dagegen die Le-
benserwartung durchschnittlich 57 Jahre (Driller/Pfaff 2006, S. 46).

Der abschlieRende Befund Janickis lautet: Obwohl Menschen mit geistiger Behinde-
rung insgesamt betrachtet eine geringere Lebenserwartung haben, leben viele von
ihnen dennoch ahnlich lang wie ihre Altersgenossen in der Allgemeinbevdlkerung.
Auch die Lebenserwartung der Menschen mit Down-Syndrom hat zugenommen, sie
liegt aber immer noch unter der von Menschen mit anders verursachter geistiger Be-
hinderung und der Allgemeinbevdlkerung (Janicki et al. 1999, p. 291).

Drei neuere Studien zur Lebenserwartung sind besonders interessant, da sie auf Langs-

schnittdaten basieren:

e In Westaustralien wertete Bittles Daten zu Menschen mit geistiger Behinderung aus, die
in einem staatlichen Register* gefiihrt wurden. Es konnten (iber einen Zeitraum von 37
Jahren (1953 bis 2000) Daten von 8.724 Menschen ausgewertet werden.

™ vViele internationale Studien differenzieren zwischen Menschen mit Down-Syndrom und Menschen mit anders
verursachter geistiger Behinderung, da sich bis heute die Lebenserwartung beider Gruppen deutlich unter-
scheidet.

2 Etliche Lander fiihren Register iiber Menschen mit (geistiger) Behinderung, die staatliche Leistungen beziehen.

Die Aufnahme in diese Register erfolgt in der Regel auf freiwilliger Basis bzw. mit Einverstéandnis der Betroffe-
nen.
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e 1963 wurde in Finnland eine reprasentative Studie mit Menschen mit geistiger Behinde-
rung durchgefuhrt, um insbesondere Erkenntnisse zu den Unterstitzungsbedarfen dieser
Menschen zu gewinnen. 35 Jahre spater griff Patja die Daten dieser Studie wieder auf
und ermittelte die Lebenserwartung bzw. die Sterblichkeit der darin vertretenen Men-
schen. Grundlage bildeten die Daten von 2.366 Menschen.

e Ein spezielles Register mit Menschen mit geistiger Behinderung wird in den Grafschaften
Leicestershire und Rutland in England gefiihrt. Es basiert auf einer Kooperation der Uni-
versity of Leicester und einer staatlichen Gesundheitsorganisation; Ziel ist es, gesund-
heitsrelevante Informationen Uber Menschen mit einer mittelgradigen bis schwersten
geistigen Behinderung zu gewinnen, um daraus erforderliche Praventions- und Behand-
lungskonzepte abzuleiten. Die darin verfigbaren Daten werteten Tyrer et al. im Hinblick
auf die Sterblichkeit der Menschen mit Behinderung aus; zugrundegelegt wurde der Zeit-
raum von1993 bis 2007.

In diesen Studien zeigen sich Uber die letzten Jahrzehnte signifikante Verbesserungen
der durchschnittlichen Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinderung.
Die Lebenserwartung ist abhangig von Geschlecht und vor allem dem Schweregrad
der Behinderung.

Bittles et al. konnten in der australischen Studie (1953-2000) generelle Zuwachse des
Durchschnittsalters, des Altersmedians®® und der jeweils altesten Person des Panels aufzei-
gen (Angabe in Jahren):

Tabelle 2: Altersspezifische Veranderungen von Menschen mit geistiger Behinderung
zwischen 1953 und 2000 in Australien

Jahr Altersdurchschnitt Altersmedian Alteste Person
1953 11,2 9,6 22,9
1990 27,8 27,5 86,7
2000 32,0 44,6 96,4

Quelle: Bittles et al. 2002, p. M471.

In der finnischen Studie liegt 1997 der Median des Alters der lebenden Personen bei exakt
51 Jahren, das der verstorbenen bei 61,8 Jahren (Patja et al. 2000, p. 594). Die alteste le-
bende Frau war 97 Jahre alt, der alteste Mann 95 Jahre.

Die englische Studie zeigt, dass sich wie in der Allgemeinbevdlkerung die Sterbefélle von
Menschen mit geistiger Behinderung eher im héheren Alter ereignen: 60 % der Studienteil-
nehmer starben mit Gber 70 Jahren, verglichen mit 8 % Todesfallen bei den Menschen, die

3 Der Median ist ein alternatives statistisches DurchschnittsmaR: Er teilt eine Stichprobe in zwei Hélften; bezo-
gen auf das Alter bedeutet das, dass die eine Halfte der Stichprobe jinger als das jeweils angegebene Alter
ist, die andere Halfte alter.
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unter 50 Jahre alt waren (Tyrer et al. 2007, p. 522). In der Allgemeinbevélkerung traten 76 %
der Todesfalle mit tber 70 Jahren auf (Tyrer et al. 2007, p. 523).

Ebenso wie in der Allgemeinbevolkerung unterscheidet sich die Lebenserwartung von
Méannern und Frauen.

In der australischen Studie liegt der Median der Lebenserwartung der Manner bei 66,7 Jah-
ren und bei den Frauen bei 71,5 Jahren (Bittles et al. 2002, p. M471). Im Vergleich dazu die
durchschnittliche Lebenserwartung der australischen Bevolkerung: Sie betragt bei Mannern
75,6 Jahre, bei Frauen 81,2 Jahre (Bittles et al. 2002, p. M471).

In der finnischen Studie betragt das durchschnittliche Sterbealter von Frauen 59,3 Jahre und
das der Manner 56,0 Jahre (Patja et al. 2001, p. 32).

Die Studie von Glasson, die sich ebenfalls auf den australischen Datensatz bezieht, gibt den
Median des Sterbealters der Manner mit geistiger Behinderung mit 68,1 Jahren, den der
Frauen mit 74,3 Jahren an (Glasson et al. 2003, p. 193).

Besonders deutlich beeinflusst wird die Lebenserwartung jedoch von dem jeweiligen
Schweregrad der Behinderung. Dieser wird in internationalen Studien generell nach 1Q-
Werten differenziert, wobei in der Regel — wie auch in den hier erwéhnten Studien — die Ein-
teilung nach den Malfistédben der American Association on Intellectual and Developmental
Disabilities gewahlt wird und nicht die der ICD-10.

Bittles et al. errechnen auf der Grundlage der in der australischen Studie zur Verfiigung ste-
henden Daten folgende durchschnittliche Lebenserwartungen (Bittles et al. 2002, p. M471):

Tabelle 3: Durchschnittliche Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinderung un-
terschiedlicher Schweregrade in Australien; Angaben in Jahren

Schweregrad der Behinderung Bittles et al. (2002):
mittlere Lebenserwartung
mild (leichte Intelligenzminderung) 74,0
moderate  (mittelgradige Intelligenzminderung) 67,6
severe (schwere Intelligenzminderung) 58,6 (1Q<40)

Patja et al. konnten in ihrer Studie aufzeigen, dass auch der Median des Sterbealters nach
Schweregrad der Behinderung differiert:



Forschungsprojekt , Alter erleben*®

L
J

Tabelle 4: Median des Sterbealters von Menschen mit geistiger Behinderung unterschiedli-
cher Schweregrade in Finnland; Angaben in Jahren

Schweregrad der Behinderung Median des Sterbealters
mild (leichte Intelligenzminderung) 58,5
moderate  (mittelgradige Intelligenzminderung) 60,2
severe (schwere Intelligenzminderung) 54,5
profound  (schwerste Intelligenzminderung) 46,8

Speziell die Gruppe der Menschen mit leichten Behinderungen scheint eine Lebenserwar-
tung zu haben, die mit der Allgemeinbevélkerung vergleichbar ist (Bittles et al. 2002, p. M470
und Patja et al. 2000, p. 594). Dies gilt vor allem fir die ersten drei Lebensjahrzehnte (Patja
et al. 2000, p. 594). Zu beachten ist jedoch, dass diese Gruppe nach deutschem Sprachge-
brauch den sog. lernbehinderten Menschen zuzurechnen ist.

Mit zunehmender Schwere der Behinderung sinkt auch die Lebenserwartung. Dies hangt vor
allem mit den jeweiligen Ursachen der Behinderung zusammen: Je schwerer eine geistige
Behinderung ausgepragt ist, desto eher ist sie mit genetischen Verdnderungen oder neuro-
logischen Erkrankungen verbunden. Menschen mit einer schweren geistigen Behinderung
kénnen zwar auch ein hohes Alter erreichen; die durchschnittliche Lebenserwartung ist je-
doch vor allem dadurch beeinflusst, dass die Sterblichkeit in jungen Altersgruppen relativ
hoch ist. In einer Studie wurde die altersstandardisierte Sterberate (SMR) einer Gruppe von
Kindern und Jugendlichen mit den Schweregraden moderate bis profound mit der Sterberate
von Kindern und Jugendlichen mit einer leichten geistigen Behinderung verglichen. Das Er-
gebnis der Gruppe mit schweren und schwersten geistigen Behinderungen lag um 7 Punkte
Uber dem Wert der Kinder und Jugendlichen mit leichten Behinderungen (SMR = 8,4 zu SMR
=1,4) (Tyrer et al. 2007, p. 521).

Auch die englische Studie zeigt, dass die Mortalitatsrate des gesamten Untersuchungssamp-
les dreimal hoher ist als die der Restbevolkerung und erhebliche Unterschiede in den jeweili-
gen Altersklassen aufweist (Tyrer/McGrother 2009, p. 900 und Tyrer 2007, p. 521). In der
Altersklasse von 20 — 29 Jahren war die Mortalitat bei Mannern 9-mal hoher im Vergleich zur
Allgemeinbevdlkerung, bei Frauen sogar 17-mal hoher. Tyrer verweist darauf, dass die be-
sondere Belastung der jlungeren Altersgruppen auf eine verbesserte postnatale Gesund-
heitsversorgung zuriickzufuihren ist und so die Personen mit chronischen Erkrankungen oder
angeborenen Fehlbildungen Uberhaupt das zweite Lebensjahrzehnt erreichen (Tyrer et al.
2007, p. 525). Allerdings nimmt die deutlich erhdhte Sterblichkeit mit voranschreitender Le-
bensdauer ab und das Alter zum Todeszeitpunkt ndhert sich dem durchschnittlichen Sterbe-
alter der Allgemeinbevolkerung an (Tyrer et al. 2007, p. 523). Tyrer spricht hier von einem
healthy survivor effect (Tyrer et al. 2007, p. 524).
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Die mittlere Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinderung unterscheidet
sich nach diesen Studien weiterhin deutlich von der jeweiligen Allgemeinbevélkerung.
Hierflr ist jedoch vor allem eine erhdhte Sterblichkeit in jingeren Altersgruppen ur-
sachlich, die wiederum von der Schwere der Behinderung abhangt. Die verfugbaren
Daten legen den (vorsichtigen) Schluss nahe, dass Menschen mit geistiger Behinde-
rung, die das 50. Lebensjahr erreichen, eine (annahernd) &hnliche Lebenserwartung
haben wie die jeweilige Bezugsbevdlkerung; dies gilt jedoch (noch) nicht fur Men-
schen mit Down-Syndrom.

Lebenserwartung bei Menschen mit Down-Syndrom

Die Lebenserwartung von Menschen mit Down-Syndrom hat seit den 1920er Jahren wie be-
reits erwahnt stark zugenommen, erreicht aber weder die Lebenserwartung von Menschen
mit anders verursachten geistigen Behinderungen noch die der Allgemeinbevélkerung (Jani-
cki et al. 1999, p. 285).

Bittles und Glasson kommen nach einer Sekundarauswertung internationaler Studien unter
Bertcksichtigung der australischen Daten zu folgenden Ergebnissen: In den letzten 50 Jah-
ren hat sich die Lebenserwartung der Menschen mit Down-Syndrom pro Kalenderjahr um
0,94 Lebensjahre erhoht. Im Vergleich dazu hat nahm im gleichen Zeitraum die Lebenser-
wartung der australischen Gesamtbevélkerung nur um 0,22 Lebensjahre pro Kalenderjahr
zu. Als Grinde hierfir sehen die Autoren vor allem einen Rickgang der Sauglings-
sterblichkeit. Ein Neugeborenes mit Down-Syndrom hat heute eine 96 %-ige Chance, das
erste Jahr zu Uberleben; vor 50 Jahren lag diese Chance noch bei 45 %. Der Median der
Lebenserwartung von Menschen mit Down-Syndrom liegt in Australien bei 60 Jahren (Bitt-
les/Glasson 2004, p.283). In Quartilen ausgedrtickt leben 75 % der Menschen mit Down-
Syndrom auf Grundlage des australischen Datensatzes bis zu einem Alter von mindestens
50 Jahren, 50 % bis mindestens 58,6 Jahren und 25 % bis 62,9 Jahren (Glasson et al. 2002,
p. 391).

Tabelle 5: Lebenserwartung von Menschen mit Down-Syndrom im Zeitraum von 1929-2002.
Sekundarauswertung verschiedener internationaler Studien

Zeitpunkt Durchschnittliche Lebenserwartung

von Menschen mit Down-Syndrom
1929 9 Jahre
1949 12 Jahre
1963 18 Jahre
1973 30 Jahre
1982 35 Jahre
1991 56 Jahre
2002 60 Jahre

Quelle: Bittles/Glasson 2007, p. 283
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Eine norwegische Studie zeigte, dass das durchschnittliche Sterbealter fir Menschen mit
Down-Syndrom von 12,6 Jahren im Jahr 1970 auf 50 Jahre im Jahr 2005 angestiegen ist.
Auch dieses Ergebnis wird auf den Riuckgang der Kinder- und Sauglingssterblichkeit zuriick-
gefuhrt (Torr et al. 2010, p. 71).

Yang et al. werteten in den USA in einem Zeitraum von 14 Jahren die amtlichen Todesbe-
scheinigungen von 17.897 Menschen mit Down-Syndrom aus. Danach stieg der Median des
Sterbealters pro Untersuchungsjahr durchschnittlich um 1,7 Jahre (von 25 Jahren auf 49
Jahre). Im gleichen Untersuchungszeitraum nahm der Median des Sterbealters der Allge-
meinbevolkerung insgesamt um nur 3 Jahre zu (von 73 Jahre auf 76 Jahre) (Yang et al.
2002, p. 1021). Die Kinder- und Sauglingssterblichkeit bis zum Alter von 5 Jahren ging bei
Heranwachsenden mit Down-Syndrom in den friilhen 1990er Jahren deutlich zurlick (Yang et
al. 2002, p. 1021).

Der Riickgang der Sauglingssterblichkeit bei Kindern mit Down-Syndrom erweist sich in allen
Studien als ein Faktor, der den Anstieg der durchschnittlichen Lebenserwartung bedingt.
Allerdings zeigen andere Studien, dass die Sauglingssterblichkeit von Kindern mit Down-
Syndrom im Vergleich zur allgemeinen Sauglingssterblichkeit nach wie vor relativ hoch ist:
Eine schwedische Studie vergleicht die Sterblichkeit von Kindern mit Down-Syndrom in der
Neonatalphase sowie im ersten Lebensjahr zwischen den Zeitrdumen 1973 — 1980 und 1995
—1998. Danach hat sich im Zeitverlauf die Sterblichkeit deutlich verringert; gleichwohl ist die
Sauglingssterblichkeit im zweiten Zeitraum bei Kindern mit Down-Syndrom gegenuber
gleichaltrigen Kindern immer noch deutlich erhéht (2,9 % zu 0,4 %) (Frid et al. 2004, S. 110).

2 Erkrankungsrisiken bei élter werdenden Menschen mit geistiger Behinderung

Es gibt keine oder nur sehr wenige Erkrankungen, die ausschliel3lich mit der Lebensphase
JAlter* assoziiert sind. Vielmehr kdnnen genetische Dispositionen, Lebensstil sowie allge-
meine altersphysiologische Veréanderungen von Organen und Organsystemen dazu fihren,
dass spezifische Erkrankungen im Alter haufiger auftreten als in jingeren Lebensjahren.
Ebenso spielt die abnehmende Fahigkeit des Kdrpers eine Rolle, auf Krankheitserreger zu
reagieren (Immunresponsivitat); dariber hinaus treten ,mitalternde” Krankheiten, vor allem
sog. degenerative Erkrankungen auf (RKI 2009, S. 33). ,Neben der gréReren Haufigkeit von
Krankheiten sind die veranderte, oft unspezifische Symptomatik, der langere Krankheitsver-
lauf und die verzégerte Genesung wichtige Merkmale von Erkrankungen im Alter. Auch eine
veranderte Reaktion auf Medikamente wird beobachtet” (RKI 2009, S. 32).

In Zusammenhang mit der allgemeinen demographischen Entwicklung — nicht nur in
Deutschland, sondern in allen Industrienationen — werden Alternsprozesse seit Jahren sys-
tematisch beobachtet. Dabei sind zum einen versorgungsstrukturelle Aspekte von Interesse,
die unter dem Schlagwort der ,Krankheitslast* betrachtet werden, zum anderen sozialpoliti-
sche und wohlfahrtsstaatliche Gesichtspunkte (,Gesund altern®).

Altern ist ein hochst individueller Vorgang; es bestehen grof3e individuelle Unterschiede im
Auftreten von Erkrankungen sowie den mdglicherweise daraus folgenden Einschrankungen
der Alltagsbewaltigung. Eine Reihe von Faktoren kann diese Unterschiede erklaren; dazu
zahlen beispielsweise das Geschlecht, der soziobkonomische Status sowie das Gesund-
heitsverhalten (RKI 2009, S. 33).
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Trotz dieser individuellen Unterschiede lassen sich bestimmte Erkrankungen identifizieren,
von denen dlter werdende Menschen besonders haufig bzw. haufiger als jingere Menschen
betroffen sind.

Dazu zé&hlt zunachst die Gruppe der sog. Herz-Kreislauf-Erkrankungen, d.h. die ischami-
schen Herzerkrankungen sowie Schlaganfalle. In der Berliner Altersstudie, die Menschen im
Alter von 70 Jahren und dariiber einbezog, wurden Préavalenzen von 45 % bis 76 % bei Ein-
zelerkrankungen gefunden, die dieser Gruppe zuzuordnen sind

Zugleich spielt die sogenannte Multimorbiditat von alteren Menschen eine bedeutende Rol-
le (Robert Koch-Institut 2002, S. 14). Eine Befragung unter Hochaltrigen (70 Jahre und alter)
kommt zu dem Ergebnis, dass bei 96 % mindestens eine und bei 30 % funf und mehr inter-
nistische, neurologische oder orthopadische Erkrankungen diagnostiziert wurden, die be-
handlungsbediirftig sind.

Genauso hervorzuheben sind bdsartige Neubildungen (Krebs). Derzeit treten 61 % aller
Krebsneuerkrankungen bei Frauen im Alter von uber 65 Jahren auf, bei Mannern sind es 64
% (Robert Koch-Institut 2009, S. 46).

Viele Krankheiten sind mit chronischen Schmerzzustdnden verbunden, wie Erkrankungen
der Muskeln oder des Skeletts durch Arthrosen der Gelenke, Osteoporosen und Frakturen
(Robert Koch-Institut 2002, S. 15). Speziell Frakturen werden durch ein erhfhtes Sturzrisiko
alterer Menschen verursacht. Fast ein Drittel der Menschen im Alter von 65 Jahren und alter
und die Halfte der Menschen ab 80 Jahren stirzt jahrlich mindestens einmal. 5 % der Stirze
verursachen Frakturen und in 1 % - 2 % der Falle kommt es zu Oberschenkelhalsfrakturen
(Robert Koch-Institut 2002, S. 16). Das Sturzrisiko wird von einer Reihe von Faktoren erhoht,
dazu zahlen Krankheiten im kardiovaskularen Bereich, Erkrankungen mit Stérungen der neu-
romuskularen Koordination und Einbufen im Sehen und Hdéren. Solche Erkrankungen der
Sinnesorgane kommen vermehrt im hohen Alter vor. Fast 70 % der Menschen mit schweren
Sehbeeintrachtigungen sind tber 60 Jahre und alter (Robert Koch-Institut 2002, S. 16). In
einem ahnlichen Umfang lassen sich Einschrankungen des Hoérvermdgens beobachten.

Auch im Alternsprozess von Menschen mit geistiger Behinderung besteht das Risiko, eine
Reihe von physischen, aber auch psychischen Krankheiten zu erwerben. Der Alterungspro-
zess selbst lasst sich durchaus — vor allem in seiner Individualitdt — mit den Prozessen aller
Menschen vergleichen. Allerdings treten einige Krankheiten bei Menschen mit geistiger Be-
hinderung héaufiger auf als in der Gesamtbevolkerung. Dies gilt vor allem fir chronische Er-
krankungen bei alteren Menschen mit geistiger Behinderung (Haveman/Stéppler 2004, S.
30).

Viele Krankheitsrisiken nehmen mit voranschreitendem Alter signifikant zu, z.B. GefaRRer-
krankungen, Krebs, Atemwegserkrankungen und Erkrankungen des Bewegungsapparates
(Janicki et al. 2002, p. 292). Es gibt aber auch Krankheitsbilder, die speziell bei geistig be-
hinderten Menschen mit Down-Syndrom auftreten, wie z.B. dermatologische Veranderungen
(Esbensen 2010, p. 107). In den folgenden Abschnitten werden die haufigsten Krankheits-
bilder genauer betrachtet.
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Viele Krankheitsbilder sind umfassend dokumentiert. Fir einige Krankheitsbilder (vor allem
Einschrankung der Sinnesorgane, Epilepsie und Zahngesundheit) musste der sozialwissen-
schaftliche Bezugsrahmen zugunsten von rein medizinischen Aufsatzen verlassen werden.
Die darin beschriebenen Studien basieren vielfach auf kleinen Stichproben, so dass die Aus-
sagekraft begrenzt ist; dartiber hinaus werden vielfach nicht allein &ltere Menschen mit geis-
tiger Behinderung einbezogen, sondern die Altersverteilung ist breiter gestreut.

Herz-und GefalRkrankheiten

Eine Reihe von Risikofaktoren begunstigen Herzkrankheiten, zum Beispiel mangelnde kor-
perlichen Aktivitat, ungesunde Ernahrung oder Tabakkonsum. Damit einher gehen assoziier-
te Risiken wie ein erhohter Cholesterinspiegel, Stoffwechselerkrankungen und ein hoher
Korperfettanteil (Draheim 2006, p. 7). Sowohl fur die Allgemeinbevolkerung als auch fur
Menschen mit geistiger Behinderung gelten diese Risiken gleichermaf3en (van den Akker
2006, p. 521). Drei Faktoren sind fir die Pravalenz von Herz- und Gefal3krankheiten bei
Menschen mit geistiger Behinderung wesentlich, namlich das Geschlecht, der Schweregrad
der Behinderung und das Alter der untersuchten Personen. Menschen, deren Behinderung
als ,leicht* oder ,mittelgradig” beschrieben wird, haben das gréf3ere Risiko fur Herz-Kreislauf-
Erkrankungen als Menschen mit einer schweren oder schwersten Intelligenzminderung
(Draheim 2006, p. 4 und van den Akker et al. 2006, p. 519). Frauen zeigen eine hdhere Pra-
valenz in diesem Krankheitsspektrum als Méanner (van den Akker et al. 2006, p. 518). Die
sogenannte Krankheitslast nimmt mit zunehmendem Alter zu. Besonders ab dem 50. Le-
bensjahr steigt die Pravalenz signifikant an (van den Akker et al. 2006, p. 519 und Draheim
2006, p. 5). Altere Menschen mit geistiger Behinderung leiden haufiger unter Bluthochdruck
und Herz-Kreislauf-Erkrankungen als jungere (van den Akker et al. 2006, p. 519). Bisher we-
nig untersucht sind die Risikofaktoren, die in der Allgemeinbevélkerung zu diesen Erkran-
kungen mit beitragen kdnnen; dies betrifft z.B. den Tabakkonsum von Menschen mit geisti-
ger Behinderung. Die Grol3e der untersuchten Stichproben ist fiir eine gesonderte Analyse
zu klein und Tabakkonsum nur gering verbreitet. So zeigt z.B. Draheim, dass in den USA
weniger als 10 % der Bewohner von community settings, d.h. von gemeindeintegrierten
Wohnmadglichkeiten rauchen (Draheim 2006, p. 8).

Ubergewicht und Adipositas

Alle Studien verwenden zur Operationalisierung von Adipositas den Body-Mass-Index mit
folgenden Einteilungen:

BMI = 30 adipds

25 < BMI < 30 ubergewichtig
18,5 < BMI < 25 Normalgewicht
(Yamaki 2005, p. 2).
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Eine in den USA durchgefiuhrte reprasentative Studie kommt zu dem Schluss, dass das Risi-
ko fur Ubergewicht bei Menschen mit geistiger Behinderung mit dem der Allgemeinbevélke-
rung vergleichbar ist, allerdings ist die Pravalenz fur Adipositas bei Menschen mit geistiger
Behinderung héher (Henderson et al. 2008, p.176; Yamaki 2005, p. 6 und Emerson 2005, p.
137).

Die Zahlen weisen darauf hin, dass Menschen mit geistiger Behinderung bereits zu einem
viel friiheren Zeitpunkt der Gefahr von Ubergewicht und Adipositas ausgesetzt sind als die
Allgemeinbevdlkerung, namlich durchschnittlich 20 Jahre friher (Melville et al. 2006, p. 225).
Ein Grund ist darin zu suchen, dass Menschen mit geistiger Behinderung haufig ein physisch
inaktiveres Leben fuhren als die Allgemeinbevdlkerung und nur ein geringer Anteil von ihnen
sich regelmaRig korperlich betatigt. Nach einer englischen Studie sind lediglich 4 % der ein-
bezogenen Menschen mit geistiger Behinderung als korperlich aktiv zu bezeichnen. Bei Aus-
schluss derjenigen Menschen, die korperlich nicht in der Lage sind, einer Aktivitat nachzuge-
hen, sind es 8 % (Emerson 2005, p. 138).

Nach Geschlecht unterschieden haben Frauen mit geistiger Behinderung ein grof3eres Ge-
sundheitsrisiko fiir Ubergewicht und Adipositas als Manner (Emerson 2005, p. 138). Ver-
gleicht man die Menschen mit geistiger Behinderung mit der Allgemeinbevélkerung, so sind
Manner in der Altersgruppe zwischen 65 — 74 Jahren weniger und Frauen mit geistiger Be-
hinderung zwischen 16 — 24 Jahren und zwischen 35 — 44 Jahren mehr belastet als die All-
gemeinbevdlkerung (Emerson 2005, p. 137).

Nach Schweregrad der Behinderung aufgeschliisselt ist festzustellen, dass die Pravalenz fur
Adipositas bei Menschen mit leichter und mittelgradiger Behinderung wesentlich héher aus-
gepragt ist (27 % - 53 %) als bei Menschen mit schweren Intelligenzminderungen (11 % -
29 %) (Melville et al. 2006, p. 225). Fir diese Menschen besteht bei Inaktivitdt eher das Risi-
ko fur Untergewicht (Emerson 2006, S.139). Die Grinde hierfur sind Schwierigkeiten beim
Kauen und Schlucken (Melville et al. 2006, p. 225). Daraus kann geschlussfolgert werden,
dass Menschen mit leichteren und mittleren Formen geistiger Behinderungen wohl am ehes-
ten einen ungesunden Lebenswandel westlicher Industrienationen adaptieren (van den Ak-
ker et al. 2006, p. 521). Allerdings wirken sich die negativen Effekte dieser Lebensfiihrung
starker aus als in der Allgemeinbevolkerung.

Stérungen des Verdauungssystems

Menschen mit geistiger Behinderung kdnnen an einer Reihe von Krankheiten leiden, die mit
dem Verdauungssystem assoziiert werden. Dazu zéhlen etwa dauerhafte Verletzungen der
Speiserthre, Bakterienbefall des Magens und Verstopfungen.

Die sogenannte Refluxkrankheit (Entziindung der Speiserhre) ist unter Menschen mit geis-
tiger Behinderung weit verbreitet und &uf3ert sich beispielsweise durch haufiges Aufstol3en,
Ubergeben und dem Verweigern der Nahrungsaufnahme (de Veer et al. 2008, p. 9). Sowohl
die Pravalenz als auch eine Differenzierung nach Schweregraden und dem Geschlecht ist
hier aufgrund der heterogenen Stichproben, dem medizinischen Ansatz der Studien (z.B.
Untersuchung nach Verabreichen eines Medikaments) oder der ausschlieRlichen Untersu-
chung eines bestimmten Schweregrades der Behinderung nicht einfach (Bohmer et al. 2002
und de Veer et al. 2008).
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Das Heliobacter pylori Bakterium besiedelt den menschlichen Magen und kann fir eine Rei-
he von Magenkrankheiten verantwortlich gemacht werden. So verursacht das Bakterium bei
chronischen Verlaufen zu 100 % Typ-B Gastritis, zu 6 % bis 20 % ein Magen- und Zwolffin-
gerdarmgeschwir und zu 1 % ein Magenkarzinom (Wallace et al. 2002, p. 52).

In mehreren Studien wurde fiir Menschen mit geistiger Behinderung, die in Heimen leben,
eine weitaus hohere Infektionsrate mit dem Bakterium Heliobacter pylori festgestellt (60 %
bis 90 %) als in der Allgemeinbevolkerung (30 % bis 40 %) (Wallace et al. 2002, p. 52). Die
Infektionsrate der Menschen mit geistiger Behinderung, die zu Hause wohnen, entspricht
hingegen derjenigen der Allgemeinbevolkerung (Wallace et al. 2002, p. 55).

Menschen mit geistiger Behinderung leiden haufig an Verstopfung (Obstipation). Eine Studie
von Bohmer untersucht eine Stichprobe von Menschen mit einem 1Q-Wert von < 50, die in
Einrichtungen leben. Davon entwickelten 69 % innerhalb der Beobachtungszeit Verstopfun-
gen. Dabei gab es keinen signifikanten Altersunterschied, beide untersuchten Altersgruppen
(unter 20 Jahre/ Uber 20 Jahre) waren etwa gleich stark betroffen (BOhmer et al. 2002, p.
214). Bestimmte Rahmenbedingungen gehen dabei haufiger mit Verstopfungskrankheiten
einher: etwa stationare Unterbringung, die Haufigkeit von infantiler Zerebralparese, die An-
wendung von krampfldsenden Mitteln, aber auch das Verweigern der Nahrung und Ruhelo-
sigkeit (Béhmer et al. 2002, p. 214).

Osteoporose

Osteoporose verursacht eine langsam abnehmende Knochendichte, so dass mit den Jahren
diinnere und pordsere Knochen entstehen (Haveman/Stoppler 2004, S. 35). Wie Vergleiche
mit der Allgemeinbevdlkerung zeigen, ist die Knochendichte bei Menschen mit Behinderung
beiderlei Geschlechts signifikant niedriger als in der Allgemeinbevélkerung (Srikanth et al.
2011, p. 55). Die Einnahme speziell von Anti-Epileptika kann die Knochendichte verringern
und die Anfalligkeit fir Briiche erhdhen (Haveman/Stoppler 2004, S. 35 und Srikanth et al.
2011, p. 56).

Daneben gibt es noch weitere Risikofaktoren wie ein kleiner Kérperbau, mangelnde Mobilitat,
calcium- und vitaminarme Nahrung, hoher Gewichtsverlust sowie Konsum von Alkohol, Kof-
fein und Nikotin (Haveman/Stoppler 2004, S. 35).

Einschrankungen der Sinnesorgane

Art und Umfang von Einschréankungen der Sinnesorgane im Alter unterscheiden sich bei
Menschen mit geistiger Behinderung nicht wesentlich von der Allgemeinbevdlkerung. Bei-
spiele solcher Einschrankungen sind etwa eine Abnahme der Sehschérfe (da die Linse dich-
ter und getriibt wird), der Fahigkeit Gegenstdnde von Nahem zu betrachten (da die Linse fest
wird) oder der Fahigkeit, das Auge an grelles Licht anzupassen (Haveman/Stoppler 2004, S.
30).

Allerdings sind innerhalb der Gruppe der Menschen mit Behinderungen hohe Prozentzahlen
mit sogenannten refraktiven Fehlern (Fehlsichtigkeiten) zu verzeichnen. Ebenso ist Schielen
(Strabismus) und das Entstehen von Katarakten (grauer Star) haufiger als in der Allgemein-
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bevolkerung (Owens et al. 2006, p. 29f.). Die Ausbildung dieser Krankheiten hangt dabei
unter anderem mit dem Schweregrad der Behinderung und dem Vorhandensein des Down-
Syndroms zusammen. Besonders haufig treten sie auf bei Menschen, die jinger als 50 Jah-
re sind und eine leichte Behinderung (2,2 %) haben sowie bei Menschen, die 50 Jahre oder
alter sind und eine schwere Behinderung haben bzw. Tréager des Down-Syndroms sind
(66,7 %) (van Splunder et al. 2006, p. 1006). Dabei ist bei den Betroffenen mit geistiger Be-
hinderung der Faktor ,Schweregrad der Behinderung“ ausschlaggebend, bei Menschen mit
Down-Syndrom ist es das zunehmende Alter (van Splunder et al. 2006, p. 1006 und Even-
huis et al. 2001, p. 461).

Der Verlust des Horens wird oft nicht oder zu spat diagnostiziert, da die Betroffenen diesen
haufig erst recht spat bemerken, bzw. die Veranderungen zunachst nicht als relevant inter-
pretiert werden. Auch die AufRenwelt bezieht Hinweise wie Inaktivitat und Abnahme des
Sprechens nicht urséchlich auf den Horverlust (Haveman/Stoppler 2004, S. 31). Die Pra-
valenzraten sind in der Gruppe der jingeren Menschen unter 50 Jahren mit leichter oder
mittelgradiger Intelligenzminderung am geringsten (21 %), bei Menschen mit Down-Syndrom
sind in dieser Alterskategorie 64 % betroffen (Evenhuis et al. 2001, p. 459).

In der Altersgruppe der Uber 50-jahrigen mit leichter oder mittelgradiger Behinderung steigen
die Raten deutlich an (77 %), noch deutlicher bei Menschen mit Down-Syndrom (93 %).
Deshalb fordern Fisher/Kettl jahrliche HOr-und Sehtests fur die Menschen mit geistiger Be-
hinderung beginnend ab dem 45. Lebensjahr (Fisher/Kettl 2005, p. 27).

Depressionen

Generell ist die Pravalenz fur psychische Fehlfunktionen bei Menschen mit geistiger Behin-
derung hoéher als in der Allgemeinbevélkerung (Tsiouris 2001, p. 115). Zum Zusammenhang
von geistiger Behinderung und Depressionen gibt es verschiedene Erkenntnisse, die sich vor
allem je nach Schweregrad der Behinderung bzw. der Depression unterscheiden.

So kommt etwa eine Studie mit an Depression erkrankten Personen und einer leichten geis-
tigen Behinderung zu dem Ergebnis, dass dieser Personenkreis signifikant haufiger soziale
Interaktionen hat, die als aufwiihlend und stressbeladen erlebt werden. Die Befragten haben
zudem eine verzerrte Wahrnehmung der Grinde dieser stressbeladenen Situation und sie
entwickeln zu wenige Coping-Strategien, um mit dem Erlebten zurecht zu kommen (Hart-
ley/MacLean 2009, p. 154).

Eine weitere Studie wahlt ein besonderes Vorgehen, um Depressionen bei Menschen mit
einer schweren geistigen Behinderung zu untersuchen. Da diese Personen ihre Probleme
haufig nicht verbalisieren kdnnen, legt die Studie verhaltensbezogene Kriterien fiir die Diag-
nose von Depressionen an. Diese ,behavioural depressive equivalents® enthalten 30 Ver-
haltensweisen wie Interessenverlust, autoaggressives Verhalten, soziale Isolation, Schlaf-
und Essstdrungen (Tsiouris 2001, p. 117). Die Studie zeigt, dass die depressiven Menschen
unabhéngig vom Schweregrad ihrer Behinderung die meisten der genannten Symptome zei-
gen. Allerdings sind Schlaf- und Essstorungen und Verénderungen im Aktivitdtsniveau bei
geistig schwerstbehinderten Menschen mit Depressionen haufiger anzutreffen — und zwar
recht frih, das heifl3t, diese Symptome konnten als Warnhinweise fiir eine sich abzeichnende
Depression genutzt werden (Tsiouris 2001, p. 119).
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Die Frage, ob es geschlechtsspezifische Unterschiede im Erleben von Depressionen gibt,
wirft die Studie von Lunsky auf. Allerdings zeigt sich hier, dass die Unterschiede nicht nur
zwischen den Geschlechtern bestehen, sondern vor allem zwischen den Schweregraden der
Depression. So haben Frauen mit einer schweren Depression schlechtere coping-Strategien,
sind unzufriedener mit der Wohnsituation, beklagen mangelnde familidre Untersttitzung und
haben mehr als stressig empfundene soziale Beziehungen (z.B. mit den Zimmernachbarn)
als leicht depressive Frauen (Lunsky et al. 2003, p. 423). Leicht depressive Frauen sind eher
dazu geneigt, aktiv an Tagesprogrammen teilzunehmen. M&nner mit sowohl leichter als auch
schwerer Depression sind weniger engagiert (Lunsky et al. 2003, p. 423). Viele schwer de-
pressive Frauen berichten von Problemen und Sorgen um nahestehende Personen. Manner
mit schwerer bzw. leichter Depression unterscheiden sich nicht in Punkto Mitteilungs-
bedirfnis (Lunsky et al. 2003, p. 423). Der Umstand, dass Frauen stark an das soziale Nah-
feld gebunden sind, wird in der Literatur als ,cost of caring’ bezeichnet. Anstatt sich von den
Problemen der Mitmenschen zuriickzuziehen, bleiben Frauen involviert, auch wenn es ge-
sundheitliche Nachteile hat (Lunsky et al. 2003, p. 419).

Epilepsie

Die Pravalenz fur Anfallserkrankungen, speziell fir Epilepsie ist bei Menschen mit geistiger
Behinderung wesentlich héher als in der Allgemeinbevélkerung. Epidemiologische Studien
weisen diese Krankheit bei einem Funftel der Menschen mit geistiger Behinderung nach
(Bowley/Kerr 2000, p. 529), wahrend die Haufigkeit in der Allgemeinbevolkerung deutlich
niedriger ist — je nach Lebensalter und Schwere der Erkrankung (bzw. Chronizitat) schwan-
ken die Pravalenzraten hier zwischen 0,4 % und 5 % (McGrother et al. 2006, p.381). Bei
Menschen mit Behinderung nimmt die Schwere der Erkrankung auf3erdem proportional zum
Schweregrad der Behinderung zu (Bowley/Kerr 2000, p. 530 und McGrother et al. 2006, p.
379).

Abgesehen von der Schwere der geistigen Behinderung ist es vor allem das Alter, das in
direktem Zusammenhang mit dem Auftreten von Epilepsie steht. Die hochste Pravalenz
ergibt sich bei jungen Erwachsenen. Die Altersgruppe zwischen 20 und 39 Jahren ist am
starksten von Epilepsie betroffen. Im folgenden Lebensjahrzehnt nimmt die Pravalenz leicht
ab, bevor sie im Alter ab 50 Jahren deutlich sinkt (McGrother et al. 2006, p. 379). Zusétzlich
zur Krankheit leiden die behinderten Menschen haufig an Folgeproblemen wie etwa durch
Stirze verursachte Knochenbriiche etc. Die Studie macht auch auf verhaltensbedingte Auf-
falligkeiten wie destruktives Verhalten und Selbstverletzungen aufmerksam (McGrother et al.
2006, p. 380).

Epileptiker haben eine deutlich geringere Lebenserwartung, was sich teilweise durch die
ursachlichen Griinde fur Epilepsie, wie z.B. zerebrovaskuldre Stoérungen, erklaren lasst.
Deswegen sinkt in den hier beschriebenen Stichproben die Lebenserwartung in dem Mal3e,
in dem der Grad der geistigen Behinderung bzw. des Risikos einer Epilepsie zunimmt (Bow-
ley/Kerr 2000, p. 533). So ist etwa in der oben erwahnten Altersklasse (um die 20 Jahre), die
von Epilepsie besonders stark betroffen ist, auch die Mortalitdt besonders hoch (Bowley/Kerr
2000, p. 533).
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Zahngesundheit

Allgemein schlechte Zahngesundheit und eine verminderte zahnarztliche Versorgung beein-
flussen die Gesundheit und mindern die Lebensqualitat der Menschen mit geistiger Behinde-
rung. Dazu gehéren Probleme beim Essen und Sprechen und durch Schmerz verursachte
Schlafprobleme (Fisher/Kettl 2005, p.27). In einer 8,5 Jahre dauernden Langzeitstudie mit
Personen zwischen 21 und 40 Jahren (mit allen Schweregraden der Behinderung) konnte
nachgewiesen werden, dass bei Menschen mit Behinderung der Zahnschmelz haufiger bri-
chig wird und Karies vermehrt auftritt. Dabei waren die Menschen mit leichter Behinderung
eher belastet als diejenigen mit schwereren Behinderungen. Die Betroffenen leiden ebenso
an Parodontitis, die sowohl die Ursache fur Zahnausfall ist, als auch fur das Absterben von
einzelnen Zahnen (Gabre et al. 2001, p. 22). Eine Untersuchung konnte einen positiven Ef-
fekt von zahnmedizinischer Vorsorge auf Karies nachweisen, jedoch nicht auf Plaque und
Streptokokken im Mundraum (Fisher/Kettl 2005, p. 27).

Erkrankungsrisiken von Menschen mit Down-Syndrom

Wie bereits angedeutet, hat sich die Lebenserwartung von Menschen mit Down-Syndrom
innerhalb der letzten 50 Jahre verbessert (Bittles/Glasson 2004, p. 283). Das bedeutet, dass
altere Menschen mit Down-Syndrom sowohl mit krankheitsbezogenen als auch vermehrt mit
altersbedingten Problemen umzugehen haben. Es gibt einige Krankheitsbilder, die sich mit
denen der Menschen mit anders verursachten geistigen Behinderungen decken, z.B. die
Einschrankung der Sinnesorgane, andere scheinen speziell in dieser Gruppe aufzutreten,
wie die Schilddrusenfehlfunktion (Esbensen 2010, p. 109 und p. 111).

Alzheimer Demenz

Die meisten Gesundheitsorganisationen gehen davon aus, dass eine altere Bevolkerung
auch eine starkere Pravalenz von Demenzerkrankungen nach sich zieht. Besonders die Alz-
heimer Demenz steht dabei im Fokus. Neueste Zahlen sprechen von 7,3 Millionen Demenz-
kranken in Europa (ohne exakte Altersangabe). In den USA belauft sich die Anzahl der Alz-
heimer Patienten Uber 65 Jahren gegenwartig auf 5,1 Millionen. Es wird davon aus-
gegangen, dass sich diese Anzahl bis zum Jahr 2050 nahezu verdreifachen wird: auf 13,5
Millionen (Janicki 2011, p. 764).

Alzheimer Demenz wird bei Menschen mit Down-Syndrom im Vergleich zur Allgemein-
bevolkerung haufiger und in einem jlingeren Alter festgestellt (Haveman/Stéppler 2004, S.
37). Die allgemeine Pravalenz liegt bei knapp 17 %, dabei sind die Demenzkranken durch-
schnittlich alter (54,5 Jahre) als die Nicht-dementen (51,4 Jahre) (Coppus et al. 2006, p.
772). Dabei bestehen jedoch wesentliche Unterschiede in den Altersklassen. Bis zum 59.
Lebensjahr verdoppelt sich die Demenzpravalenz in Funf-Jahresschritten:
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Tabelle 6: Pravalenzrate von Alzheimer Demenz bei Menschen mit Down-Syndrom in den
Niederlanden und England

Altersklasse Pravalenzrate von Alzheimer Demenz
bei Menschen mit Down-Syndrom
Coppus et al. 2006 Hatzidimitriadou/Milne 2005
bis 49 Jahre 8,9 % 9%
50-54 Jahre 17,7 %
36 %
55-59 Jahre 32,1 %
60 Jahre und alter 25,6 % 54 %

Quelle: Coppus et al 2006, p. 772 und Hatzidimitriadou/Milne 2005, p. 334

Die englische Forschungsliteratur ist leider nicht konsistent, wenn es um die Pravalenzraten
speziell in héheren Altersklassen geht. Sind die Befragten deutlich alter als 60 Jahre, so
steigt auch hier die Rate prozentual gesehen an. Allerdings sind die Personenzahlen sehr
gering (5 von 12 Patienten sind betroffen) (Tyrell et al. 2001, p. 1170). Letztlich ist in dieser
Altersgruppe wohl die Mortalitéat fur prozentuale Unterschiede verantwortlich (Coppus et al.
2006, p. 772).

Das Auftreten einer Alzheimer Demenz wird von mehreren Risikofaktoren beeinflusst, zum
Beispiel einer entsprechenden Krankengeschichte in der Familie, Herz- und Gefalzkrankhei-
ten und einer inaktiven Lebensfuhrung.

Demenz aulert sich auch bei Menschen mit Down-Syndrom anhand mehrerer Symptome,
wie etwa Vergesslichkeit, Bewegungsstorungen, Sprachproblemen, Verlust von Fahigkeiten
und obsessivem Verhalten (Deb 2003, p. 129). Gerade die allgemeine Vergesslichkeit und
der Verlust des Kurzzeitgedachtnisses konnen als frihe Symptome gelten (Deb 2003, p.
140). Eine andere Studie beobachtet ein Nachlassen in den Bereichen der Merkfahigkeit, der
allgemeinen Gedachtnisleistung und Eigenstandigkeit sowie Persdnlichkeitsveranderungen
(Holland et al. 2000, p. 140). Diese Veranderungen in der Personlichkeit, wie z.B. Aggressivi-
tat oder Apathie, betrifft vor allem die Altersgruppe der Menschen unter 40 Jahren. Die
Gruppe der Uber 50-jahrigen hat eher mit Gedachtnisleistungen zu kampfen, aber auch mit
Verhaltensaufféalligkeit. In der Alterspanne von 40-49 Jahren kulminieren beide Veranderun-
gen (Holland 2000, p. 141).

Schilddriusenerkrankungen

Dieses Krankheitsbild kommt bei Menschen mit Down-Syndrom haufig vor. Eine Untersu-
chung in Sidney weist bei 12 % der untersuchten Menschen mit geistiger Behinderung eine
Fehlfunktion der Schilddriise nach. Hypothyriodismus (Unterfunktion bis zum Funktionsaus-
fall) tritt jedoch bei 20-30 % der Menschen mit Down-Syndrom auf. Dieser Prozentsatz ist im
Vergleich zu 0,1 % der australischen Allgemeinbevdlkerung sehr hoch (Haveman/Stoppler
2004, S. 39). Eine Studie, die ausschlie3lich erwachsene Personen einbezieht, beobachtet
bei 35 % von ihnen eine Schilddrisenfehlfunktion. Dabei ist die Schilddrisenunterfunktion
mit 20 % die haufigste Erkrankung und tritt sechsmal haufiger auf als die Uberfunktion
(Prasher 1994, p. 69) Weitere Literaturnachweise beziehen auch die Erkrankungen von
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Neugeborenen und Kindern mit ein (Coleman 1994), so dass die Prozentzahlen extrem vari-
ileren (Prasher 1994, p. 68).

Haar- und dermatologische Probleme

Menschen mit Down-Syndrom haben haufiger mit unnattrlichen Veranderungen der Haut
und der Haare zu kdmpfen. Der Haarausfall betrifft zwischen 6 % und 18,4 % der Erwachse-
nen mit Down-Syndrom. Im Vergleich leiden nur etwa 0,1 % der Menschen mit geistiger Be-
hinderung und — etwas mehr — 0,2 % der Allgemeinbevolkerung daran (Esbensen 2010, p.
108). Die Hautkrankheiten (darunter etwa chronisch trockene Haut) korrelieren mit dem Alter
der befragten Personen und treten mit einer Haufigkeit von 34 % bis 39 % der erwachsenen
Menschen mit Down-Syndrom auf (Schepis et al. 2002, p. 235 und Esbensen 2010, p. 108).

Grundsatzlich unterscheiden sich die Erkrankungsrisiken alter werdender Menschen
mit geistiger Behinderung nicht von denen ihrer Altersgenossen in der Allgemeinbe-
volkerung. Eine besondere Situation ergibt sich jedoch dadurch, dass die Auswirkun-
gen der Behinderung bzw. ihrer Ursachen zusammentreffen mit altersbedingten Funk-
tionseinbul3en.

Spezifische genetische Defekte oder Stérungen der Hirnfunktionen kdnnen das Auftreten
von Erkrankungen wie z.B. Epilepsie beginstigen; Einschréankungen des Immunsystems
kénnen dazu beitragen, Infektionen nicht ausreichend abwehren zu kénnen.

Bei psychischen Erkrankungen geht man heute von einer erhéhten Vulnerabilitdt von Men-
schen mit geistiger Behinderung aus. Menschen mit geistiger Behinderung konnen z.T. nur
unzureichende Strategien entwickeln, um mit besonderen Belastungen und Stresssituationen
in ihrem Alltag umzugehen.

Ebenso kénnen die heutigen konzeptionellen Verédnderungen in der Behindertenhilfe,
die z.B. mit dem Stichwort der , Ambulantisierung“ beschrieben werden, dazu beitra-
gen, dass sich bestimmte lebensstilbedingte Gesundheitsrisiken erhdhen. Studien in
den USA und Skandinavien zeigen, dass Menschen mit Behinderungen, die ver-
gleichsweise selbststandig in der Gemeinde leben, dazu neigen, ,ungesunde” Le-
bensstile der Allgemeinbevélkerung zu Ubernehmen. Es wird auf die Notwendigkeit
hingewiesen, spezifische gesundheitsbezogene Bildungsangebote zu entwickeln oder
auch einen besseren Zugang zu Bewegungsangeboten zu schaffen. Diskutiert wird
aber auch, ob unzureichende finanzielle Mittel dazu beitragen, keine héherwertigen
Lebensmittel einkaufen zu kénnen.

Insgesamt wird international diskutiert, dass Menschen mit geistiger Behinderung nicht auf-
merksam genug betreut werden, wenn es um ihre Gesundheit geht — manche Symptome
werden nicht beachtet bzw. mit der geistigen Behinderung in Verbindung gebracht, vor allem
wenn betroffene Menschen spezifische Symptome nicht verbalisieren kénnen, sondern durch
Verhaltensanderungen zum Ausdruck bringen.
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Il Empirische Erhebung in Baden-Wirttemberg: Gesundheitsbezogene
Lebensqualitat von Menschen mit geistiger Behinderung im Alternsprozess

Einen der Schwerpunkte des Projekts ,Alter erleben” bildete die Konzeption einer eigenstan-
digen empirischen Untersuchung zu den Lebensbedingungen von alter werdenden Men-
schen mit geistiger Behinderung in unterschiedlichen Lebens- und Wohnkontexten.

1 Die Erhebungsinstrumente

Die heute verfugbaren Erkenntnisse verschiedener Studien zu Alternsprozessen, ihrer Risi-
ken und Chancen machen eines deutlich: Genetische und biologische Faktoren beeinflussen
zwar erheblich den Prozess des Alterns. Gleichzeitig jedoch fiihren biographische Erfahrun-
gen, Faktoren des Lebensstils, objektive Lebensumstande, personliche und soziale Res-
sourcen und weitere Faktoren dazu, dass die Lebensphase ,Alter* keineswegs einheitlich ist,
sondern zwischen den Menschen in einem bestimmten Alter erheblich variiert.

Bei Menschen mit (lebenslangen) Behinderungen muss angenommen werden, dass das
Zusammenspiel unterschiedlichster Aspekte ebenso ihren Alterungsprozess beeinflusst.
Gleichzeitig aber ist bekannt, dass ihre individuellen, sozialen und materiellen Ressourcen
insgesamt aufgrund ihrer biografischen Werdegéange und Vorerfahrungen begrenzter sind,
so dass weitere Einbuf3en, die mit fortschreitendem Alter eintreten kénnen, nicht nur in ge-
sundheitlicher Hinsicht gravierende Folgen haben.

Daruber hinaus werden die Entwicklungsprozesse in der Behindertenhilfe wirksam: Die heu-
te 60-jahrigen Menschen mit geistiger Behinderung hatten z.B. kaum eine Chance auf schu-
lische Bildung, die heute 70-Jahrigen waren — wenn sie in Einrichtungen betreut wurden —
auf sehr deprivierende Lebensumstéande angewiesen. Mit zunehmendem Ausbau der Behin-
dertenhilfe sowie den vielfaltigen Entwicklungen in den konzeptionellen Grundlagen verfiigen
die nachfolgenden Generationen Uber gréRere Chancen der Bildung und Férderung sowie
vielfaltiger werdenden Lebens- und Betreuungserfahrungen, abgesehen von einer zuneh-
mend besseren medizinischen Betreuung.

Differenzierte Daten zur Situation alter werdender Menschen mit geistiger Behinderung ste-
hen in Deutschland bislang nicht oder kaum zur Verfligung, so dass die angenommene Vari-
abilitdt des Alterns nicht bestétigt oder widerlegt werden kann. Im Rahmen der hier vorge-
stellten empirischen Erhebung wurde daher versucht, aus den Erkenntnissen der allgemei-
nen Gesundheitsberichterstattung in Deutschland sowie internationaler Studien Indikatoren
zu gewinnen, die fur die Beschreibung von Lebenssituationen im Alter relevant sind. Zudem
schuf der Bezug zu anderen Studien die Méglichkeit, Ergebnisse der eigenen Befragung mit
anderen, auf die allgemeine Bevolkerung bezogenen Daten oder auch mit den Daten inter-
nationaler Studien zu alter werdender Menschen mit geistiger Behinderung zu vergleichen.
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Entsprechend umfasst die Struktur des Fragebogens die folgenden sechs Themenbereiche:
e Biographische Daten

e Gesundheit

e Wohn- und Arbeitssituation

e Lebensstil und Freizeit

e Soziale Kontakte

e Lebensqualitat

Insbesondere die Fragen, die die gesundheitliche Situation der einbezogenen Menschen mit
Behinderung beschreiben sollten, wurden zudem mit Vertretern der Bundesarbeitsgemein-
schaft Arzte fir Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung in der Diakonie Stetten
beraten. Dank der Expertise unterschiedlicher &rztlicher Fachrichtungen konnten hier wichti-
ge Erganzungen und Prazisierungen in den Fragebogen aufgenommen werden.

Um einen Zugang zu unterschiedlichen biographischen Erfahrungen zu gewinnen bzw. Men-
schen in unterschiedlichen Lebenssituationen einzubeziehen, wurden folgende Kriterien der
Beteiligung definiert:

e Zugehorigkeit zu einer der drei Altersgruppen
- 45 bis 54 Jahre
- 55 bis 64 Jahre
- 65 Jahre und alter

e Leben in unterschiedlichen Settings:
- Betreuung in familiarem Rahmen
- Stationares Setting
- Ambulant betreutes Wohnen

Die Fragebdgen wurden zum Teil an die jeweils spezifische Befragungssituation inhaltlich
angepasst; zum grol3en Teil enthielten sie jedoch identische Fragen, um die unterschiedli-
chen Wohn- und Lebenssituationen miteinander vergleichen zu kénnen.

2 Das methodische Vorgehen

Die vorbereiteten Fragebdgen wurden an insgesamt 32 Trager der Behindertenhilfe in Ba-
den-Wirttemberg versandt. Die Auswahl dieser Trager erfolgte auf der Grundlage des Ver-
zeichnisses der Einrichtungen und Dienste, das vom Sozialministerium in der Fassung vom
September 2011 bereitgestellt wird. Kriterien der Auswahl waren die regionale Verteilung
sowie die Reprasentation der verschiedenen Tragergruppen nach Verbandszugehorigkeit
(Diakonie, Caritas, Lebenshilfe).

Die Menschen, die in familidren Zusammenhéangen leben und betreut werden, wurden tber
die Werkstéatten angesprochen, d.h. Werkstatttrdger wurden gebeten, die ihnen Ubersandten
Fragebdgen an die Personen der Zielgruppe weiterzureichen. Den Fragebdgen war ein kos-
tenloser und an die Universitat Tibingen adressierter Rickumschlag beigefuigt, so dass alle
datenschutzrechtlichen Bestimmungen erfillt waren (keine Weitergabe von Adressen, Frei-
willigkeit und Anonymitat der Teilnahme).
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Im stationaren und ambulanten Bereich wurden die angeschriebenen Trager gebeten, den
Fragebogen entweder durch Mitarbeitende oder gemeinsam mit dem betreffenden Men-
schen mit Behinderung auszufillen. Hier wurde der Datenschutz durch eine von uns vorbe-
reitete Information Uber das Forschungsvorhaben (in ,leichter Sprache") sowie eine Einver-
standniserklarung sichergestellt, mit der die von den Tragern angesprochenen Menschen mit
Behinderung bzw. ihre gesetzlichen Vertreter ihre Beteiligung an der Studie erklaren konn-
ten. Diese Einverstandniserklarungen verblieben bei den Tragern.

Hervorzuheben ist hier die auBerordentlich hohe Kooperationshereitschaft der ange-
fragten Trager und ihrer Verbande. Trotz des Umfangs der Erhebungsinstrumente und
dem entsprechend hohen Zeitaufwand der Bearbeitung meldeten sich zum Teil Trager nach
einer entsprechenden Information ihrer Verbande Uber die geplante Studie von selbst und
bekundeten ihr Interesse an einer Mitwirkung. Aber auch die anderen Tréger, die wir um eine
Beteiligung baten, waren zu einer Kooperation bereit. Dies schlagt sich nieder in der Rick-
laufquote: 15 von 16 angeschriebenen Tragern im stationdren und ambulanten Bereich
sandten Fragebdgen zurtick; aufgrund der vollstdndigen Anonymitét in der Gruppe der fami-
liar betreuten Menschen kann ein Ricklauf auf Tragerebene hier nicht beziffert werden.

Insgesamt wurden auf den beschriebenen Wegen 1.000 Fragebdgen versandt. 456 da-
von erhielten wir zurtick, was einer Rucklaufquote von insgesamt 45,6 % entspricht.

Differenziert nach Wohnformen der Menschen mit Behinderung erreichte der Ricklauf einen
Anteil von uber 50 % im stationaren und ambulanten Bereich; unter den von Angehdrigen
betreuten Menschen antwortete etwa ein Drittel der angefragten Personen, wie folgende
Ubersicht zeigt:

Tabelle 7: Rucklauf der Frageb6gen nach Wohnform

Ambulant be- Stationér betreu- | Familiar betreu-
treutes Wohnen tes Wohnen tes Wohnen Gesamt
Versendet 200 400 400 1.000
Rucklauf (abs.) 105 222 129 456
Rucklaufquote 52,5 % 55,5 % 32,25% 45,6 %

In die Auswertung einbezogen werden konnten schlie3lich 441 von 456 Fragebdgen:
14 erfillten nicht das vorgegebene Alterskriterium, d.h. die in diesen Bdgen beschriebenen
Menschen waren junger als 45 Jahre; ein weiterer Fragebogen erreichte uns erst nach Be-
ginn der Auswertung.
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3 Ergebnisse zu biographischen Erfahrungen und aktuellen Lebenssituationen

3.1 Ergebnisiberblick: Zusammensetzung der Personen in der Befragung

In den 441 in die Auswertung einbezogenen Fragebtgen werden Auskunfte tber die Situati-
on von 226 Mannern und 209 Frauen gegeben (in sechs Fragebdgen fehlten die entspre-
chenden Angaben). Dies entspricht einem prozentualen Verhaltnis von 52 % Méannern zu
48 % Frauen. Die leichte Ungleichverteilung der Geschlechter ist auf das Merkmal ,geistige
Behinderung® zurtickzufiihren: Von einer ,geistigen Behinderung” sind — unabh&ngig von
ihrer konkreten Ursache — proportional mehr Manner als Frauen betroffen.

Die alteste in der Stichprobe vertretene Person ist 89 Jahre alt, die jungste 45 Jahre (was
der Definition der Altersgrenzen entspricht). Das Durchschnittsalter liegt bei 57 Jahren,
der Median™* der Altersverteilung bei 55 Jahren.

Die verschiedenen Altersgruppen, die in die Erhebung einbezogen werden sollten, besitzen
unterschiedliche Anteile, wie folgende Grafik zeigt:

Abbildung 1:  Anteile der Altersgruppen in der Gesamtstichprobe
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Interessant ist in Zusammenhang mit der Altersverteilung ein Effekt, der in der gesamten
Bevolkerung beobachtet werden kann: In den hoheren Altersgruppen tberwiegt der Anteil
der Frauen den der Méanner. Dies lasst sich auch in der Stichprobe beobachten: In der Al-
tersgruppe der Uber 65-Jahrigen liegt der Anteil der Frauen bei 55 %. In den oben zitierten
Studien zur Lebenserwartung von Menschen mit Behinderung (vgl. Kapitel II) wird dies mit
der durchschnittlich hoheren Lebenserwartung von Frauen mit geistiger Behinderung erklart.

4" Der Median teilt eine Stichprobe in zwei gleich groRe Halften, d.h. bezogen auf die Altersverteilung bedeutet

ein Median von 55 Jahren, dass die eine Halfte der Stichprobe jinger als 55 Jahre, die andere Hélfte alter als
55 Jahre ist.
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Tabelle 8: Altersgruppen nach Geschlechterverteilung

Manner Frauen Gesamt
Altersgruppen - -
- Anteil in % - - Anteil in % - -%-
45 — 54 Jahre 52,1 47,9 100
55 — 64 Jahre 56,2 43,8 100
65 Jahre und alter 449 55,1 100

Art der Behinderung

Die Zielgruppe der Erhebung zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt von Menschen mit
geistiger Behinderung war eindeutig festgelegt; einbezogen werden sollten Menschen in ei-
nem bestimmten Lebensalter, in unterschiedlichen Wohnformen sowie mit — selbstverstand-
lich — einer ,geistigen Behinderung®.

Im Fragebogen wurde dennoch nach der ,Art der vorrangigen Behinderung“ sowie gegebe-
nenfalls weiteren Behinderungen gefragt, da — wie in Kapitel | beschrieben — ,geistige Behin-
derung” ein vielschichtiger Begriff ist und mit unterschiedlichsten Ursachen verbunden sein
kann.

Nach den Antworten auf die entsprechende Frage stehen tatsachlich ,geistige Behinderun-
gen“ im Vordergrund; es werden aber auch andere ,vorrangige Behinderungen“ genannt, die
von einer ,geistigen Behinderung“ begleitet werden.

Tabelle 9: Art der vorrangigen Behinderung der Personen in der Stichprobe (n=441)

- gultige Prozente -

Vorrangige Behinderung Haufigkeit - Anteil in % - (ohne fehlende
Angaben)

Down Syndrom a7 10,7 12,7
Geistige Behinderung

, 254 57,6 68,8
(nicht Down Syndrom)

Kdrperliche Behinderung 28 6,3 7,6

Seelische Behinderung 8 1,8 2,2

Autismus 2 0,5 0,5

Epilepsie 25 5,7 6,8

Beeintrachtigung der Sinnesorgane 4 0,9 11

sonstiges 1 0,2 0,3

Keine Angabe 72 16,3 --

a7
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Far gut vier Funftel der Personen in der Stichprobe (,glltige Prozente®) wird eine ,geistige
Behinderung® bzw. ein Down Syndrom als vorrangige Behinderung genannt; mit einem Anteil
von jeweils etwa 7 % werden korperliche Behinderungen bzw. Epilepsie angefiuhrt, wahrend
alle anderen moglichen Behinderungen eine untergeordnete Rolle spielen. Dieses — nach
der eindeutigen Definition der Zielgruppe — so zunachst nicht erwartete Bild hangt vermutlich
damit zusammen, dass ,vorrangige Behinderungen® vor allem leistungsrechtlich eine Rolle
spielen, in der Praxis jedoch vielfach multiple Beeintrachtigungen auftreten, bei denen ein
eindeutiger Vorrang einer spezifischen Behinderung nicht geklart werden kann.

Dies kommt auch in den Antworten auf die Frage nach weiteren Behinderungen zum Aus-
druck: Lasst man hier die fehlenden Angaben aul3er Acht, so hat ein Anteil von 39 % ,nur®
eine vorrangige Behinderung, die Ubrigen 61 % weisen zwischen einer und vier weiteren
Behinderungen auf:

Tabelle 10: Zahl der weiteren Behinderungen der Personen in der Stichprobe

Weitere Behinderungen Haufigkeit - Glltige Prozente -
(nur vorrangige Behinderung) (168) 38,7
1 weitere Behinderung 145 33,4
2 weitere Behinderungen 86 19,8
3 weitere Behinderungen 29 6,7
4 weitere Behinderungen 6 1,4

Unter den ,weiteren Behinderungen* dominieren
o korperliche Behinderungen (42 %)

e Beeintrachtigungen der Sinnesorgane (34 %)
e Epilepsie (25 %)

¢ seelische Behinderung (20 %)

Zusatzliche (chronische) Erkrankungen werden fur 55 % der Personen in der Stichprobe
aufgefihrt. Dabei wird im Durchschnitt von zwei Erkrankungen berichtet, mit einer Spannwei-
te von einer bis zu funf Erkrankungen.

In manchen Féllen werden unter ,Erkrankungen* auch die Ursachen der jeweiligen Behinde-
rung aufgefihrt (zum Beispiel frihkindliche Hirnschadigung, Contergan-Schadigung, Kinder-
lahmung etc.) oder auch der nach ICD-10 differenzierte Schweregrad der Intelligenzminde-
rung. Sieht man von diesen Nennungen ab, konzentrieren sich Erkrankungen auf

e Erkrankungen des Kreislaufsystems (46 %)

¢ Krankheiten des Nervensystems (zum Beispiel Epilepsie) (37 %)

e Endokrine, Erndhrungs- und Stoffwechselkrankheiten (22 %)

¢ Krankheiten des Muskel-Skelett-Systems und des Bindegewebes (15 %)

e Psychische und Verhaltensstérungen
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Globaler Uberblick iber den Unterstiitzungsbedarf

Mit der Frage nach der Hilfebedarfsgruppe™ der jeweiligen Person (im stationdren und am-
bulanten Bereich) sowie nach der Pflegestufe wurde in einem ersten Schritt versucht, einen
Ubergreifenden Eindruck der Unterstitzungserfordernisse zu gewinnen. Diese Fragen wur-
den im weiteren Verlauf des Fragebogens durch zahlreiche weitere Fragen differenziert; hier
sollen jedoch im Rahmen eines ersten Uberblicks (iber die Stichprobe nur die beiden erstge-
nannten Aspekte aufgegriffen werden.

Eine Pflegestufe (Voraussetzung fur Leistungen nach dem SGB XI) haben 59 % der Men-
schen, die im familiaren Kontext betreut werden sowie 14 % der Menschen, die im ambulant
betreuten Wohnen (ABW) leben.

Einen Uberblick tiber die Verteilung der Pflegestufen derer, die Leistungen der Pflegeversi-
cherung beziehen, geben die folgenden Grafiken:

Abbildung 2:  Pflegestufen im ambulanten Bereich (n=13, fehlende Angabe: n=1)
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* Personen, die stationéar betreut werden, werden nach einer Vorschrift des SGB XII einer ,Gruppe von Leis-
tungsberechtigten mit vergleichbarem Hilfebedarf‘ zugeordnet. Dies wird verkirzt als ,Hilfebedarfsgruppe” be-
zeichnet.
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Abbildung 3:  Pflegestufen im familiaren Kontext (n=70, fehlende Angaben: n=4)
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Wahrend also im ambulant betreuten Bereich nur die Pflegestufen 0 bis 2 vorkommen, sind
im familiaren Kontext immerhin 13,6 % in Pflegestufe 3 eingestuft. Aufféllig ist auch der deut-
liche Unterschied im Anteil derjenigen, bei denen die Pflegestufe O ermittelt wurde. Liegt die-
ser in der ambulanten Betreuung bei 25 %, so gibt es im familiaren Kontext so gut wie keine
(1,5 %) Befragte, bei denen Pflegestufe 0O vorliegt.

Im stationaren Bereich wurde nicht nach einer Pflegestufe gefragt, da hier oft nur die Pfle-
gebedurftigkeit generell festgestellt wird und die Pflegekassen auf dieser Grundlage einen
Anteil von 10 % des vereinbarten Heimentgelts Ubernehmen (maximal 256 €). Entsprechend
wurde hier nach dem Personenkreis gefragt, fir den die Pflegekassen Beitrage leisten. Gut
ein Drittel der im stationdren Bereich lebenden Personen erhélt die entsprechenden
Leistungen. Bei diesen Angaben ist jedoch davon auszugehen, dass es sich um eine Un-
terschatzung des Pflegebedarfs handelt. Eine aktuelle Geschéftsstatistik der Pflegekassen
weist darauf hin, dass ca. 81.000 Menschen mit Behinderungen in stationaren Einrichtungen
der Eingliederungshilfe Leistungen der Pflegeversicherung erhalten; dies entspricht etwa der
Halfte aller Menschen, die in Heimen der Behindertenhilfe leben (Bundesministerium fur Ge-
sundheit 2012).

Einer Hilfebedarfsgruppe (HBG) sind im stationdren Bereich nahezu alle dort lebenden
Personen zugeordnet. Nur bei einzelnen Menschen in der Stichprobe fehlen die entspre-
chenden Angaben, zum Teil lag eine Einstufung in eine Hilfebedarfsgruppe aufgrund des
noch kurzen Aufenthalts in der Einrichtung noch nicht vor.

Fur die verbliebenen 198 Personen (von insgesamt 217) ergibt sich folgende Verteilung:
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Abbildung 4:  Hilfebedarfsgruppen im stationar betreuten Bereich (Stichprobe)
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Im ordinal gestuften Hilfebedarfsgruppensystem — HBG 1 bedeutet einen relativ geringen,
HBG 5 einen umfassenden Unterstiitzungsbedarf — besitzen Personen mit einem ,mittleren”
Hilfebedarf (HBG 3) den grof3ten Anteil, gefolgt von Menschen, die (in HBG 4) einen deutlich
hoheren Bedarf haben.

Im Vergleich dazu lassen sich die Hilfebedarfszuordnungen aller Menschen mit einer geisti-
gen oder korperlichen Behinderung betrachten, die Leistungen zum stationdren Wohnen von
einem der 44 Stadt- und Landkreise in Baden-Wirttemberg erhalten. Diese Daten wurden
vom KVJS in seiner jahrlich durchgefiihrten Erhebung zur ,Fallzahlen und Ausgaben in der
Eingliederungshilfe* ermittelt:

Abbildung 5:  Hilfebedarfsgruppen im stationaren Bereich in Baden-Wiirttemberg (KVJS)

50
45
40
35
30
25
20
15
10

5

0 -

46 %

33 %

15%

2% 4%

HBG 1 HBG 2 HBG 3 HBG 4 HBG 5

Datenbasis: KVJS 2011, S. 50
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Verglichen mit der Verteilung in unserer Stichprobe ist hier vor allem der Anteil der Men-
schen mit der Hilfebedarfsgruppe 4 deutlich hoher. Die Gesamtverteilung differiert allerdings
erheblich in den einzelnen Stadt- und Landkreisen, so dass sich moglicherweise die Unter-
schiede zur Verteilung in unserer Stichprobe mit zufélligen Effekten der jeweiligen Standorte
der beteiligten Trager erklaren lassen und nicht mit altersbedingten Wirkungen oder einer
systematischen Verzerrung der Stichprobe.

Im ambulanten Bereich wurde ebenfalls — wie erwahnt — nach einer Zuordnung nach Hil-
febedarfsgruppen gefragt. Die dazu vorliegenden Daten lassen sich allerdings nur schwierig
interpretieren, da in den verschiedenen Stadt- und Landkreisen inzwischen recht divergie-
rende Finanzierungsmodelle des ambulant betreuten Wohnens bestehen, die teils auf Hil-
febedarfsgruppen basieren, teils bedarfsunabhangige Pauschalen beinhalten, teils nach
ganz anderen Kiriterien gestaltet sind. Insgesamt lasst sich hier nur feststellen, dass — wie zu
erwarten — der Unterstutzungsbedarf der ambulant betreuten Menschen niedriger ist als im
stationdren Bereich. Soweit eine Zuordnung in Hilfebedarfsgruppen vorgenommen wird, liegt
der Median dieser Zuordnung im ambulanten Bereich bei ,HBG 2" im Vergleich zum statio-
naren Bereich, in dem sich ein Durchschnittswert von ,HBG 3“ ergibt.

3.2 Wohnsituationen und biographische Aspekte

Die empirische Erhebung im Rahmen des Projekts ,Alter erleben® erzielte Informationen und
Daten Uber Menschen mit Behinderung, die entweder in einem familidren Kontext, in einer
stationaren Einrichtung oder im Rahmen des ambulant betreuten Wohnens leben. Im Fol-
genden werden daher zunéchst die unterschiedlichen Wohnformen in ihren wesentlichen
Charakteristika beschrieben sowie die zum Teil unterschiedlichen biographischen Erfahrun-
gen, welche die betreffenden Menschen in den jeweiligen Kontexten sammeln konnten bzw.
noch sammeln.

3.2.1 Wohnen im familidgren bzw. privaten Wohnkontext

127 Personen der Stichprobe (29 %) leben bei Angehdrigen, in der Regel bei den Eltern,
aber auch bei Geschwistern oder anderen Familienmitgliedern.
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Tabelle 11: Bei wem lebt der Mensch mit Behinderung?

Die Person lebt bei Haufigkeit - Anteil in % -
Eltern 41 32,5
Mutter 36 28,6
Vater 3 2,4
Geschwistern 27 21,4
Sonstigen Verwandten 2 1,6
(Ehe-)Partner 8 6,3
Kindern 2 1,6
Lebt alleine 7 5,6

Fehlende Angabe 1

Bei welchem Familienmitglied die Befragten wohnen, hangt dabei stark davon ab, ob die
Eltern leben oder verstorben sind. So ist etwa bei allen drei Befragten, die bei ihrem Vater
wohnen, die Mutter nicht mehr am Leben. Bei den 36 Befragten, die bei ihrer Mutter wohnen,
ist der Vater in 28 Féllen bereits verstorben, und von den 27 Personen in der Stichprobe, die
bei ihren Geschwistern leben, haben 21 Befragte beide Eltern verloren.

Die Personen, die mit ihrem (Ehe-)Partner oder mit (eigenen) Kindern zusammenwohnen,
haben Uberwiegend eine ,geistige Behinderung®, die nicht der klassischen Definition ent-
spricht, sondern Spétfolge eines Unfalls (z.B. mit Schadel-Hirn-Trauma) oder spezifischer
Erkrankungen ist.

Im Vergleich zur Gesamtstichprobe fallt der Unterschied in der Geschlechterverteilung
noch deutlicher zu Gunsten der Manner aus. 54,5 % der Untersuchungsteilnehmer, die bei
Eltern oder Verwandten wohnen, sind mannlich, 45,5 % sind weiblich.

Auch die Altersverteilung unterscheidet sich deutlich von jener der Gesamtstichprobe.
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Abbildung 6:  Anteile der Altersgruppen im privaten Wohnkontext
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Im familiaren Wohnkontext gibt es einen héheren Anteil an Personen, die zwischen 45 und
54 Jahren alt sind. Sie machen 68,5 % der Befragten in diesem Bereich aus — in der Ge-
samtstichprobe betragt ihr Anteil 49,8 % (siehe Abschnitt 3.1). Die Altersgruppe der 55- bis
64-Jahrigen hingegen entspricht mit 29,9 % in ihrer prozentualen Grof3e beinahe exakt der
Gesamtstichprobe (29,8 %). Deutlich unterreprasentiert sind im privaten Wohnkontext jene
Personen, die 65 Jahre alt oder alter sind. Ihr Anteil betragt nur 1,6 %. In der Gesamtstich-
probe umfasst diese Altersgruppe hingegen rund ein Fiinftel aller Befragten (20,5 %). Dieser
markante Unterschied lasst sich damit erklaren, dass die Betreuung vor allem durch Eltern
zeitlich limitiert ist; wenn die Eltern selbst unterstiitzungsbedirftig werden oder versterben,
missen ihre ,Kinder” in aller Regel in einem anderen Setting weiter betreut werden.

Der Geburtsort der Untersuchungsteilnehmer, die bei ihren Eltern oder anderen Verwandten
wohnen, ist Uberwiegend im landlichen Bereich zu finden.

Tabelle 12: Verteilung der Geburtsorte im privaten Wohnkontext

Geburtsort - Anteil in % -
Dorf 33,5
Kleinstadt 28
GroRere Stadt 20
GroR3stadt 18,4

Rund ein Drittel der Befragten ist in einem Dorf geboren (33,5 %), knapp die Halfte in einer
Kleinstadt (28 %) oder einer groReren Stadt (20 %), aber nicht einmal ein Finftel in einer
GrolR3stadt (18,4 %). Hier wird ein deutlicher Unterschied zu den Geburtsorten in den beiden
anderen Wohnsettings sichtbar. So sind im stationdren Bereich mehr als ein Drittel aller Be-
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fragten in einer GroR3stadt geboren bzw. stammen rund 60 % aus einem stadtischen Umfeld
(Grof3stadt oder grol3ere Stadt). In der Gruppe der ambulant betreuten Untersuchungsteil-
nehmer verteilen sich die Geburtsorte hingegen relativ gleichmafig.

Unter den vorrangigen Behinderungen spielt im privaten Wohnkontext wie in der Gesamt-
stichprobe auch die geistige Behinderung/das Down-Syndrom die grofdte Rolle (81,9 %).

Tabelle 13: Art der vorrangigen Behinderung der Personen im privaten Wohnkontext

Vorrangige Behinderung Haufigkeit - Anteil in % -
Down Syndrom 21 22,3
Geistige Behinderung (nicht Down Syndrom) 56 59,6
Kdrperliche Behinderung 9 9,6
Seelische Behinderung 1 1,1
Autismus 1 11
Epilepsie 4 4,3
Beeintrachtigung der Sinnesorgane 1 11
sonstiges 1 1,1

Auffallig ist der besonders grol3e Anteil an Menschen mit Down Syndrom. Der Prozentwert
im privaten Wohnkontext ist mit 22,3 % mehr als doppelt so grolR wie in der Gesamtstichpro-
be (10,7 %).

Die Haushalte, in denen die Menschen mit Behinderung leben, umfassen in einem Grof3-
teil der Falle (81,2 %) zwei oder drei Personen. Diese Befragten wohnen also entweder mit
einem Elternteil, beiden Elternteilen oder mit ihren Geschwistern bzw. mit deren Partnern
zusammen. Immerhin 12,8 % Prozent leben in einem Haushalt mit vier oder mehr Personen,
6 % leben alleine.

Tabelle 14: HaushaltsgrofRe im privaten Wohnkontext

Haushaltsgréi3e - Anteil in % -
1 Person 6
2 Personen 39,3
3 Personen 41,9
4 Personen 8,5
5 Personen 2,6
6 Personen 1,7
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Das durchschnittliche Alter der Eltern liegt bei rund 75 Jahren. Bei den Muttern betragt das
Durchschnittsalter 75,6 Jahre — die alteste Mutter ist 92 Jahre alt und die jlingste 64 Jahre.
Das Durchschnittsalter der Vater liegt bei 75,7 Jahren, der alteste Vater ist 90 Jahre alt, der
jungste 66 Jahre.

Nach Altersgruppen differenziert zeigt sich folgende Verteilung bei den betreuenden Eltern:

Tabelle 15: Altersverteilung der Eltern (Prozentangaben in Klammer)

Altersgruppe Mutter Vater
64 — 70 Jahre 15 (20,5) 7 (14,6)
71 — 80 Jahre 40 (54,8) 33 (68,8)
81— 92 Jahre 18 (24,7) 8 (16,7)
Gultige Falle 73 48

In dieser Ubersicht wird deutlich, dass es relativ viele hochaltrige Personen gibt, die ihre
.Kinder* zu Hause betreuen. So ist bei den Muttern ca. ein Viertel Gber 80 Jahre alt, bei den
Vatern immerhin noch ein Sechstel. Den grof3ten Anteil besitzt bei beiden Elternteilen die
Altersgruppe von 71 bis 80 Jahren.
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Da der Zugang zu den Menschen, die in familidren Zusammenhangen leben und betreut
werden, Uber Werkstatten erfolgte, ist es nicht verwunderlich, dass fast alle Befragten auch
tagesstrukturierende Angebote der Behindertenhilfe in Anspruch nehmen, bzw. in Werk-
statten fur Menschen mit Behinderung (WfbM) beschéftigt sind.

Tabelle 16: Tagestruktur im privaten Wohnkontext

Zahl der Personen
Art der Tagesstruktur (Anteil an allen Personen
im privaten Wohnkontext)
WifbM (Vollzeit) 67 (54)
WibM (Teilzeit: 50-90 %) 15 (12)
Foérder- und Betreuungsbereich 29 (23)
Seniorengruppe in der Werkstatt 4 (3)
Sonstige 5(4)
Keine 4 (3)

So sind 82 Befragte (66 %) in einer Werkstatt fir behinderte Menschen (WfbM) beschéftigt,
davon 82 % Vollzeit und 18 % als Teilzeitkraft. Weitere 23 % nehmen an Angeboten eines
Forder- und Betreuungsbereichs teil. Lediglich 3 % besuchen eine spezielle Seniorengruppe
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in der WfbM. Neun Personen werden nicht durch Angebote der Behindertenhilfe erreicht
bzw. haben keine der hier aufgefuhrten Tagestrukturen.

Die Frage nach dem Schulbesuch der befragten Personen gliederte sich in verschiedene
Antwortmaoglichkeiten, die auch heute veraltete Schulbezeichnungen umfasste. Damit sollte
erreicht werden, dass insbesondere die alteren Menschen mit Behinderung sich ,wiederfan-
den® bzw. die von ihnen besuchte Schulform nicht in heute gelaufige Bezeichnungen uber-
setzen mussten. Dem Begriff der ,Hilfsschule* entspricht heute der der Forderschule (fur
Lernbehinderte), dem der Volksschule der der Grund- und Hauptschule. Bei der Abfrage des
Schulbesuchs waren Mehrfachnennungen méglich.

94 % der Befragten im privaten Wohnkontext haben nach eigenen Angaben eine Schule
besucht; eine Differenzierung nach Art der besuchten Schule zeigt folgende Tabelle:

Tabelle 17: Art der besuchten Schule im privaten Wohnkontext (Mehrfachnennungen maglich)

Schulart Haufigkeit - Anteil in % -
Hilfsschule 3 2,4
Sonderschule 65 51,2
Forderschule 28 22,0
Volksschule 10 7,9
Grund- und Hauptschule 19 15,0
Realschule 4 31
Gymnasium 5 3,9
andere 9 7,1

Uber die Halfte der Befragten (65 Personen) besuchte eine Sonderschule; soweit differenzie-
rende Angaben gemacht werden, tberwiegen Sonderschulen mit dem Forderschwerpunkt
.Geistige Entwicklung“. Der zweitgrof3te Anteil der Befragten im privaten Wohnkontext war
auf einer Forderschule (fur Lernbehinderte) bzw. einer Hilfsschule (zusammen 24 %). Im-
merhin knapp 23 % besuchten Volksschulen bzw. Grund- und Hauptschulen; bei diesen
Nennungen finden sich jedoch einige Personen, die verschiedene Schularten angegeben
haben und damit ihre schulische Laufbahn zum Ausdruck brachten (z.B. Grundschule und
Forderschule etc.). Vier Personen besuchten eine Realschule, funf Personen ein Gymnasi-
um; diese gehdren zu dem bereits erwéahnten Kreis derer, die durch Krankheiten oder Unfalle
eine ,geistige Behinderung" erwarben.

23 Befragte, die in einer privaten Umgebung leben, haben einen Schulabschluss (18 %).
Darunter Gberwiegt der Anteil derer, die einen Hauptschulabschluss haben (zehn Personen);
Abitur haben funf Personen, vier weitere Personen erwarben die mittlere Reife (sonstige Ab-
schlisse: vier Personen).
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3.2.2 Wohnen im stationar betreuten Bereich

217 Personen in der Stichprobe leben in einer stationar betreuten Wohnform, davon sind
51,2 % ménnlich und 48,8 % weiblich. Der Anteil der Manner ist in dieser Gruppe also gerin-
ger als in der Gesamtstichprobe und im privaten Wohnkontext

Die Altersverteilung unterscheidet sich ebenfalls deutlich, sowohl von jener Gruppe der
Befragten, die bei Eltern oder anderen Verwandten wohnen, als auch von der Gesamtstich-
probe.

Abbildung 7:  Anteile der Altersgruppen im stationar betreuten Bereich
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Auffallend ist die besonders grof3e Gruppe der Uber 65-Jahrigen. Mit 38,4 % nimmt sie einen
Uberproportionalen Anteil unter den Befragten ein. Betrachtet man zugleich die besonders
geringe Zahl an Personen dieser Altersgruppe sowohl im privaten (1,6 %) als auch im ambu-
lant betreuten Wohnkontext (5,2 %), so wird klar: Wer in der Stichprobe 65 Jahre alt oder
alter ist, wohnt in der Regel in einer stationar betreuten Wohnform. Entsprechend ge-
ringer ist in dieser Wohnform der Anteil der unter 55-Jahrigen. Umfasst dieser im privaten
Wohnkontext noch mehr als zwei Drittel aller Befragten — und auch in der ambulanten Be-
treuung immer noch etwas mehr als 60 % - so ist im stationar betreuten Bereich nur noch
etwa jeder Dritte junger als 55 Jahre. Diese Befunde reprasentieren nattrlich nicht die Ge-
samtaltersverteilung in den verschiedenen Wohnmaoglichkeiten (stationar, ambulant, privat),
sondern héngen mit der spezifischen Auswahl unserer Stichprobe zusammen. Aber immer-
hin sind z.B. im stationaren Bereich bereits insgesamt 65 % aller Bewohner/innen 40 Jahre
und éalter, 9,5 % von ihnen haben ein Alter von mindestens 65 Jahren erreicht (Statistisches
Landesamt Baden-Wurttemberg 2011, S. 12f).
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Wie bereits in Abschnitt 3.2.1 angedeutet, liegt der Geburtsort der Menschen im stationar
betreuten Bereich deutlich haufig in einer Grof3stadt oder einer grofReren Stadt, als dies im
ambulant betreuten und vor allem im privaten Wohnkontext der Fall ist.

Tabelle 18: Verteilung der Geburtsorte im stationar betreuten Bereich

Geburtsort - Anteil in % -
Dorf 13,4
Kleinstadt 27,8
GroRere Stadt 22,5
Grof3stadt 36,4

Mehr als die Halfte aller Befragten im stationdr betreuten Bereich stammt also aus einem
eher (grol3-)stadtischen Umfeld, nur 13 % sind in einer dorflichen Umgebung geboren.

13,4 % aller Befragten im stationaren Bereich haben einen Schulabschluss. Dies sind mehr
als im ambulant betreuten Bereich (9,3 %), aber deutlich weniger als im privaten Wohnkon-
text (siehe Abschnitt 3.2.1). Betrachtet man den Schulbesuch, dann stellt man fest, dass
immerhin 88 % der Befragten zumindest Uber einen gewissen Zeitraum hinweg eine Schule
besucht haben. Der Anteil an Schulbesuchern ist im stationaren Kontext allerdings deutlich
geringer als im privaten und ambulanten Bereich.

Tabelle 19: Art der besuchten Schule im stationér betreuten Bereich (Mehrfachnennungen

maoglich)
Schulart Haufigkeit - Anteil in % -

Hilfsschule 25 12,5
Sonderschule 96 48,0
Forderschule 16 8,0
Volksschule 44 22,0
Grund- und Hauptschule 11 55

Realschule 0 0

Gymnasium 0 0
Andere 8 4,0

Wahrend auch im stationar betreuten Bereich knapp die Halfte der Personen eine Sonder-
schule besucht hat (41 davon fir geistig Behinderte, bei 40 Personen wurde Uber die Art
keine Angabe gemacht; jeweils eine Nennung: Sonderschule fir Geistig- und Korperbehin-
derte, Korperbehinderte, Horgeschadigte, Sehbehinderte, Sprachbehinderte), ist hier auffal-
lend, dass ein grof3er Anteil eine Volksschule besucht hat. Dieser Anteil ist im privaten und
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ambulanten Bereich deutlich geringer. Dies hangt vermutlich mit der Altersstruktur der Be-
wohner zusammen. Volksschulen wurden in Westdeutschland Anfang der 1960er-Jahre auf-
gelost, so dass nur fiir die Alteren diese Schulform auch eine groRe Rolle gespielt haben
kann. Keiner der Befragten im stationdren Wohnkontext hat eine Realschule oder ein Gym-
nasium besucht. Wie im privaten Wohnkontext auch, besuchten finf Personen eine berufli-
che Schule, zwei der Befragten waren auf einer privaten Schule.

Bei den vorrangigen Behinderungen dominieren auch im stationar betreuten Bereich er-
wartungsgeman die geistigen Behinderungen, allerdings wesentlich starker als im privaten
Wohnkontext. Dafir ist der Anteil an Menschen mit Down Syndrom deutlich geringer als un-
ter jenen Befragten, die bei ihren Eltern oder anderen Verwandten wohnen — und er ent-
spricht dabei nahezu exakt jenem in der Gesamtstichprobe.

Tabelle 20: Art der vorrangigen Behinderung der Personen im stationar betreuten Bereich

Vorrangige Behinderung Haufigkeit - Anteil in % -

Down Syndrom 24 12,9

Geistige Behinderung (nicht Down Syndrom) 128 68,8
Kdrperliche Behinderung 15 8,1
Seelische Behinderung 3 1,6

Autismus 1 0,5

Epilepsie 14 7,5

Beeintrachtigung der Sinnesorgane 1 0,5
Sonstiges 0 0

Im stationaren Wohnsetting wurde dariber hinaus die Wohndauer der Befragten in der Ein-
richtung erhoben. Besonders bemerkenswert ist hierbei die zum Teil extrem hohe Verweil-
dauer einiger Untersuchungsteilnehmer.

Tabelle 21: Wohndauer im stationar betreuten Bereich

Wohndauer in Jahren Haufigkeit - Anteil in % -
0-10 Jahre 54 26,6
11-20 Jahre 46 22,7
21-30 Jahre 52 25,6
31-50 Jahre 32 15,8

51 Jahre und mehr 19 9,4
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Es fallt auf, dass beinahe jeder Zehnte mehr als ein halbes Jahrhundert in einer stationar
betreuten Einrichtung verbracht hat und fast ein Viertel aller Befragten immerhin noch 31
Jahre oder mehr. Der Median betragt hierbei 21 Jahre, die durchschnittliche Wohndauer liegt
bei 23 Jahren. Sie umfasst dabei eine Spanne von einem Jahr bis zu dem extrem hohen
Wert von 85 Jahren — also einer Zahl, die darauf schliel3en lasst, dass mindestens eine Per-
son in der Stichprobe ihr gesamtes (bewusstes) Leben in einer stationar betreuten Einrich-
tung verbracht hat.

Zum Zeitpunkt der Erhebung wohnten 13 % der Befragten in einem Zweibettzimmer, 78,2 %
in einem Einzelzimmer. 6 % lebten alleine in einem Apartment, 2,8 % mit mehreren Perso-
nen in einem Apartment.

Tabelle 22: Wohnform innerhalb einer stationar betreuten Einrichtung

Wohnform - Anteil in % -
Alleine in einem Apartment 6
In einem Apartment mit weiteren Personen 2,8
Einzelzimmer 78,2
Zweibettzimmer 13

Drei Viertel aller Befragten aus dem stationér betreuten Kontext haben dabei zuvor bei den
Eltern gewohnt. 18,2 % kamen aus einer anderen Einrichtung in ihr momentanes Wohnum-
feld und 2,4 % aus einer ambulant betreuten Wohnform (5 Nennungen).

Tabelle 23: Vorangegangene Wohnformen in der stationaren Betreuung

Wohnform - Anteil in % -
Zuvor alleine gewohnt 3,8
Bei Eltern oder Angehdrigen 75,1
Kommt aus einer ambulant betreuten Wohngemeinschaft 2,4
AuRRenwohngruppe 0,5
Aus einem anderen Wohnheim 18,2

Erhoben wurden auch die Grinde fir den letzten Umzug in die aktuelle (stationar betreute)
Wohnform. Dies geschah mittels einer offenen Frage, die Antworten wurden erst in der Aus-
wertung in folgenden Kategorien zusammengefasst.
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Tabelle 24: Grinde fur den Umzug in die aktuelle Einrichtung

Grund fur Umzug - Anteil in % -
Bisherige Betreuungsperson zu alt und/oder pflegebedurftig 20,7
Bisherige Betreuungsperson verstorben 16,1
Verschlechterung des Gesundheitszustandes 7,8
Vorherige Wohnform nicht bedarfsgerecht 6,5
Uberforderung der bisherigen Betreuungsperson (Familie) 55
Auflésung/Umstrukturierung bisheriger Einrichtung 4,6
Auf eigenen Wunsch / Bevorzugung neuer Einrichtung 4,1
Konflikte im bisherigen Umfeld 3,7
Raumliche Nahe zu Angehdérigen/Herkunftsort 2,3
Auf Wunsch der Angehdrigen (nicht ndher bestimmt) 1,8
Mehr Selbstéandigkeit moglich (AuRenwohngruppe) 1.4
Sonstiges 4,1
Keine Angaben 21,4

Auffallig ist, dass fur mehr als ein Drittel aller Untersuchungsteilnehmer in der stationaren
Betreuung der Gesundheitszustand, das hohe Alter oder gar der Todesfall der bisherigen
Betreuungsperson(en) entscheidend war fur den Umzug in die Einrichtung. Hierbei handelt
es sich in der Regel um die Eltern, bei einigen Befragten jedoch auch um Geschwister oder
andere Verwandte. Bei 7,8 % spielte hingegen der eigene Gesundheitszustand eine Rolle —
bei diesen Untersuchungsteilnehmern stieg haufig der Pflegebedarf und konnte in der bishe-
rigen Wohnform (meist die Familie) nicht mehr gedeckt werden. Bei weiteren 6,5 % war die
bisherige Unterbringung auch ohne eine Verdnderung der personlichen Situation bereits
nicht bedarfsgerecht, mit dem Umzug konnte diese Lage verbessert werden. Auch die Uber-
forderung von betreuenden Angehdrigen (5,5 %) und eine Auflésung oder Umstrukturierung
der bisherigen Wohneinrichtung (4,6 %) sind weitere genannte Griinde.

In der Kategorie ,Sonstiges” wurden verschiedene Einzelnennungen zusammengefasst, die
sich nicht eindeutig einer der anderen Kategorien zuordnen lieBen. Hier genannte Griinde
waren zum Beispiel: Loslésung aus dem Elternhaus, Alkoholprobleme, Umzug in ein Einzel-
zimmer oder Zusammenzug mit dem Lebenspartner.

Besonders interessant dirfte auch der vergleichsweise selten genannte Grund sein, dass mit
dem Umzug in die jetzige Einrichtung eine gréRere raumliche Néahe zu Angehdrigen oder
dem Herkunftsort hergestellt werden sollte. Bei nur 2,3 % der befragten Personen war dies
die Motivation fiir einen Wechsel in die aktuelle Wohnform. Im Hinblick auf die Dezentralisie-
rung grof3er Komplexeinrichtungen und eine mdgliche Verlagerung von Wohnheimplatzen in
die Herkunftsregionen der aktuellen Bewohner kann sich diese Zahl in den néachsten Jahren
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maoglicherweise erhéhen. Die Notwendigkeit einer wohnortnahen Infrastruktur wird jedenfalls
bekraftigt, wenn man die Angaben zur Entfernung der aktuellen Wohneinrichtung vom Her-

kunftsort betrachtet (siehe hierzu auch Abschnitt 3.3.3).

Tabelle 25: Entfernung der stationdr betreuten Einrichtung vom Herkunftsort

Entfernung vom Herkunftsort - Anteil in % -
Wohnort ist Herkunftsort 22
Bis 50 Kilometer Umkreis 38,8
50-100 Kilometer 13,1
100-150 Kilometer 22,9
Unbekannt 3,3

Nur 22 % aller stationér betreuten Befragten leben derzeit in ihrem Herkunftsort, fast drei
Viertel der Untersuchungsteilnehmer hingegen nicht und immerhin 23 % sogar mindestens

100 Kilometer davon entfernt.

3.2.3 Wohnen im ambulant betreuten Bereich

Insgesamt 97 Personen in der Stichprobe leben im ambulant betreuten Wohnen. 50,5 % von
ihnen sind Manner, 49,5 % sind Frauen. Der Anteil an Mannern ist also geringer als im stati-
ondr betreuten und im privaten Bereich und liegt auch unter jenem in der Gesamtstichprobe.

Die Altersverteilung der Befragten im ambulant betreuten Bereich entspricht in etwa jener
im privaten Kontext, auch wenn der Anteil an unter 54-Jahrigen hier etwas niedriger und der
Anteil der Uber 65-Jahrigen etwas hoher liegt. Nichtsdestotrotz fallt auch im ambulant betreu-
ten Bereich der Unterschied zu stationar betreuten Wohnformen deutlich auf.
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Abbildung 8:  Altersverteilung im ambulant betreuten Bereich
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Im Vergleich zum privaten und stationdr betreuten Wohnkontext unterscheidet sich die
Gruppe der ambulant Betreuten auch im Hinblick auf den Geburtsort. Hier wird eine eher
64 gleichmafiige Verteilung der Ortsgrof3en deutlich.

Tabelle 26: GroRe der Geburtsorte im ambulant betreuten Bereich

Geburtsort - Anteil in % -
Dorf 21,9
Kleinstadt 29,2
GroRere Stadt 28,1
Grof3stadt 20,8

Im ambulant betreuten Bereich sind dabei, wie auch im stationér betreuten Bereich, etwa die
Halfte der Befragten in einer GroR3stadt oder einer groReren Stadt geboren worden — und
damit deutlich mehr als dies im privaten Wohnkontext der Fall ist. Dennoch ist der Anteil der
Befragten im ambulant betreuten Wohnen, die in einem Dorf geboren wurden, deutlich hoher
als im stationar betreuten Bereich. Interessant ist bei Personen in einer ambulanten Betreu-
ung auch, wie weit entfernt diese Wohnform von ihrer urspringlichen Herkunftsregion ist.
Folgende Tabelle gibt dazu einen Uberblick.
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Tabelle 27: Entfernung der ambulant betreuten Wohnform von der Herkunftsregion

Entfernung - Anteil in % -
Wohnort ist Herkunftsort 21,9
Bis 50 km Umkreis 36,5
50-150 km Umkreis 19,8
Mehr als 150 km Umkreis 19,8
Unbekannt 2,1

Fast ein Funftel aller Befragten wohnt also mehr als 150 Kilometer entfernt von der Her-
kunftsregion, aber immerhin mehr als ein Funftel lebt auch in der ambulanten Betreuung im
gleichen Ort wie zuvor. Dieses Ergebnis Uberrascht: Wenn man davon ausgeht, dass Men-
schen mit Behinderung, die nicht mehr im privaten Kontext betreut werden kénnen, an ihrem
Wohnort ein Angebot des ambulant betreuten Wohnens vorfinden, ist der Anteil von ca. 22 %
sehr klein. Vermutlich hangt diese Verteilung aber damit zusammen, dass Menschen mit
einer ,geistigen Behinderung” in den von uns untersuchten Altersgruppen selten aus dem
Elternhaus direkt in das ambulant betreute Wohnen wechselten, sondern zunachst stationar
betreut wurden. Damit kdnnte sich die frappierend ahnliche Verteilung zu den Herkunftsorten
im stationaren Bereich erklaren.

Bei den vorrangigen Behinderungsarten ergibt sich ein Bild, das sich sowohl von der stati-
ondren Betreuung als auch vom privaten Wohnkontext deutlich unterscheidet. Zwar ist die
geistige Behinderung als vorrangige Behinderungsart wie auch in der stationaren Betreuung
Uberproportional vertreten, der Anteil der Menschen mit Down-Syndrom ist dabei jedoch auf-
fallig niedrig. Auch kérperliche Behinderungen kommen prozentual gesehen deutlich seltener
vor
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Tabelle 28: Art der vorrangigen Behinderung im ambulant betreuten Wohnen

Vorrangige Behinderung Haufigkeit - Anteil in % -

Down Syndrom 2 2,2

Geistige Behinderung (nicht Down Syndrom) 70 78,7
Kdrperliche Behinderung 4 4,5
Seelische Behinderung 4 4,5
Autismus 0 0

Epilepsie 7 7.9

Beeintrachtigung der Sinnesorgane 2 2,2
sonstiges 0 0

Zwei Arten der ambulanten Betreuung sind in der Stichprobe vorherrschend: Das betreute
Einzelwohnen und das Leben in einer betreuten Wohngemeinschaft.

Tabelle 29: Wohnform im ambulant betreuten Bereich

Wohnform - Anteil in % -
Betreutes Einzelwohnen 51,5
Gastfamilie 1
Mit Lebenspartner(in) in Betreuung 16,5
Mit weiteren Bewohnern in einer betreuten WG 30,9

Mehr als die Hélfte der Befragten lebt also allein in einer eigenen Wohnung und wird hier
betreut, knapp ein Drittel lebt in einer betreuten Wohngemeinschaft. Eine geringere Rolle
spielt das betreute Wohnen mit einem Lebenspartner, die Betreuung in einer Gastfamilie
kommt hingegen (zumindest in unserer Stichprobe) kaum vor.

Unter den ambulant betreuten Personen haben nur 9,3 %, also nicht einmal jeder Zehnte,
einen Schulabschluss. Dies ist der niedrigste Anteil im Vergleich der drei Wohnformen. In-
teressant dabei ist allerdings, dass 94,5 % der ambulant Betreuten eine Schule zumindest
fur eine gewisse Zeit besucht haben. Dies wiederum ist der hochste Anteil im Vergleich zur
privaten und stationaren Wohnform.
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Tabelle 30: Art der besuchten Schule im ambulant betreuten Bereich (Mehrfachnennungen

maoglich)
Schulart Haufigkeit - Anteil in % -

Hilfsschule 3 3,3
Sonderschule 48 52,7
Forderschule 19 20,9
Volksschule 10 11
Grund- und Hauptschule 9 9,9

Realschule 0 0
Gymnasium 1 1,1
andere 4 4.4

Auch im ambulant betreuten Bereich waren Uber die Halfte der Befragten auf einer Sonder-
schule, davon die allermeisten auf einer Sonderschule fiir geistig behinderte Menschen (bei
18 Personen keine Angabe). Ebenfalls wie im privaten Wohnkontext hat der zweitgrof3te An-
teil der Personen eine Forderschule besucht.

Die Tagesstruktur in der ambulanten Betreuung wird, wie auch im privaten Kontext, domi-
niert von Beschaftigungen in WfbM (einschlie3lich Regiebetrieben und Auf3enarbeitsplatzen).
Der Anteil an Beschéftigten ist im ambulanten Bereich jedoch hoher, besonders eine Voll-
zeitstelle kommt hier deutlich haufiger vor als im hauslichen Bereich. Der Férder- und Be-
treuungsbereich sowie Seniorengruppen spielen in der ambulanten Betreuung hingegen na-
hezu keine Rolle, was sich vor allem durch die hohere Selbststandigkeit bzw. das niedrigere
Durchschnittsalter in diesem Wohnkontext erklaren I&sst.

Unter den ,sonstigen Nennungen® finden sich zum einen Hinweise auf Beschaftigungen auf
dem allgemeinen Arbeitsmarkt (bei zwei Personen), zum anderen Erganzungen der arbeits-
bezogenen Tagesstruktur durch verschiedene Freizeitaktivitaten (Schwimmen, Theater, Nor-
dic Walking, Tanzgruppe sowie Freizeitangebote des ABW bzw. Aktivitdten mit der Betreu-
ungsperson).
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Tabelle 31: Tagestruktur im ambulant betreuten Wohnkontext

Zahl der Personen
Art der Tagesstruktur (Anteil an allen Personen im ambulant
betreuten Wohnkontext)

WifbM (Vollzeit) 63 (59,4 %)

WibM (Teilzeit: 50-85 %) 11 (10,4 %)
WfbM (ohne Differenzierung nach Voll- oder Teilzeit) 10 (9,4 %)

Forder- und Betreuungsbereich 1(1%)

Seniorengruppe in der Werkstatt 2 (1,9 %)

Sonstige 13 (12,3 %)
Keine Tagestruktur 2 (1,9 %)
Keine Angaben 4 (3,7 %)

3.2.4 Die Wohnformen im Vergleich

68 . . , . .
Zusammenfassend kann man konstatieren, dass sich die Wohnformen in allen hier darge-

stellten Aspekten deutlich voneinander unterscheiden und damit einen jeweils sehr unter-
schiedlichen Erfahrungshintergrund fir die in den jeweiligen Settings lebenden Menschen
bilden.

Besonders auffallig sind diese Unterschiede im Hinblick auf die Altersstruktur in den drei
Wohnformen. Wéhrend im ambulant betreuten sowie im privaten Bereich eine deutliche
Mehrheit zur jingsten Altersgruppe (45 — 54 Jahre) gehdrt und es kaum Personen gibt, die
65 Jahre oder alter sind, so ist das Bild im stationdren Bereich ein vollig anderes: Nur noch
ein Drittel der Befragten gehort zur jingsten Altersgruppe und der grof3te Anteil (38,4 %) ist
mindestens 65 Jahre alt.
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Altersgruppen im Vergleich nach Wohnkontexten

80

70

60

50

40

30

20

10

m 45 — 54 Jahre
55 — 64 Jahre
m 65 Jahre und alter

Privat Ambulant Stationar

Auch im Hinblick auf die GréRe der Geburtsorte der Befragten unterscheiden sich die drei
Wohnformen deutlich. Wahrend im privaten Wohnkontext eine dorfliche und kleinstadtische
Herkunft Gberwiegt, so ist in der stationdren Betreuung der Geburtsort bei einer Mehrheit der
Befragten eine gréf3ere Stadt bzw. eine Grof3stadt. Im ambulant betreuten Bereich ist das
Bild etwas weniger eindeutig, etwa je ein Funftel stammt aus einem Dorf oder aus einer

Grof3stadt.

Die Art der vorrangigen Behinderung variiert ebenfalls nach Wohnsetting. So ist zum Bei-
spiel der Anteil an Befragten mit Down-Syndrom im ambulant betreuten Wohnen extrem ge-
ring (2,2 %), wahrend er im stationdren Bereich mehr als ein Zehntel der Befragten aus-
macht (12,9 %) und im privaten Wohnkontext gar 22,3 % aller Befragten Menschen mit
Down-Syndrom sind.
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Abbildung 10: Vorrangige Behinderungen nach Wohnsetting

- -
90%
80%
m sonstiges
70% m Beeintrachtigung der
Sinnesorgane
60% u Epilepsie
m Autismus
50%
m Seelische Behinderung
)
40% m Korperliche Behinderung
30% m Geistige Behinderung (ohne
Down Syndrom)
® Down Syndrom
20%
10%
0%

privat ambulant stationar

Nimmt man Down-Syndrom und geistige Behinderungen zusammen, die nicht durch Triso-
mie 21 hervorgerufen werden, sind die Anteile in den drei Wohnsettings hingegen nahezu
identisch — und umfassen jeweils rund 80 % aller Befragten. Kleinere Unterschiede gibt es
bei den korperlichen Behinderungen, die im ambulanten Bereich eher unterreprasentiert sind
und der Epilepsie, die im privaten Bereich vergleichsweise seltener vorkommt.

Im Hinblick auf den Schulbesuch weicht besonders der stationar betreute Bereich von den
anderen beiden Wohnsettings ab. Hier finden sich deutlich mehr Befragte, die eine soge-
nannte Hilfsschule oder die Volksschule besucht haben und deutlich weniger Personen, die
auf einer Forderschule oder einer Hauptschule waren. Wie bereits erwéahnt, spielt hier ver-
mutlich die Altersstruktur eine grof3e Rolle: Da im stationar betreuten Bereich das Durch-
schnittsalter deutlich hoher liegt, gibt es natirlich auch mehr Personen, welche die Schulty-
pen friherer Jahrzehnte besucht haben. Zugleich ist der Anteil der Befragten mit einem
Schulabschluss im privaten Bereich am gr6f3ten und im ambulanten Bereich am geringsten.
Allerdings findet sich im hauslichen Kontext auch eine vergleichsweise grof3e Zahl an Perso-
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nen, die erst in hoherem Lebensalter von einer Behinderung betroffen wurden, was den gro-
Reren Anteil an Personen mit Schulabschluss zumindest teilweise erklart.

Vergleicht man die Tagesstruktur im privaten und im ambulant betreuten Wohnkontext, so
fallt auf, dass zwar in beiden Bereichen eine berufliche Téatigkeit in einer WfbM der wichtigste
Baustein ist, die Beschaftigungsquote im ambulant betreuen Bereich mit 76,2 % allerdings
deutlich Uber jener im privaten Wohnkontext liegt (66 %) — und dies bei einer durchaus ver-
gleichbaren Altersstruktur. Hinzu kommt, dass Angebote des Forder- und Betreuungsbe-
reichs im ambulant betreuten Bereich keine Rolle spielen (nur eine Einzelnennung), im priva-
ten Wohnkontext aber von 23 % aller Befragten in Anspruch genommen werden.

Folgende Tabelle gibt einen Uberblick tiber die wichtigsten Unterschiede zwischen den ver-
schiedenen Wohnsettings in der Stichprobe.

Tabelle 32: Wichtige Unterschiede in den Wohnformen

ambulant stationar privat
Alter Eher junger Eher alter Eher junger
Herkunft/
Uneinheitlich Stadtisch/gro3stadtisch Dorflich/kleinstadtisch
Geburtsort
Haufigkeit Schul- Ca. jede/r elfte Ca. jede/r achte Ca. jede/r sechste
abschluss Befragte Befragte Befragte
Hohere Beschifti- Niedrigere Besghaftl-
ungsquote als im gungsquote als in am-
Tagesstruktur g . , (Nicht erhoben) bulanter Betreuung —
privaten Bereich — FuB spielt relevante
FuB spielt keine Rolle pRoIIe

3.3 Zusammenfassende/vergleichende Betrachtung unter dem Aspekt des Alters

Die Altersgruppen in der Stichprobe sind jedoch nicht nur sehr unterschiedlich in den drei
verschiedenen Wohntypen verteilt, sie weisen auch weitere Merkmale auf, in denen sie sich
deutlich voneinander unterscheiden. Dies gilt besonders im stationar betreuten Bereich —
hier gibt es grof3e Unterschiede im Aufnahmealter und in der Entfernung der Einrichtung zum
Herkunftsort der Befragten. Zudem ist die Art des Schulbesuchs offenbar stark abh&ngig
vom jeweiligen Alter der Person — und zwar unabhangig davon, in welcher Wohnform sie
lebt. Die folgenden Punkte stellen diese altersspezifischen Unterschiede ausfihrlicher dar.
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3.3.1 Arten des Schulbesuchs der unterschiedlichen Altersgruppen

Vergleicht man die Verteilung der Schularten in den verschiedenen Altersgruppen, so wird
erneut sichtbar, was bereits in den vorangegangenen Abschnitt herausgestellt wurde: Je
nach Alter variieren die besuchten Schultypen deutlich; die historische Entwicklung des
Schulwesens in (West-)Deutschland lasst sich anhand der Verteilung der Schultypen in den
verschiedenen Altersgruppen der Stichprobe sehr gut nachvollziehen. Fir diese Darstellung
wird die alteste Altersgruppe weiter differenziert, um Menschen, die hochst unterschiedliche
historische Erfahrungen machten (wéhrend und nach dem 2. Weltkrieg Geborene), geson-
dert betrachten zu kénnen.

Tabelle 33: Arten des Schulbesuchs nach Alter (Prozentangaben in Klammer)

Schulbesuc:lter 45 — 54 Jahre 55 — 64 Jahre 65 — 69 Jahre 70 und alter
Kein Schulbesuch 9(4,2) 16 (13) 7 (22,6) 5(9,8)
Hilfsschule 2(0,9) 7 (5,7) 7 (22,6) 15 (29,4)
Sonderschule 141 (66,5) 54 (43,9) 10 (32,3) 3(5,9)
Forderschule 42 (19,8) 17 (13,8) 2 (6,5) 2 (3,9
Volksschule 2(0,9) 27 (22) 7 (22,6) 28 (54,9)
Gr””:'cﬁm':a”pt' 28 (13,2) 9(7.3) 13,2) 1(2,0)
Realschule 1(0,5) 3(2,4) 0 0
Gymnasium 31,9 3(2,4) 0 0
andere 11 (5,2) 9 (7,3) 0 1(2,0)
Gultige Falle 212 123 31 51

So bildet sich beispielsweise die Auflosung der Volksschulen zu Beginn der 1960er-Jahre in
den Erhebungsdaten ab. Wahrend dieser Schultyp bei den Befragten, die 70 Jahre oder alter
sind, deutlich dominiert und auch in den Altersgruppen zwischen 55 und 69 Jahren noch
immer stark vertreten ist, sinkt der Wert in der Altersgruppe der unter 55-Jahrigen plotzlich
auf nahezu Null — also in jener Generation, die in den spaten 1950er-Jahren oder danach
geboren und etwa Mitte der 1960er Jahre eingeschult wurde. Auch der Aufbau des Sonder-
schulwesens in der Bundesrepublik der 1950er und 1960er Jahre zeigt sich in den Umfrage-
ergebnissen: Die Zahl der Besuche steigt vor allem in der jungsten Altersgruppe sprunghatft
an, wahrend die Hilfsschule mit abnehmendem Alter der Befragten immer mehr an Bedeu-
tung verliert.
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Die Verteilung der Altersgruppen in den verschiedenen Schultypen ist aber auch in anderer
Hinsicht aufféllig. Betrachtet man die sogenannten Regelschultypen (Volksschule, Haupt-
schule, Realschule und Gymnasium) so wird zweierlei deutlich: Zum einen werden die hohen
Werte der Volksschule bei den élteren Untersuchungsteilnehmern von ihren Nachfolger-
schultypen nicht annéahernd erreicht. Zugleich ist aber der Anteil jener Befragten, die eine
Sonderschule besucht haben, deutlich angestiegen und liegt weit Giber den Werten der Hilfs-
schule. Auch wenn sich die Altersgruppen aufgrund ihrer unterschiedlichen historischen Er-
fahrungen und Lebensumstande sicher nur begrenzt vergleichen lassen, so zeigt die Stich-
probe hier dennoch eine Art Verschiebung auf: Weg von einer undifferenzierten Beschulung
(vor allem in der Volksschule) hin zu einer spezialisierten Erziehung und Férderung in Son-
der- und Forderschulen. Mit anderen Worten: Wéren die alteren Befragten, die eine Volks-
schule besucht haben, etwa 20 oder 30 Jahre spater geboren, héatten sie vermutlich eher
eine Sonder- als eine Volksschule besucht — zumindest legen die Ergebnisse diese Vermu-
tung nahe.

Besonders benachteiligt — zumindest was die Mdglichkeit eines Schulbesuchs anbelangt —
scheinen die heute 65- bis 69-Jahrigen zu sein. Unter den Personen, die kurz vor oder nach
dem Ende des Zweiten Weltkriegs geboren wurden, hatte zumindest in unserer Stichprobe
ein Funftel keine Chance, eine Schule zu besuchen. Dies ist unter allen Altersgruppen der
hochste Anteil.

Dass in der Stichprobe Besuche einer Realschule oder eines Gymnasiums nur in den beiden
jungeren Altersgruppen vorkommen (45 — 54 Jahre und 55 — 64 Jahre), scheint dieser Ver-
mutung zunachst zu widersprechen, allerdings handelt es sich bei diesen Nennungen um
jene Untersuchungsteilnehmer aus dem privaten Wohnkontext, die erst in spateren Lebens-
jahren, also in der Regel nach absolviertem Schulabschluss, durch einen Unfall oder eine
Krankheit von einer Behinderung betroffen waren.

3.3.2 Aufnahmealter im stationar betreuten Bereich

Das Alter, in dem die befragten Personen im stationaren Bereich aufgenommen wurden, ist
breit gefachert. Das durchschnittliche Aufnahmealter liegt bei 38,3 Jahren. Das jlungste Alter,
in dem ein Befragter aufgenommen wurde, betrégt 2 Jahre, das hochste Alter 72 Jahre.

Es gibt insgesamt 13 Personen, die im Alter zwischen 2 und 10 Jahren in eine stationare
Einrichtung aufgenommen wurden. Von diesen sind inzwischen 62 % &lter als 70 Jahre und
haben damit quasi ihr gesamtes Leben dort verbracht. Die meisten Personen kamen im Alter
zwischen 31 und 40 Jahren bzw. 41 und 50 Jahren in ein stationar betreutes Wohnsetting
(49 bzw. 47 Personen). Es fallt auf, dass von denjenigen, die im Alter von 41 — 50 Jahren
aufgenommen wurden, Uber die Halfte heute erst zwischen 45 und 50 Jahre alt und somit
noch nicht lange in der Einrichtung ist. Die alteste Person kam erst mit 72 Jahren in den jet-
zigen Wohnbereich.

Zwischen den einzelnen Altersgruppen existieren also grof3e Unterschiede im Aufnahmeal-
ter; darlber hinaus zeigen sich in den jeweiligen Altersgruppen unterschiedliche Schwer-
punkte, die mdglicherweise auch einen Trend in der Bereitschaft zur familiaren Betreuung
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abbilden. Bei dem jungsten Jahrgang ist ein Schwerpunkt im jungen Erwachsenenalter er-
kennbar, ein zweiter Schwerpunkt im mittleren Erwachsenalter (41 — 50 Jahre). In der
nachstalteren Generation bilden ein Aufnahmealter von 31 — 40 Jahren bzw. 51 — 60 Jahren
die Schwerpunkte. Bei den Uber 65-Jahrigen hingegen lebte gut ein Drittel ab dem Alter von
31 - 40 Jahren in Einrichtungen, eine knappe Halfte von ihnen wurde in einem hoheren Le-
bensalter aufgenommen. Bei der &ltesten Generation, den Uber 70-Jahrigen, erfolgte bei
zusammen 28 % eine Aufnahme im Kindes- und Jugendalter, bei weiteren 30 % erst in den
Jahren vor dem Rentenalter (51 — 60 Jahre).

Tabelle 34: Aufnahmealter im stationéar betreuten Wohnbereich (Prozentangaben in Klammer
und spaltenweise)

eutiges Alter
Aufnahmealiar 45 — 54 Jahre 55 — 64 Jahre 65 — 69 Jahre 70 Jahre +

0-10 Jahre 3 (4) 0 2(7) 8 (16)
11-20 Jahre 4 (6) 1(2) 2(7) 6 (12)
21-30 Jahre 22 (32) 7 (13) 1(3) 1(2)
31-40 Jahre 14 (20) 19 (35) 10 (36) 6 (12)
41-50 Jahre 24 (35) 10 (18) 4 (14) 9 (18)
51-60 Jahre 23 17 (31) 5 (18) 15 (30)
61-70 Jahre 0 1(2) 4 (14) 4(8)
71-75 Jahre 0 0 0 1(2)

gesamt 69 55 28 40

Eine stationdre Betreuung im Kindes- und Jugendalter scheint nach diesen Ergebnissen —
die allerdings aufgrund der zum Teil kleinen GruppengroRen vorsichtig interpretiert werden
missen — immer weiter zuriickzugehen; gleichzeitig zeigt sich nur in der jingsten Alters-
gruppe ein relevanter Anteil von Menschen, die im frihen Erwachsenenalter eine stationare
Einrichtung bezogen.

3.3.3 Entfernung der Herkunftsregion der betreuten Menschen in stationaren
Einrichtungen

Betrachtet man die Entfernung zwischen der Herkunftsregion und dem aktuellen Wohnort
der befragten Personen im stationaren Kontext, so ist vor allem eines hervorzuheben: Mit 37
% ist unter den hochaltrigen Personen (70 Jahre und alter) der Anteil derer, die Uber 150 km
weit von ihrem Heimatort entfernt leben, am grof3ten. In den jingeren Altersgruppen verhalt
es sich genau entgegengesetzt: Hier kommt der grof3te Anteil der Personen aus dem
gleichen Ort oder lebt maximal 50 Kilometer davon entfernt.
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Tabelle 35: Entfernung von Herkunftsregion im stationaren Wohnbereich
(Prozentangaben in Klammer)

Entfernung Alter 45 — 54 Jahre 55 — 64 Jahre 65 — 69 Jahre 70 Jahre +
Wohnort = Heimatort 19 (26) 12 (21,1) 7(24,1) 8 (14,8)
Bis 50 km Umkreis 30 (41,1) 28 (49,1) 12 (41,4) 13 (24,1)
50-150 km Umkreis 8 (11) 3(5,3) 5(17,2) 12 (22,2)
Uber 150 km Umkreis 13 (17,8) 11 (19,3) 5(17,2) 20 (37)
unbekannt 3(4,1) 3(5,3) 0 1(1,9)
Gultige Falle 73 57 29 54

Grunde fur diese Tendenz kénnen zwei Entwicklungen sein: Zum einen kann davon
ausgegangen werden, dass in den vergangenen Jahrzehnten verstéarkt darauf geachtet
wurde, Menschen mit Behinderung ihre gewohnte Umgebung und damit ihre sozialen
Kontakte zu erhalten. Zum anderen gab es vermutlich fir die hochaltrigen Bewohner (je nach
Aufenthaltsdauer) noch nicht die Moglichkeit, unter einer Vielzahl von Einrichtungen
auszuwahlen und so zwangsweise eine Betreuung in weiterer Entfernung zum Heimatort
gewahlt werden musste.
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4  Ergebnisse zu Wohlbefinden und gesundheitlichen Aspekten

4.1 Subjektive Gesundheit

.Die Selbsteinschéatzung des eigenen Gesundheitszustandes wird international zur Er-
fassung der subjektiven Gesundheit in Bevolkerungsstudien verwendet. Die subjektive Ge-
sundheit bildet die persodnlichen und sozialen Dimensionen des eigenen Befindens ab. Sie
hat sich in Langsschnittstudien als aussagekraftig fur die kiinftige Inanspruchnahme von Ge-
sundheitsleistungen und die Sterblichkeit erwiesen. Nicht zuletzt entscheidet der selbst
wahrgenommene Gesundheitszustand uber die aktive Teilhabe am gesellschaftlichen Le-
ben“ (RKI 2012, S. 64).

Mit diesem Hinweis leitet das Robert Koch-Institut (RKI) die Prasentation der Ergebnisse
einer aktuellen Studie zur Gesundheit erwachsener Menschen in Deutschland ein. Unter
dem Kurzel , GEDA" (, Gesundheit in Deutschland aktuell*) werden im Rahmen des Ge-
sundheitsmonitorings regelmalig reprasentative (telefonische) Befragungen der erwachse-
nen Bevolkerung durchgefiihrt. Die aktuelle Ergebniszusammenfassung stammt aus dem
Jahre 2012; sie bietet eine Fille von Vergleichsdaten zu den Ergebnissen unserer eigenen
Erhebung.

Beginnt man diesen Vergleich mit den subjektiven Gesundheitseinschatzungen in der
RKI-Studie einerseits und den Ergebnissen unserer eigenen Erhebung andererseits, so zei-
gen sich tiberraschende Ubereinstimmungen, aber auch interessante Abweichungen.

Die Frage in unseren Fragebdgen lautete: ,Wie wirden Sie lhren aktuellen Gesundheitszu-
stand einschatzen?* Angekreuzt werden konnten die Ausprdgungen ,sehr gut®, ,gut®, ,weni-
ger gut* und ,schlecht”. In der GEDA-Studie wurde im Grunde die gleiche Frage gestellt; eine
kleine Abweichung gibt es in den moglichen Antwortkategorien: Hier findet sich die Formulie-
rung ,mittelmafig“ sowie eine Differenzierung in ,schlecht* und ,sehr schlecht".

Tabelle 36: Subjektive Einschatzung des Gesundheitszustands (Stichprobe) (Angaben in %)

Sehr gut Gut Weniger gut Schlecht

Einschéatzung 12,1 66,8 18,5 2,6

Unter den von uns Befragten schéatzt eine deutliche Mehrheit den eigenen Gesundheitszu-
stand als gut (66,8 %) oder sehr gut (12,1 %) ein — nicht einmal ein Viertel aller Untersu-
chungsteilnehmer wirden ihren Zustand also als weniger gut (18,5 %) oder gar als schlecht
(2,6 %) bezeichnen.

Diese Verteilung findet sich in &hnlicher Weise auch in der GEDA-Studie. Dort sind die Werte
in den Extrembereichen allerdings deutlich héher. So bezeichnen fast doppelt so viele Be-
fragte der Gesamtbevolkerung ihren Zustand als sehr gut (22 %) und auch ein beinahe drei-
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mal so groRer Anteil schéatzt den eigenen Gesundheitszustand als schlecht (5,4 %) oder gar

sehr schlecht (1 %) ein.

Tabelle 37: Subjektive Einschatzung des Gesundheitszustands (GEDA-Studie) (Angaben in %)

Sehr gut Gut MittelmaRig Schlecht Sehr schlecht

Einschéatzung 22 49,6 21,9 5,4 1,0

Quelle: RKI 2012, S. 65

Vergleicht man nun die Angaben der Teilnehmer unserer Untersuchung mit Zahlen aus an-
deren europaischen Staaten, so ergeben sich ganz ahnliche Unterschiede wie im Vergleich
mit der Gesamtbevélkerung. Im Rahmen der von der EU-Kommission initiierten POMONA-
Studien wurden in den Jahren 2002 - 2004 und 2005 - 2008 zuné&chst Gesundheits-
Indikatoren fir Menschen mit geistigen Behinderungen erarbeitet (POMONA [) und anschlie-
Rend (PONOMA II) Daten von 1.269 Personen im Alter von 19 bis 90 Jahren in 14 EU-
Mitgliedstaaten, darunter auch Deutschland, erhoben (vgl. POMONA 2008, S. 39). Gefragt
wurde dabei ebenfalls nach der Einschatzung der eigenen Gesundheit.

Tabelle 38: Subjektive Einschatzung des Gesundheitszustands (POMONA Il) (Angaben in %)

Sehr gut Gut mittelmagig schlecht Sehr schlecht

Einschéatzung 20 50 25 4 1

Quelle: POMONA 2008, S. 54

Im europaischen Vergleich von Menschen mit geistiger Behinderung erlebt also ein gréRerer
Anteil der von uns Befragten den eigenen Gesundheitszustand als ,sehr gut* oder ,gut*: 79
% der Untersuchungsteilnehmer mit geistiger Behinderung behaupten dies von sich, in der
POMONA-Studie betragt dieser Anteil 70 %. Zugleich schatzen jedoch deutlich weniger Teil-
nehmer unserer Erhebung den eigenen Zustand dabei als ,sehr gut” ein. Hier steht ein Anteil
von 12 % in unserer Stichprobe dem Wert von 20 % in der Pomona-Studie gegeniber. Dabei
ist jedoch zu bertcksichtigen, dass die Altersstruktur eine andere ist. Wahrend die Pomona-
Studie alle erwachsenen Personen umfasst, haben wir nur Menschen befragt, die alter als 45
Jahre sind.

Insgesamt lasst sich also festhalten, dass die Teilnehmer unserer Studie die eigene Ge-
sundheit in einem Ausmald als problematisch wahrnehmen, das sich sowohl mit der Ge-
samtbevdlkerung als auch mit Menschen mit geistiger Behinderung in anderen européischen
Staaten vergleichen lasst — mit der Einschrankung, dass hierbei Daten verglichen werden,
die zum einen aus unterschiedlichen Antwortmadglichkeiten gewonnen wurden und zum Teil
auch verschiedene Altersgruppen beinhalten. Deutliche Unterschiede gibt es jedoch bei je-
nen Personen, die ihren Gesundheitszustand nicht als schlecht empfinden. Hier finden sich
bei den von uns Befragten deutlich weniger Personen, die ihre Gesundheit als ,sehr gut* und
deutlich mehr, die ihren Zustand lediglich als ,gut* bezeichnen.
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Vergleicht man die Unterschiede in der subjektiven Einschatzung des Gesundheitszustandes
in den drei Wohnformen, so fallt auf, dass in der ambulanten Betreuung die Werte etwas
abweichen. So finden sich in diesem Wohnsetting weniger Befragte, die ihren Zustand als
gut bezeichnen wirden und etwas mehr, die ihn als weniger gut oder schlecht einschatzen.
In den Wohnformen privat und stationar ist die Verteilung in etwa vergleichbar mit der Ge-
samtstichprobe.

Tabelle 39: Subjektive Einschatzung des Gesundheitszustands nach Wohnformen
(Angaben in %)

Zustand ]
Sehr gut Gut Weniger gut Schlecht
Wohnform
Privat 11,5 68,9 18 1,6
Ambulant 11,5 61,5 24 31
Stationar 12 68,1 16,2 29

Diese vergleichsweise schlechtere (subjektive empfundene) Gesundheit im ambulan-
ten Bereich ist dennoch erstaunlich, wenn man bedenkt, dass das Durchschnittsalter
dort weit unter jenem des stationaren Bereichs liegt: Obwohl die Personen in der am-
bulanten Betreuung also deutlich jinger sind als in den stationar betreuten Einrich-
tungen, fuhlen sie sich eher ungestnder.

In der Befragung wurde nicht nur das subjektive Empfinden des aktuellen Gesundheitszu-
stands erhoben, die Teilnehmer wurden auch gebeten, die Entwicklung innerhalb des letz-
ten Jahres zu beurteilen. Die Antworten auf diese Fragen ergaben eine Stabilitat des Zu-
standes bei einem grof3en Teil der Befragten (62,7 %), aber auch eine relative Verschlech-
terung des Zustandes bei einem knappen Viertel: 19 % antworteten, dass ihr Zustand etwas
schlechter als noch vor einem Jahr sei und 4,2 % gaben an, ihre Gesundheit sei sogar viel
schlechter. Insgesamt stellten also 23,2 % aller Befragten in ihrem subjektiven Gesundheits-
empfinden eine Verschlechterung fest.

Tabelle 40: Veranderung des Gesundheitszustandes in den letzten 12 Monaten

Gesundheitszustand ist... - Anteil in % -
... viel besser 3
... etwas besser 11,1
... unverandert 62,7
... schlechter 19
... viel schlechter 4,2
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Auffallig ist: Dieser Anteil ist grof3er als jene Gruppe an Untersuchungsteilnehmern, die ihren
Zustand als schlecht oder weniger gut bezeichnen — unter den Befragten, die eine Ver-
schlechterung feststellen, missen also auch Personen sein, die ihren Zustand aktuell noch
als gut (und bis vor kurzem als sehr gut) bezeichneten.

4.2 Gesundheitliche Einschrankungen und Problematiken

Trotz dieser insgesamt dennoch relativ dhnlichen subjektiven Einschatzung des Gesund-
heitszustandes in den drei Wohnformen sind die gesundheitlichen Problematiken in den ver-
schiedenen Settings deutlich unterschiedlich gelagert. So antworteten im stationar betreuten
Bereich auf die Frage, welche konkreten Gesundheitsprobleme vorliegen, aufféllig viele Be-
fragte vor allem mit zwei Arten von Nennungen: Zum einen handelt es sich dabei um Prob-
leme, die auf einen hohen Pflegebedarf verweisen, zum anderen um Verhaltensweisen, die
unter anderem als Symptome psychischer Erkrankungen gelten. Neben Angstgefuhlen und
selbstverletzendem Verhalten gilt dies vor allem fir das sogenannte herausfordernde Verhal-
ten. Diese Problematik kommt bei den stationar betreuten Teilnehmern unserer Untersu-
chung besonders haufig vor.

Tabelle 41: Haufigkeit herausfordernden Verhaltens nach Wohnformen (Angaben in %)

Privat Ambulant Stationar Sﬁiizr::se
Keine Probleme 74,1 82,6 47,8 62,6
Ab und zu 17,6 15,2 34,4 25,7
Auffallend haufig 7.4 2,2 10,5 7,8
Starke Probleme 0,9 0 7,3 3,9
Gesamt 100 100 100 100

Wahrend im privaten und besonders im ambulant betreuten Wohnumfeld eine sehr grof3e
Mehrheit bei der Frage nach dem sogenannten herausfordernden Verhalten angibt, keinerlei
Probleme zu haben, trifft dies im stationaren Bereich nicht einmal mehr auf die Halfte zu. Bei
den Angaben ,ab und zu“, ,auffallend haufig“ und ,starke Probleme" ist der Anteil bei der
stationdren Betreuung hingegen jeweils deutlich groRer als im privaten Umfeld und der am-
bulanten Betreuung. Das Problemfeld ,herausforderndes Verhalten* betrifft also besonders
stark die Bewohner stationar betreuter Einrichtungen. Dieses Ergebnis unterstreicht auch die
Auswertung der Fragen zur Medikamenteneinnahme der Untersuchungsteilnehmer: Im stati-
onar betreuten Setting kommt die Einnahme von Psychopharmaka besonders h&ufig vor
(siehe auch Abschnitt 4.4: Medikamenteneinnahme).

Gesundheitsprobleme, die mit einem hohen Pflegebedarf einhergehen, betreffen ebenfalls
vor allem Menschen im stationdren Setting. Besonders deutlich wird dies zum Beispiel an
den Antworten auf die Frage nach Inkontinenz.
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Tabelle 42: Haufigkeit von Inkontinenz nach Wohnformen (Angaben in %)

; L Gesamte
Privat Ambulant Stationar .
Stichprobe

Keine Probleme 75,7 76,8 50,9 63,2
Ab und zu 15,5 14,7 21,7 18,5
Auffallend haufig 1 7,4 12,7 8,5
Starke Probleme 7,8 1,1 14,6 9,8
Gesamt 100 100 100 100

Neben diesen beiden Beispielen gibt es zahlreiche weitere Anzeichen psychischer Erkran-
kungen bzw. der Pflegebedurftigkeit, die bei Befragten im stationar betreuten Bereich deut-
lich haufiger vorkommen. Diese sind vor allem: Verwirrung und Gedachtnisliicken, Sturzge-
fahr, selbstverletzendes Verhalten, Angstgefiihle sowie Beeintrachtigungen der Sinnesorga-
ne.

Eine Sonderrolle spielt die Problematik ,Interessenverlust und sozialer Rickzug“. Sie betrifft
sowohl Bewohner stationar betreuter Einrichtungen als auch Menschen, die im privaten Um-
feld wohnen, in hdherem Mal3e als Befragte aus der ambulanten Betreuung.

Tabelle 43: Haufigkeit der Problematiken , Interessenverlust und sozialer Rickzug" nach
Wohnformen (Angaben in %)

Privat Ambulant Stationar Si:?::)tse
Keine Probleme 60,9 79,6 57,5 63,4
Ab und zu 27,3 12,9 26,6 23,7
Auffallend héaufig 9,9 6,5 111 9,5
Starke Probleme 2,7 11 4,8 3.4
Gesamt 100 100 100 100

Am deutlichsten sind hier die Unterschiede zwischen ambulanter und stationarer Betreuung.
Wahrend im ambulanten Bereich 79,6 % keinerlei Probleme mit Interessenverlust und sozia-
lem Rickzug haben, trifft dies auf nur 57,5 % in der stationdren Betreuung zu. Zugleich hat
dort mit 26,6 % ein mehr als doppelt so grofl3er Anteil ab und zu derartige Probleme als im
ambulanten Setting (12,9 %). Auch bei den Angaben ,auffallend haufig“ und ,starke Proble-
me"“ sind die Werte fur stationar betreute Untersuchungsteilnehmer deutlich héher.

Ahnliches gilt fur das private Wohnumfeld. Auch hier spielen diese Probleme eine gréRere
Rolle als in der ambulanten Betreuung. An dieser Stelle muss jedoch noch einmal darauf
hingewiesen werden, dass eine Vielzahl der Fragebdgen nicht von den Befragten selbst,
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sondern stellvertretend durch Betreuungspersonen ausgefillt wurden. Eventuell vorhandene,
verzerrende Effekte (wie z.B. soziale Erwinschtheit bestimmter Angaben) werden dabei im
privaten Umfeld sicher etwas anders gelagert sein als in den professionell betreuten Set-
tings. Interessenverlust und sozialer Rickzug durfte nun innerhalb einer Familie eher aus
einer anderen Perspektive bewertet und wahrscheinlich deutlich zuriickhaltender kommuni-
ziert werden als zum Beispiel in einer stationar betreuten Einrichtung, in der zudem davon
ausgegangen werden kann, dass diese Problematik sehr genau beobachtet und recht frih
zur Kenntnis genommen wird. Umso erstaunlicher sind die dennoch recht hohen Werte bei
den privat Wohnenden: Immerhin fast 40 % dieser Befragten geben an, dass ihnen die ge-
nannten Probleme zumindest nicht vollig unbekannt sind.

Zusammenfassend kann also davon ausgegangen werden, dass in der ambulanten Betreu-
ung deutlich weniger Menschen leben, die von den Problemen des sozialen Ruckzugs und
des Interessenverlusts betroffen sind. Die Grunde hierfir durften vielfaltig sein und sind —
neben dem deutlich jingeren Durchschnittsalter — sicher auch in den Méglichkeiten der be-
troffenen Personen zu Aktivitdt und sozialer Teilhabe zu suchen, sowohl im Hinblick auf die
Unterstitzungsbedarfe der Personen als auch im Hinblick auf die strukturelle Ausgestaltung
des jeweiligen Lebensumfelds, das im stationdren (und unter Umstanden auch im privaten)
Umfeld sicher einen deutlich beschitzenderen Charakter hat als in der ambulanten Betreu-
ung.

4.3 Vorrangige Behinderung und chronische Erkrankungen

Neben Angaben zu vorrangigen und weiteren Behinderungen wurden auch chronische Er-
krankungen der Untersuchungsteilnehmer erhoben (siehe auch Abschnitt 3.1). Dabei zeich-
neten sich zwar gewisse Gemeinsamkeiten in der Art der Erkrankungen, zugleich aber
durchaus unterschiedliche Haufigkeiten ab — je nachdem welche Behinderungsart im Vor-
dergrund steht.

So sind Befragte mit Down-Syndrom, wenn sie unter chronischen Erkrankungen leiden,
vorrangig von endokrinen, Ernahrungs- und Stoffwechselerkrankungen betroffen, die das
Klassifikationssystem ICD der Weltgesundheitsorganisation (WHO) unter den Ziffern EOQO-
E90 fasst. Bei 55 % aller Befragten mit Down-Syndrom wurde eine Krankheit dieses Typs
diagnostiziert. Darunter fallen zum Beispiel Schilddrisenerkrankungen, Adipositas oder Dia-
betes. Ein Drittel aller Befragten mit Down-Syndrom leiden unter Krankheiten des Muskel-
Skelett-Systems (M00-M99). 27,8 % sind zudem von Erkrankungen des Kreislaufsystems
(100-199) betroffen.

Bei Untersuchungsteilnehmern mit einer geistigen Behinderung werden hingegen beson-
ders haufig psychische und Verhaltensstérungen (FO0-F99) festgestellt. 34,4 % der Befrag-
ten mit geistiger Behinderung sind von derartigen Erkrankungen betroffen, zu denen aller-
dings auch die sogenannten Intelligenzstérungen (F70-F79) gehdren. Wie bei den Befragten
mit Down-Syndrom sind auch Personen in dieser Teilstichprobe haufig von Krankheiten des
Kreislaufsystems betroffen (I100-199), mit 33,6 % ist der Anteil hier sogar noch groRRer. Bei
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29 % wurden zudem Krankheiten des Nervensystems (G00-G99) diagnostiziert, insbesonde-
re Epilepsie (G40). Auch die bei Personen mit Down-Syndrom besonders haufig auftreten-
den endokrinen, Erndhrungs- und Stoffwechselerkrankungen (EOO-E90) spielen in dieser
Gruppe eine Rolle, wenn auch bei einem bedeutend kleineren Anteil (16,8 %).

Befragte mit einer vorrangigen kérperlichen Behinderung teilen ebenfalls die besonders
haufigen Krankheitsbilder mit den bereits beschriebenen Gruppen, allerdings stehen in die-
ser Teilstichprobe besonders die Erkrankungen des Nervensystems (G00-G99) im Vorder-
grund, von denen 35,3 % betroffen sind. An zweiter Stelle folgen Krankheiten des Kreis-
laufsystems (100-199) mit 32,4 %. Psychische und Verhaltensstérungen (FO0-F99) wurden
bei 25 % festgestellt, endokrine, Ernahrungs- und Stoffwechselerkrankungen (E00-E9Q0) bei
23,5 % der Befragten mit einer kdrperlichen Behinderung.

4.4 Medikamenteneinnahme

Angesichts der beschriebenen Vielzahl an (chronischen) Erkrankungen ist es nicht verwun-
derlich, dass eine grof3e Mehrheit (83,2 %) der von uns befragten Personen regelmafiig Me-
dikamente einnimmt. Lediglich 12,5 % gaben an, dass dies nicht auf sie zutrifft. Zahlreiche
Untersuchungsteilnehmer nehmen dabei gleich mehrere unterschiedliche Praparate ein. Die
folgende Tabelle zeigt zunachst einen Uberblick der allgemeinen Haufigkeit der Einnahme
einzelner Medikamentengruppen.

Beinahe die Halfte aller Befragten (44,3 %) nimmt regelmé&Rig Medikamente ein, die ihren
Blutdruck senken. Gut ein Viertel (25,8 %) bendtigt Anti-Epileptika, 23,9 % erhalten Medika-
mente gegen eine Schilddriisenerkrankung. Auffallig ist, dass in der Stichprobe deutlich
mehr dampfende (20,9 %) als aktivierende Neuroleptika (6 %) verschrieben werden und fast
jeder FUnfte Befragte regelmafdig Antidepressiva einnimmt (18,5 %). Dies scheint zunachst
ein im Vergleich zur Restbevolkerung extrem hoher Wert zu sein — laut der GEDA-Erhebung
des Robert Koch-Instituts kann davon ausgegangen werden, dass 7,1 % aller Bundesbiirger
im Jahr vor der Befragung an einer Depression gelitten haben (RKI 2012, S. 93f.). Offenbar
nehmen jedoch nicht alle Betroffenen regelmaRig Psychopharmaka ein. So liegt einer euro-
paischen Vergleichsstudie zufolge der Anteil an Deutschen, die mindestens einmal im Jahr
ein Antidepressivum nehmen, bei 5 % (Blanchflower/Oswald 2011, S. 17) — noch einmal
deutlich weniger als in unserer Stichprobe. Eine Erklarung fir diese Unterschiede kdnnte
darin liegen, dass Antidepressiva nicht nur bei Depressionen verschrieben werden, sondern
auch zu anderen Zwecken eingesetzt werden, etwa als Medikation bei Zwangsstérungen,
Phobien oder aber auch bei chronischen Schmerzen. Zwar wurde in unserer Befragung nicht
erhoben, aus welchen Griinden Antidepressiva eingenommen werden, dennoch liegt die
Vermutung nahe, dass dies zu einem tUberwiegenden Teil nicht aufgrund einer diagnostizier-
ten Depression geschieht — diese liegt namlich nur bei 2,8 % aller Befragten vor bzw. bei
3,6 %, sofern man auch weitere affektive Stérungen mit einbezieht.
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Tabelle 44: RegelmalRige Medikamenteneinnahme (sortiert nach Haufigkeit)

Medikamentengruppe - Anteil der Befragtgn in % innerhalb
der Gesamtstichprobe -
Blutdruck senkende Medikamente 44,3
Anti-Epileptika 25,8
Schilddriisentherapeutika 23,9
Neuroleptika (dampfend) 20,9
Antidepressiva 18,5
Diuretika (ausschwemmend) 12,8
Augentropfen 111
Diabetesmedikamente 10,1
Schmerzmittel 7,1
Neuroleptika (aktivierend) 6

Laxativa (Abfiihrmittel) 54
Medikamente bei Asthma 3,8
Sonstige Medikamente 32,1

Der Anteil an Personen, die regelmafig Psychopharmaka (Antidepressiva und Neuroleptika)
einnehmen, ist vergleichbar mit den Ergebnissen anderer Studien, wie etwa jener von Hen-
nicke, der Daten von 547 Bewohnern in 16 verschiedenen stationaren Einrichtungen Berlins
erhoben hat und von einer Psychopharmakagabe bei durchschnittlich 34,4 % der Bewohner

ausgeht (Hennicke 2008, S. 7).

Die drei verschiedenen Wohnsettings unterscheiden sich im Hinblick auf die regelmaRige
Medikamenteneinnahme zum Teil sehr deutlich voneinander, wie folgende Ubersicht zeigt, in
der die Angaben aus Tabelle 44 nach Wohnformen aufgeschliisselt sind.
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Tabelle 45: RegelméaRige Medikamenteneinnahme nach Wohnsettings

- Anteil in % aller - Anteil in % aller | - Anteil in % aller

wediamenengugpe | P | S| S

Wohnumfeld - Betreuung - Betreuung -
BIutdrucllzaneknizde Medi- 291 495 35.9
Anti-Epileptika 18,1 16,5 25,8
Schilddriisentherapeutika 20,5 15,5 21,7
Neuroleptika (dampfend) 10,2 8,2 25,8
Antidepressiva 11 10,3 20,3
Diuretika (ausschwemmend) 39 10,3 14,7
Augentropfen 8,7 8,2 10,1
Diabetesmedikamente 8,7 10,3 7,4
Schmerzmittel 3,9 5,2 7,7
Neuroleptika (aktivierend) 39 1 7,4
Laxativa (Abfiihrmittel) 1,6 3,1 8,3
Medikamente bei Asthma 2,4 4,1 3,2
Sonstige Medikamente 18,1 27,8 31,3
Keine regelmé:mige Medikamen- 236 113 6.9

teneinnahme

Am starksten fallen wohl zunachst die deutlichen Unterschiede bei den Anteilen derjenigen
Befragten auf, die Uberhaupt keine Medikamente regelmaRig einnehmen. Wahrend dies bei
den Menschen im privaten Wohnumfeld fir immerhin 23,6 % aller Befragten gilt, nehmen in
der stationaren Betreuung nur 6,9 % nicht regelméafig Medikamente ein. Dies durfte vor al-
lem zwei Grinde haben: Wie bereits in Kapitel 3 dargestellt wurde, sind die Befragten aus
dem stationar betreuten Bereich in unserer Stichprobe deutlich &lter als die Untersuchungs-
teilnehmer aus anderen Wohnsettings, ein hoéherer Bedarf an medizinischer Versorgung
durfte also schon alleine aus Altersgrinden bestehen. Zudem kann davon ausgegangen
werden, dass der Schweregrad der Behinderung bzw. die Hohe des Hilfebedarfs in der stati-
onaren Betreuung hoher ist als im ambulant betreuten Wohnen (siehe auch Abschnitt 3.1).

In Abschnitt 4.2 (Gesundheitliche Einschrankungen und Problematiken) wurde bereits dar-
gestellt, dass sogenanntes herausforderndes Verhalten sowie weitere Verhaltensweisen, die
als Symptome psychischer Erkrankungen gewertet werden kénnen, in der stationaren Be-
treuung deutlich haufiger vorkommen als in den anderen beiden Settings. In diesem Zu-
sammenhang dirfte auch der im stationdren Bereich deutlich héhere Anteil an Personen, die
regelmafig Neuroleptika und Antidepressiva einnehmen, zu verstehen sein. Was die Antide-
pressiva betrifft, ist dieser Anteil im stationaren Umfeld mit 20,3 % fast doppelt so grof3 wie
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im privaten Umfeld (11 %) und in der ambulanten Betreuung (10,3 %). Noch groRer ist der
Unterschied bei den dampfenden Neuroleptika: Im privaten Umfeld nehmen 10,2 %, im am-
bulanten Bereich gar nur 8,2 % der Befragten diese Medikamente ein — in der stationaren
Betreuung sind es hingegen 25,8 %, mehr als jeder Vierte.

Neben der regelmaRigen Medikamenteneinnahme wurde auch nach gelegentlicher Medika-
tion gefragt, die bei akutem Bedarf und unter Umstanden auch ergénzend zur regelmafiigen
Einnahme anderer Mittel erfolgt. In Tabelle 46 sind die Antworten dargestellt. Bei dieser Fra-
ge waren ebenfalls Mehrfachangaben maglich.

Tabelle 46: Bedarfsmedikation (sortiert nach Haufigkeit)

Grund der Medikation - Anteil der Befragtgn in % innerhalb
der Gesamtstichprobe -

Schmerzen 17,9
Symptome psychischer Erkrankungen 14,1
Krampfanfalle 8,4
Allergien 6,6
Blutdruckanstieg oder -abfall 4,5
Diabetes Mellitus 29
Asthma-bronchiale Anfalle 25
Angina-pectoris Anfalle 0,5
Sonstige 6,3
Keine Bedarfsmedikation 23,1

Auch bei der Bedarfsmedikation nehmen Psychopharmaka eine Spitzenstellung ein. 14,1 %
aller Befragten erhalten diese bei Symptomen psychischer Erkrankungen, nur Schmerzmittel
werden haufiger verabreicht (17,9 %). Unter den Medikamenten die unter ,Sonstige” zu-
sammengefasst wurden (6,3 %), sind es vor allem Praparate gegen Erkrankungen des Ver-
dauungssystems (2,3 %) und des Atmungssystems (1,4 %), die besonders haufig genannt
wurden.

Viele Untersuchungsteilnehmer nehmen also mehr als ein Medikament gleichzeitig ein. Fol-
gende Tabelle gibt einen Uberblick tiber die Haufigkeit der regelmaRigen Einnahme mehre-
rer Praparate zur gleichen Zeit.
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Tabelle 47: Haufigkeit gleichzeitiger, regelmaliger Einnahme mehrerer Medikamente (Anteil
in % aller Untersuchungsteilnehmer)

Anzahl deerirl:/lgeednilgi]mme;':ev,v?rzegrl]eichzeitig - Anteil in % aller Befragten -
1 Medikament 28,6
2 Medikamente 25,2
3 Medikamente 17,2
4 Medikamente 8,8
5 Medikamente 29
6 Medikamente 0,5
7 Medikamente 0,2
Keine Medikamenteneinnahme 12,5
Keine Angabe 4,1

Lediglich 28,6 % der Befragten nehmen demnach nur ein einziges Medikament ein, immer-
hin ein Viertel nimmt zwei und 17,2 % nehmen drei Mittel zur gleichen Zeit ein.

Folgen bzw. Nebenwirkungen der gleichzeitigen Einnahme mehrerer Medikamente in der
Stichprobe konnen auf der Grundlage der verfugbaren Daten nicht eingeschéatzt werden.
Dennoch gibt es einen besonders auffalligen Unterschied zwischen jenen Untersuchungs-
teilnehmern, die Uberhaupt keine Medikamente einnehmen und dem Rest der Stichprobe:
das Korpergewicht. In Abschnitt 4.7.4 (Ubergewicht und Medikamenteneinnahme) wird da-
rauf naher eingegangen.

45 Arzt- und Krankenhausbesuche

Im Zusammenhang mit dem Gesundheitszustand wurden die Untersuchungsteilnehmer auch
gefragt, ob und wie haufig sie in den vergangenen zwolf Monaten krankheitsbedingt ihren
Hausarzt aufgesucht haben. Hierbei gibt es deutliche Unterschiede in den Altersgruppen
und bei den Geschlechtern. In der Altersgruppe der unter 65-Jahrigen geben mehr Frauen
(85,6 %) als Manner (79,5 %) an, im vergangenen Jahr beim Hausarzt gewesen zu sein. In
der Altersgruppe ab 65 Jahren ist es erstaunlicherweise umgekehrt. Hier haben die Manner
(85 %) geringfiigig haufiger als die Frauen (83,7 %) ihren Hausarzt aufgesucht.

Auch in der Gesamtbevdlkerung scheint es offensichtlich geschlechtsspezifische Unter-
schiede zu geben, allerdings sind es hier in allen Altersgruppen die Frauen, die haufiger zum
Arzt gehen. Folgende Tabelle zeigt einen Vergleich zwischen unserer Stichprobe und den
vergleichbaren Altersgruppen aus der GEDA-Studie des Robert Koch-Instituts. Dabei ist zu
betonen, dass diese Zahlen nicht direkt, sondern nur im Hinblick auf alters- und geschlechts-
bedingte Unterschiede vergleichbar sind. In der GEDA-Studie wurde nicht nach Hausarzten,
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sondern allgemein nach Arztbesuchen (also auch nach Facharzten, jedoch nicht nach Zahn-
arzten) gefragt.

Tabelle 48: (Haus-)Arztbesuche im Vergleich nach Altersgruppen und Geschlecht
(Angaben in %)

Stichprobe 5

Geschlech Alter ur Hausarste) | (Hovesiate & Facharate
45 — 64 Jahre 85,6 90,3
Frauen 65 Jahre und &lter 83,7 93,6
45 — 64 Jahre 79,5 84,4
Manner 65 Jahre und &lter 85 90,5

Quelle fur Gesamtbevdlkerung: RKI 2012, S. 160

Laut GEDA-Studie steigt in der Allgemeinbevilkerung also bei beiden Geschlechtern mit
zunehmendem Alter der Anteil der Personen, die im vergangenen Jahr mindestens einmal
beim Arzt waren. Dabei liegen die Werte der Frauen stets Uber jenen der Manner — also an-
ders als in unserer Stichprobe, in der bei Frauen, die alter als 65 Jahre sind, der Anteil nicht
nur geringer ist als bei gleichaltrigen Mannern, sondern auch als bei jingeren Frauen.

Auch im Hinblick auf die Krankenhausaufenthalte nehmen die Frauen ab 65 Jahren in der
Stichprobe eine Sonderstellung ein. Sie sind die einzige Gruppe, in welcher der Anteil der
Personen, die im vergangenen Jahr mindestens eine Nacht im Krankenhaus verbracht ha-
ben, genauso grol} ist wie in der Gesamtbevélkerung.

Tabelle 49: Krankenhausaufenthalte im Vergleich nach Altersgruppen und Geschlecht
(Angaben in %)

Geschlecht Alter Stichprobe Gesamtbevdlkerung
45 — 64 Jahre 23,1 14,2
Frauen 65 Jahre und alter 24,5 24,5
45 — 64 Jahre 27,6 15,5
Manner 65 Jahre und alter 37,5 22,5

Quelle fur Gesamtbevdlkerung: RKI 2012, S. 170

Im direkten Vergleich zwischen unserer Stichprobe und den entsprechenden Altersgruppen
in der Gesamtbevolkerung wird deutlich, dass unter den Befragten wesentlich mehr Perso-
nen in den letzten zwdlf Monaten im Krankenhaus waren, als dies in der restlichen Bevolke-
rung der Fall ist — mit Ausnahme eben der Frauen, die alter als 65 Jahre sind. Besonders
deutlich wird dieser Unterschied vor allem bei den jlingeren Befragten. In der Altersgruppe
zwischen 45 und 64 Jahren ist der Anteil bei beiden Geschlechtern jeweils fast doppelt so
grol3 wie in der Gesamtbevélkerung.
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Dass Menschen mit einer Behinderung deutlich haufiger in ein Krankenhaus eingewiesen
werden als Personen ohne Behinderung, ist ein Befund, der sich etwa auch in einer irischen
Studie, dem Intellectual Disability Supplement der Irish Longitudinal Study on Ageing
(IDS-TILDA) wiederfindet, in der ausschlie3lich Menschen mit geistiger Behinderung befragt
wurden: So sind in Irland zum Beispiel 23,4 % aller Menschen mit einer geistigen Behinde-
rung, die alter als 40 Jahre sind und ihren Gesundheitszustand als schlecht bezeichnen, im
vergangenen Jahr mindestens einmal im Krankenhaus gewesen — in der restlichen Bevilke-
rung des Landes betragt dieser Anteil hingegen nur 12,9 % (McCarron et al. 2011, S. 126).
Dennoch liegt die Wahrscheinlichkeit eines Krankenhausbesuches bei den Befragten der
irischen Studie deutlich unter jener in unserer Stichprobe, wie folgende Tabelle zeigt.

Tabelle 50: Krankenhausaufenthalte von Menschen mit geistiger Behinderung nach Gesund-
heitszustand im Vergleich

Subjektiver Anteil mit Aufenthalt Anteil mit Aufenthalt
Gesundheitszustand in der Stichprobe in der IDS-TILDA-Studie
gut 21,1% 8,1%

schlecht 40,7% 23,4%

Quelle IDS-TILDA: McCarron et al. 2001, S. 126

Zwar muss bei diesem Vergleich bertcksichtigt werden, dass die Teilnehmer der IDS-TILDA-
Studie auch die Altersgruppe zwischen 40 und 44 Jahren umfasst, aber dennoch sind die
Unterschiede sehr deutlich. Unter den Befragten mit geistiger Behinderung ist in unserer
Stichprobe der Anteil derjenigen, die im vergangenen Jahr mindestens einmal im Kranken-
haus waren, beinahe doppelt so hoch — sofern sie ihren Gesundheitszustand als ,schlecht*
einschatzen — und bei jenen, die diesen als ,gut’ bezeichnen, sogar fast dreimal grof3er.

Im Hinblick auf die Hausarztbesuche sind die Verhéaltnisse entsprechend umgekehrt: Hier
sind die Anteile unter den irischen Untersuchungsteilnehmern gréf3er als bei den Menschen
mit geistiger Behinderung in unserer Studie. Diese Kennziffer wurde in der IDS-TILDA-Studie
nach Altersgruppen getrennt erhoben, so dass ein direkter Vergleich mdglich ist.

Tabelle 51: Hausarztbesuch in den letzten 12 Monaten bei Befragten mit geistiger Behinderung
im Vergleich (Angaben in %)

40 —-49 J. (TILDA 5 Jah d
(, ) 50 — 65 Jahre 6 ? reun
45 - 49 J. (Stichprobe) alter
Befragte mit geistiger Behinderun
9 g. J g 80,3 81,7 86,2
(Stichprobe)
IDS-Tilda 89,7 93,3 94

Quelle IDS-TILDA: McCarron et al. 2001, S. 127



Forschungsprojekt , Alter erleben*®

L
J

Im Gegensatz zu den Krankenhausaufenthalten nimmt unter den Menschen mit geistiger
Behinderung in Irland ein groRerer Anteil eine medizinische Versorgung beim Hausarzt wahr
— und zwar in allen Altersgruppen, wobei sich auch hier mit hGherem Alter eine Zunahme
einstellt.

4.6 Zahnvorsorgeuntersuchungen

Auch Vorsorgeuntersuchungen beim Zahnarzt wurden im Rahmen der Erhebung erfasst.
Gefragt wurde dabei nach Routinekontrollen im Zeitraum der letzten sechs Monate. 77 %
aller Befragten haben an einer solchen Untersuchung teilgenommen. Die Altersgruppen un-
terscheiden sich hierbei jedoch deutlich voneinander, mit zunehmendem Alter sinkt der Antell
derjenigen, die regelmafig Kontrollen durchfiihren lassen. So liegt der Anteil an Personen in
der Altersgruppe der 45- bis 54-Jahrigen noch bei 84,8 %, bei den tber 65-Jahrigen hinge-
gen mit 65,2 % deutlich niedriger.

Tabelle 52: Zahnarztliche Routinekontrollen in den letzten 6 Monaten nach Altersgruppen

Alter - Anteil in % -
45 — 54 Jahre 84,8
55 — 64 Jahre 72,4
65 Jahre und alter 65,2

Im Vergleich zur Gesamtbevélkerung ist zunéchst festzuhalten dass die von uns befragten
Personen im Durchschnitt etwas h&aufiger Routinekontrollen beim Zahnarzt in Anspruch
nehmen, als dies die Teilnehmer der GEDA-Studie tun. 75,2 % der vom Robert-Koch-Institut
Befragten waren in den vergangenen 12 Monaten bei einer solchen Vorsorgeuntersuchung.
Von den Teilnehmern unserer Erhebung haben hingegen, wie bereits erwahnt, 77 % an einer
Kontrolle teilgenommen — und zwar in der Hélfte dieses Zeitraumes, also in nur sechs Mona-
ten.

Tabelle 53: Zahnarztliche Routinekontrollen in den letzten 12 Monaten in der Gesamt-
bevdlkerung

Geschlecht Alter 45 — 64 Jahre Alter ab 65 Jahren
Frauen 83,8 71,5
Méanner 73,9 69,2

Quelle: RKI 2012, S. 164

Zur besseren Vergleichbarkeit ist die Haufigkeit regelmafiger Routinekontrollen in der fol-
genden Tabelle noch einmal in einer anderen Altersgruppierung dargestellt, die an jene der
GEDA-Studie angepasst wurde. Zudem werden die Daten nach Geschlechtern getrennt dar-
gestellt. Dennoch ist auch hier zu beachten, dass es sich um einen Zeitraum von sechs Mo-
naten handelt, wahrend die GEDA-Studie nach Kontrollen in den letzten zwdlf Monaten fragt.
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Tabelle 54: Zahnarztliche Routinekontrollen in den letzten 6 Monaten in der Stichprobe

(Angabe in %)

Geschlecht Alter 45 — 64 Jahre Alter ab 65 Jahren
Frauen 76,8 70,8
Méanner 82,7 60

Wie auch unter den Befragten der GEDA-Studie nimmt die Grol3e des Anteils regelméaRiger
Kontrollen mit zunehmenden Alter ab — in unserer Stichprobe besonders stark bei den Man-
nern. Der wesentliche Unterschied besteht jedoch zwischen den Geschlechtern in der Al-
tersgruppe der 45- bis 64-Jahrigen. Wahrend es in der Gesamtbevdlkerung die Frauen sind,
die deutlich haufiger zu Vorsorgeuntersuchungen gehen, ist es in unserer Stichprobe umge-
kehrt: Hier sind es die Manner, die in groRerer Zahl an Routinekontrollen teilnehmen.

Von den Befragten tragen 35,8 % eine Zahnprothese, 64,2 % antworten auf die Frage da-
nach mit ,Nein“. Unterschiede gibt es hierbei sowohl im Hinblick auf das Geschlecht, als
auch auf das Alter der Befragten.

Tabelle 55: Haufigkeit von Zahnprothesen nach Geschlecht (Angaben in %, zeilenweise)

Geschlecht Tragt eine Zahnprothese Tragt keine Zahnprothese
Frauen 40 60
Méanner 32,4 67,6

Der Anteil an Personen, die eine Zahnprothese tragen, ist unter den Mannern (32,4 %) also
kleiner als unter den Frauen (40 %).

Tabelle 56: Haufigkeit von Zahnprothesen nach Altersgruppen (Angaben in %, zeilenweise)

Alter Tragt eine Zahnprothese Tragt keine Zahnprothese
45 — 64 Jahre 25,7 74,3
55 — 64 Jahre 37,8 62,2
65 Jahre und alter 58 42

Wenig Uberraschend: Die Zahl der Befragten mit Zahnprothese nimmt mit steigendem Alter
deutlich zu, bei den Uber 65-Jahrigen tragt mehr als die Halfte aller Untersuchungsteilnehmer
eine Prothese. Bemerkenswert ist hier hingegen, dass sich diese Werte — im Gegensatz zu
vielen anderen von uns untersuchten Aspekten des Gesundheitszustandes — in der Stich-
probe kaum von Ergebnissen aus Untersuchungen zur Gesamtbevdlkerung unterscheiden.
So kommt etwa die vierte Mundgesundheitsstudie (DMS 1V) zu dem Ergebnis, dass im Jahr
2005 unter den Senioren im Alter zwischen 65 und 74 Jahren 28,1 % eine Teil- und 30,5 %
eine Vollprothese trugen (KZBV/BZAK 2006, S. 15). Insgesamt hatten also 58,6 % eine
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Zahnprothese — ein Anteil, der mit dem Wert aus unserer Stichprobe (58 %) nahezu iden-
tisch ist.

4.7 Gesundheitsrelevante Lebensstile

Ein weiterer Abschnitt der Befragung befasste sich mit jenen Lebensgewohnheiten der Un-
tersuchungsteilnehmer, die Auswirkungen auf ihren Gesundheitszustand haben kdnnen.
Hierbei spielten vor allem sogenannte riskante Lebensstile eine Rolle, etwa der Konsum von
Tabak und Alkohol oder Ernahrungsverhalten, das zu Ubergewicht fiihrt.

4.7.1 Tabakkonsum

Uberraschende Ergebnisse lieferte dabei zunichst die Frage nach dem Tabakkonsum. Ge-
fragt wurde dabei nicht nur, ob die Untersuchungsteilnehmerin oder der Untersuchungsteil-
nehmer raucht, sondern auch ob er oder sie dies vielleicht zu einem frilheren Zeitpunkt getan
hat, es sich also um einen Ex-Raucher oder eine Ex-Raucherin handelt. Die Antworten fielen
sehr eindeutig aus, wie folgende Tabelle zeigt.

Tabelle 57: Tabakkonsum der Befragten

- Anteil in % -
Nichtraucher 84,5
Ehemalige Raucher 4,6
Raucher (auch Gelegenheitsraucher) 10,9

Eine extrem groRe Mehrheit der Befragten (84,5 %) ist Nichtraucher und hat auch zu kei-
nem Zeitpunkt ihres Lebens geraucht. Nur jeder zehnte Untersuchungsteilnehmer war zum
Zeitpunkt der Befragung aktiver Raucher.

Diese Zahlen weichen deutlich von den Ergebnissen des Gesundheitsmonitorings des Ro-
bert Koch-Instituts ab. Demnach waren im Jahr 2010 30 % aller Bundesburger Raucher,
26,6 % bezeichneten sich als Ex-Raucher und nur 43,4 % als ,Nie-Raucher" (RKI 2012, S.
138) — also rund 40% weniger als in der von uns untersuchten Stichprobe. Zwar sinken diese
Werte laut GEDA-Studie mit steigendem Alter, aber selbst in der Gruppe der Uber 65-
jahrigen Frauen, unter denen der Anteil der Nie-Raucher mit 70 % fast doppelt so grof3 ist
wie bei Mannern der gleichen Altersgruppe (34 % Nie-Raucher) erreichen sie nicht den ho-
hen Wert unserer Stichprobe.
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Tabelle 58: Tabakkonsum in der Gesamtbevélkerung (Angaben in %)

Alter 45 — 64 Jahre Alter ab 65 Jahren
. Manner: Frauen: Manner: 34 | Frauen: 70
Nichtraucher
30,2 447

Ehemalige Raucher Manner: Frauen: Manner: Frauen: 21

9 35,6 25,7 52,3
. Manner: Frauen: Manner: Frauen: 9

Raucher (auch Gelegenheitsraucher) 343 296 13.7

Quelle: RKI 2012, S. 138

Ein Vergleich des Tabakonsums in den drei verschiedenen Wohnsettings ergibt wiederum
besondere Auffaligkeiten in der ambulanten Betreuung, in der mit Abstand die meisten
Raucher leben. Ihr Anteil betragt in dieser Wohnform 18,6 %, beinahe doppelt soviel wie in
der Gesamtstichprobe und dreimal so viel wie in der hauslichen Betreuung (6,3 %).
Zugleich fallt auf, dass im stationaren Bereich der Anteil der Nichtraucher ebenfalls deutlich
groRer ist als in der ambulanten Betreuung, zugleich aber auch der Anteil an ehemaligen
Rauchern. Der vergleichsweise grofite Anteil an Personen, die das Rauchen aufgegeben
haben, findet sich also im stationdren Kontext.

Tabelle 59: Tabakkonsum nach Wohnform (Angaben in %)

ambulant privat stationar | insgesamt
Nichtraucher 77,3 90,5 84,3 84,5
Ehemalige Raucher 4,1 3,2 5,6 4,6
Raucher (auch Gelegenheitsraucher) 18,6 6,3 10,2 10,9

4.7.2 Alkoholkonsum

Im Hinblick auf den Alkoholkonsum wurden die Untersuchungsteilnehmer sowohl danach
befragt, ob sie generell Alkohol trinken, als auch nach Art der Alkoholika sowie der Haufig-
keit des Konsums. Dabei stellte sich heraus, dass sich die Stichprobe auch unter diesem
Gesichtspunkt deutlich von der restlichen Bevdlkerung unterscheidet. Wéhrend sich in der
bundesdeutschen Gesamtbevilkerung ein knappes Finftel (19,4 %) als sogenannte ,Nie-
Trinker* bezeichnet (RKI 2012, S. 141), sind es unter den Befragten deutlich mehr, die kei-
nen Alkohol trinken, namlich knapp die Halfte (49,9 %).
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Tabelle 60: Vergleich des Alkoholkonsums in der Stichprobe und in der Gesamtbevélkerung
(Angaben in %)

Stichprobe Gesamtbevdlkerung
Kein Alkoholkonsum (,Nie-Trinker") 49,9 19,4
Alkoholkonsum (gelegentlich bis regelmafig) 50,1 53,5
Risikokonsum nicht erhoben 27,2

Quelle fur Gesamtbevolkerung: RKI 2012, S. 141

Nun wurden in der Stichprobe ausschlie3lich Menschen befragt, die alter als 45 Jahre sind,
in der hier zitierten GEDA-Studie wurden jedoch Daten in der gesamten erwachsenen Bevol-
kerung erhoben. Doch auch wenn man den Alkoholkonsum in der Stichprobe mit den identi-
schen Altersgruppen in der Gesamtbevélkerung vergleicht, werden die enormen Unterschie-
de im Alkoholkonsum bestéatigt. Folgende Tabelle zeigt den Anteil an sogenannten ,Nie-
Trinkern“ in der Stichprobe und in den gleichaltrigen Gruppen der Gesamtbevolkerung.

Tabelle 61: Anteil der ,,Nie-Trinker* nach Altersgruppen und Geschlecht (Angaben in %)

Geschlecht Alter Stichprobe Gesamtbevdlkerung
45 — 64 Jahre 49,7 21,1
Frauen 65 Jahre und &lter 56,3 33,2
45 — 64 Jahre 48,3 13,6
Manner 65 Jahre und alter 51,3 16,8

Quelle fur Gesamtbevdlkerung: RKI 2012, S. 141

Auffallig ist hier, dass in der Gesamtbevélkerung deutliche geschlechtsspezifische Unter-
schiede bestehen, die sich in der Stichprobe nicht wiederfinden. Wahrend in der Gesamtbe-
volkerung deutlich mehr Frauen gar keinen Alkohol trinken als Manner (und sich dieser
Trend mit zunehmendem Alter verstarkt), so ist in der Stichprobe dieser Unterschied zwar
auch vorhanden, allerdings deutlich schwécher ausgepragt.

Gefragt wurde in der Erhebung auch, welche Arten alkoholischer Getranke bevorzugt kon-
sumiert werden. Hierbei werden Wein und Sekt von der grof3ten Gruppe aller Befragten am
liebsten getrunken (47,2 %), gefolgt von Bier (26,6 %) und alkoholischen Mixgetranken
(18,3 %). Spirituosen werden hingegen kaum konsumiert (7,9 %) und wenn sehr selten — nur
0,9 % aller Befragten, die Alkohol trinken, gaben an, Schnaps oder andere Spirituosen nicht
nur gelegentlich, sondern regelmafiig zu konsumieren.
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Tabelle 62: Art der bevorzugt konsumierten Alkoholika

Alkoholika - Anteil in % -
Bier 26,6
Wein und Sekt 47,2
Spirituosen 7.9
Alkoholische Mixgetranke 18,3

4.7.3 Gewicht und Ubergewicht

Erhoben wurden auch das Korpergewicht der Befragten sowie ihre Kérpergré3e. Daraus liel3
sich der sogenannte Body-Mass-Index (BMI) errechnen und damit ein Richtwert, mit des-
sen Hilfe beurteilt werden kann, wie viele Untersuchungsteilnehmer an Ubergewicht oder
Fettleibigkeit (Adipositas) leiden.

Allgemein lasst sich zunachst festhalten, dass der BMI in der Stichprobe insgesamt deut-
lich tber den Werten der Gesamtbevélkerung liegt. So haben laut Robert Koch-Institut
52,1 % aller Bundesbiirger einen BMI, der groRer ist als 25 und die somit als Ubergewichtig
oder adip6s gelten (RKI 2012, S. 117). In unserer Stichprobe trifft dies hingegen auf 65,3 %
aller Befragten zu. Hinzu kommt, dass unter den Personen mit erhéhtem BMI besonders
viele von Adipositas betroffen sind, namlich 29,4 % aller Befragten — beinahe doppelt so vie-
le wie in der Gesamtbevolkerung (15,8 %). Unter den Untersuchungsteilnehmern sind also
nicht nur mehr Menschen mit Ubergewicht zu finden als in der restlichen Bevolkerung, das
Ausmaf des Ubergewichts ist auch deutlich groRer.

Folgende Tabelle gibt einen Uberblick iiber den BMI in der Stichprobe, unterteilt nach Alters-
gruppen und Geschlecht sowie im Vergleich zur Allgemeinbevélkerung.
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Tabelle 63: Vergleich BMI nach Geschlecht und Alter (Angaben in %)

Untergewicht Normalgewicht Ubergewicht Adipositas
(<18.5) (18.5 - <25) (25 - 30) (>30)
Allg. . . . .
i Stich- Allg. Be- Stich- Allg. Be- Stich- Allg. Be- Stich-
Frauen | Bevol- . . .
probe | vilkerung | probe | volkerung | probe | vblkerung | probe
kerung
45 - 64
24 2,9 48,3 22,1 31,1 31,4 18,2 43,6
Jahre
Ab 65
1,9 - 38,3 34,8 38,8 32,6 21,0 32,6
Jahre
Allg. . . . .
. i Stich- Allg. Be- Stich- Allg. Be- Stich- Allg. Be- Stich-
Méanner | Bevol- i i .
probe | vilkerung | probe | vilkerung | probe | vblkerung | probe
kerung
45 - 64
0,2 3,0 30,4 35,5 48,2 39,1 21,1 22,5
Jahre
Ab 65 0,4 54 30,7 43,2 51,5 43,2 17,5 8,1
Jahre

Quelle fir Gesamtbevolkerung: RKI 2012, S. 117

Auffallend sind zunachst die extrem hohen Werte bei den Frauen in der Stichprobe, deren
BMI grofer als 30 ist, die also unter Adipositas leiden. Er liegt deutlich Gber jenen Zahlen,
die fur gleichaltrige Frauen in der Allgemeinbevdlkerung gelten. Am deutlichsten wird dieser
Unterschied in der Altersgruppe zwischen 45 und 64 Jahren. In diesem Alter sind in der
Stichprobe 43,6 % der Frauen von Adipositas betroffen, in der Allgemeinbevdlkerung dage-
gen nur 18,2 %. Entsprechend ist der Anteil an Normalgewichtigen unter den Befragten in
dieser Altersgruppe (22,1 %) deutlich geringer als in der Gesamtbevdlkerung (48,3 %).

Bei den Mannern ist das Gegenteil der Fall. Die mannlichen Befragten in der Stichprobe
haben im Vergleich zur Gesamtbevilkerung deutlich seltener einen BMI, der groéRer ist als
25 und konnen entsprechend haufiger als normalgewichtig gelten. Besonders deutlich wird
dies in der Altersgruppe der tber 65-Jahrigen. Hier sind 43,2 % Prozent normalgewichtig, in
der gleichaltrigen Allgemeinbevélkerung sind es nur 30,7 %. Zugleich gibt es mit 8,1 % deut-
lich weniger Adipositas-Betroffene als im Bundesdurchschnitt (17,5 %).
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Diese Zahlen zeigen auch: Die geschlechtsspezifischen Unterschiede, die im Hinblick auf
das Korpergewicht fiur die Gesamtbevoélkerung gelten, scheinen in der Stichprobe auf den
Kopf gestellt. Unter den Befragten sind es vor allem die Frauen, die einen stark erhéhten
BMI haben — in der Allgemeinbevélkerung gilt dies jedoch fur die Manner, wie auch folgende
Grafik aus dem Mikrozensus veranschaulicht, deren Erkenntnisse sich mit dem Ergebnis der
GEDA-Studie decken.

Personen mit bergewicht (Body-Mass-Index liber 25) nach Alter

in % der Bevilkerung der jeweiligen Altersgrupps

30
maénnlich

&0

weiblich

A0

20

13 20 25 30 35 40 &5 50 G55 &0 &5 TFO 7S
- - - - - - - - - - - - und
200 25 30 35 &0 &5 50 55 60 &5 F0 75 Alter

Alter von ... bis unter ... lahren

Ergebnisse des Mikmozensus 2008,

Quelle: Stat. Bundesamt, Gesundheit im Alter, Wiesbaden 2012. S. 1

Zudem bestétigt sich die Beobachtung des Robert Koch-Instituts, dass die Haufigkeit sowohl
von Adipositas wie auch von Ubergewicht in der Allgemeinbevoélkerung mit dem Alter deut-
lich zunimmt (RKI 2012, S. 116), fur die Stichprobe nur im Hinblick auf das Ubergewicht, das
zudem mit dem Alter (vor allem bei den Frauen) nur leicht zunimmt. Ganz anders stellt sich
die Entwicklung bei Befragten mit Adipositas dar: Ihr Anteil nimmt im Gegensatz zur Ge-
samtbevolkerung in der Altersgruppe der utber 65-Jahrigen rapide ab. Am deutlichsten wird
auch dies bei den Mannern in der Stichprobe: Einen BMI, der Uber dem Grenzwert von 30
liegt (Adipositas), haben in der Gruppe der 45- bis 64-Jahrigen immerhin 22,5 % aller Befrag-
ten, in der Altersgruppe der Manner ab 65 Jahren aber nur noch 8,1 %.

Das verstarkte Auftreten von Adipositas bei Menschen mit (geistiger) Behinderung ist
eine Beobachtung, die bereits in anderen, vergleichbaren Untersuchungen gemacht wurde.
So hat das University Medical Center Rotterdam in einer Vergleichsstudie mit der irischen
Langzeiterhebung IDS-TILDA fir die Niederlande ebenfalls einen deutlich hheren Anteil
(26 %) an Adipositas-Betroffenen unter Menschen mit geistiger Behinderung festgestellt als
in der niederlandischen Gesamtbevdlkerung (10 %) (Echteld 2011, S. 30). Beriicksichtigt
wurden dabei allerdings nur Personen, die in ambulanter oder stationarer Betreuung leben.
In unserer Befragung haben beim entsprechenden Personenkreis (geistige Behinderung und
zugleich in ambulanter oder stationarer Betreuung lebend) 32 % einen BMI, der héher ist als
30 und sind somit von Adipositas betroffen — also etwas mehr als in der Gesamtstichprobe.
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Melville et al. vergleichen in einem Aufsatz aus dem Jahr 2006 verschiedene Studien zum
Auftreten von Adipositas bei Menschen mit geistiger Behinderung und kommen ebenfalls zu
dem Ergebnis, dass diese Erhebungen, so unterschiedlich sie in Methodik und Aussagen
auch sein mdgen, allesamt bei Menschen mit geistiger Behinderung einen deutlich héheren
Anteil an Adipositas-Betroffenen feststellen, als in der jeweiligen Gesamtbevolkerung (Melvil-
le et al. 2006, S. 224).

Die Verteilung der BMI in ist dabei im privaten Umfeld und in der stationéaren Betreuung
nahezu identisch. Jeweils ein Drittel der Befragten kann als normalgewichtig bezeichnet
werden, ein gutes Viertel hat starkes Ubergewicht (Adipositas), der Rest ist bei auf einen
Anteil im einstelligen Prozentbereich (bei dem man von Untergewicht ausgehen muss) leicht
Ubergewichtig.

Tabelle 64: Verteilung des BMI in den drei Wohnformen

Privates Umfeld | Ambulante Betreuung Stationéare Betreuung
Untergewicht
(BMI < 18,5) 1.8 12 4
Normalgewicht
(BMI=18,5-24,9) 33,6 25,5 33,7
Ubergewicht
38,1 32,6 36.2
(BMI=25-29,9) ' ' ,
Adipositas 06 5 107 o1
(BMI = 30) ' ' ,
Gesamt 100 100 100

Abweichungen von dieser Verteilung gibt es jedoch in der ambulanten Betreuung. Hier ha-
ben deutlich weniger Personen (25,5 %) Normalgewicht und ein aufféllig grof3er Anteil leidet
an Adipositas (40,7 %). Dieses massive Auftreten eines stark erhdhten BMI dirfte dabei vor
allem auf Erndhrungsgewohnheiten zurtickzufiihren sein, die in der ambulanten Betreuung
einer geringeren sozialen Kontrolle unterliegen. Ein weiterer Einflussfaktor des Ubergewichts
— die Medikamenteneinnahme — auf den im folgenden Abschnitt 4.7.4 naher eingegangen
wird, durfte hier eine eher untergeordnete Rolle spielen: Die Einnahme von in Frage kom-
menden Medikamenten ist im ambulanten Bereich deutlich geringer als in den anderen
Wohnformen (siehe Tabelle 45: Medikamenteneinnahme nach Wohnsettings).

4.7.4 Ubergewicht und Medikamenteneinnahme

Auffallig in unserer Stichprobe ist, dass die gewichtsspezifischen Unterschiede zur Gesamt-
bevdlkerung nur fir jene Untersuchungsteilnehmer gelten, die regelmafig Medikamente ein-
nehmen (siehe auch Abschnitt 4.4: Medikamenteneinnahme). Folgende Tabelle stellt die
Verteilung des BMI in Abhangigkeit von der Medikamentengabe dar. Sie gibt fur jede Medi-
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kamentengruppe einzeln an, wie sich der BMI innerhalb der Befragten verteilt, die diese Mit-
tel einnehmen. Erganzt werden diese Werte durch Angaben zur Gesamtbevolkerung.

Tabelle 65: Verteilung des BMI und Medikamenteneinnahme (Angaben in %)

Untergewicht | Normalgewicht | Ubergewicht | Adipositas

(BMI < 18,5) (BMI: 18,5-25) | (BMI: >25-30) | (BMI > 30)
Gesamtbevdlkerung 2,1 45,7 36,3 15,8

Stichprobe:

Keine Medikamente 8,5 44,7 34,0 12,8
Antiepileptika 2,4 37,6 38,8 21,2
Schilddrisentherapeutika 0 23,8 42,5 29,8
Antidepressiva 3,1 26,2 36,9 33,8
Neuroleptika (aktivierend) 4,8 19 47,6 28,6
Neuroleptika (dampfend) 4,1 29,7 351 31,1

Quelle fir Gesamtbevélkerung: RKI 2012, S. 117

Bei allen Befragten, die eines der aufgefihrten Medikamente nehmen, ist der Anteil der
Ubergewichtigen und/oder der Adipésen deutlich héher als in der Gesamtbevolkerung. Bei
den Untersuchungsteilnehmern, die keine Medikamente nehmen, ist die Verteilung des BMI
hingegen nahezu gleich wie in der Gesamtbevoélkerung — und unterscheidet diese Gruppe
damit deutlich von der restlichen Stichprobe. Auch wenn hiermit natirlich kein ursachlicher
Zusammenhang nachgewiesen werden kann, so sind diese Werte doch auffallig, denn sie
zeigen sehr eindricklich, wie in der Stichprobe die Einnahme von Medikamenten mit einem
erhdhten BMI einhergeht. Vor allem im Fall der Neuroleptika, der Antidepressiva und der
Schilddrisentherapeutika (sowie in Teilen auch der Anti-Epileptika) ist dies sehr deutlich: So
sind etwa mehr als drei Viertel aller Befragten, die aktivierende Neuroleptika oder Schilddri-
sentherapeutika einnehmen, mindestens Ubergewichtig bzw. jeweils knapp ein Drittel adipds.

4.8 Unterstitzungsbedarf im Alltag

Der Bedarf an Unterstutzung im alltaglichen Leben wurde in mehrfacher Hinsicht erhoben.
Zum einen wurde nach der Eigenstandigkeit in grundlegenden Tatigkeiten wie Korperpflege
oder Ankleiden gefragt. Zum anderen wurde die Mdéglichkeit der Fortbewegung und die Not-
wendigkeit von Hilfsmitteln erhoben und die Untersuchungsteilnehmer wurden gebeten, wei-
tere vorhandene Einschrankungen im Hinblick auf Freizeitaktivitaten anzugeben und diese
nach Art und Intensitat zu differenzieren.

Bei den grundlegenden Aktivitaten zeigt sich je nach Art der Aufgabe ein sehr unterschied-
liches Bild.
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Tabelle 66: Eigenstandigkeit in Alltagsaktivitaten (Angaben in %)

Vollige Eigenstandigkeit

Mit Unterstitzung

Muss ibernom-

maoglich men werden
Bett-Stuhl-Transfer 84,1 8,5 7,5
Kdrperpflege/Waschen 55,4 31,5 13,1
Zahne putzen 69,3 19,7 11
Anziehen/Ausziehen 73,4 19,1 7,4

Die meisten Befragten (84 %) kénnen demnach eigenstandig aus dem Bett aufstehen und
sich im Raum bewegen und immerhin fast drei Viertel der Untersuchungsteilnehmer (73,9 %)
sind zudem in der Lage, sich selbststandig an- und auszuziehen. Die allgemeine Korperhy-
giene kann jedoch nur etwas mehr als die Halfte aller Befragten (55,4 %) vdllig eigenstandig
Ubernehmen, fast ein Drittel (31,5 %) braucht dabei Unterstitzung und bei immerhin 13,1 %
muss diese komplett stellvertretend Gbernommen werden.

In den drei untersuchten Wohnsettings bestehen dabei grof3e Unterschiede in der Eigen-
standigkeit, die besonders deutlich werden, wenn man die Angaben zur vollstandigen Eigen-

standigkeit (also einer Verrichtung ohne jegliche Hilfe) miteinander vergleicht.

Tabelle 67: Vollige Eigenstandigkeit in Alltagsaktivitdten nach Wohnsettings (Angaben in %)

Privat Ambulant Stationéar
Bett-Stuhl-Transfer 83,5 98,9 77,9
Korperpflege/Waschen 49,2 94,4 42,1
Zahne putzen 66,4 94,5 59,9
Anziehen/Ausziehen 64,4 98,9 67,5

Auffallig ist, wie sehr der ambulant betreute Bereich hier abweicht. Bis auf wenige Einzelféalle
ist so gut wie keine Person in dieser Wohnform auf irgendeine Unterstiitzung in diesen
grundlegenden Tatigkeiten angewiesen. Ganz offensichtlich leben in den von uns untersuch-
ten ambulant betreuten Wohnformen also nur Menschen, die bei der Kérperpflege und beim
Ankleiden keine Assistenz benétigen. Ganz anders ist es im privaten Wohnumfeld und in der
stationdren Betreuung. Dort braucht jeweils mehr als die Halfte aller Befragten zumindest
Assistenz bei der taglichen Kdrperpflege und jeweils etwa ein Drittel auch Hilfe beim An- und
Ausziehen sowie bei der Zahnhygiene. Auch den Bett-Stuhl-Transfer bewaltigen im stationa-
ren wie im privaten Wohnumfeld deutlich weniger Personen vollig eigenstandig.

Auch in den jeweiligen Altersgruppen unterscheidet sich der Grad der Eigenstandigkeit deut-
lich. So sinkt zum Beispiel bei allen genannten Tatigkeiten mit zunehmendem Alter der Anteil
derjenigen, die diese absolut eigenstandig ausfiihren kdnnen.
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Tabelle 68: Vollige Eigenstandigkeit in Alltagsaktivitdten nach Altersgruppen (Angaben in %)

45 — 54 Jahre 55 — 64 Jahre 65 Jahre und alter
Bett-Stuhl-Transfer 90,2 84,3 69
Kdrperpflege/Waschen 57,7 30,3 12,6
Zahne putzen 53,5 29,2 17,4
Anziehen/Ausziehen 53,3 29,4 17,3

So sind beispielsweise in der Altersgruppe zwischen 45 — 54 Jahren noch 90,2 % der Be-
fragten in der Lage, eigenstéandig aus dem Bett aufzustehen und zu einem Stuhl zu gehen.
Bei den Uber 65-Jahrigen kénnen dies hingegen nur noch 69 %. Dieser Rickgang ist auch
bei allen anderen Tatigkeiten in &hnlichem Mal3e zu beobachten.

Hilfsmittel zur Fortbewegung werden von einer grol3en Mehrheit der Untersuchungsteil-
nehmer nicht genutzt. Auf die Frage, ob die Person ein solches Hilfsmittel benétigt, antworte-
ten 72,5 % aller Befragten mit ,Nein“. Unter den angegebenen Hilfsmitteln wurde am haufigs-
ten der Rollstuhl genannt (17,6 %), gefolgt vom Rollator (12,8 %) und dem Gehstock (3,1 %).

Bei einigen weiteren Alltags- und Freizeitaktivitdaten haben jedoch viele der befragten Per-
sonen mit zum Teil groBen Schwierigkeiten zu kdmpfen. In unserem Fragebogen wurden sie
darum gebeten, bei einer Reihe von Tatigkeiten einzuschétzen, ob sie diesen ohne Schwie-
rigkeiten, mit leichten Schwierigkeiten, nur mit grof3en Schwierigkeiten oder gar nicht nach-
gehen konnen. Die Spanne der Tatigkeiten reichte dabei von eher einfachen Aufgaben wie
dem Herausziehen eines Buches aus einem Regal bis hin zu sportlichen Aktivitdten wie Ski-
fahren oder Joggen. 80,5 % aller Befragten gaben dabei an, in mindestens einem dieser
Bereiche sehr grof3e Schwierigkeiten zu haben, oder diese Aktivitat gar nicht ausiiben zu
konnen.

Die Grafik zeigt die deutlichen Unterschiede, die zwischen vergleichsweise leichten Tatigkei-
ten und schwerer koérperlicher Arbeit bzw. Sport bestehen. Wahrend jeweils mehr als die
Halfte aller Befragten Uberhaupt keine Schwierigkeiten dabei hat, ein Buch aus dem Regal
zu holen oder sich nach einem Gegenstand zu buicken, ist zum Beispiel aktiver Sport fur
59,6 % der Untersuchungsteilnehmer gar nicht moglich.
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Einschrankungen in Freizeit und Alltag (Angaben in %)

= Nicht moglich

= Mit leichten Schwierigkeiten moglich

Sport treiben

Schwere korperliche Arbeit (z.B. ein Beet
umgraben)

Leichte korperliche Arbeit (z.B. Staub
saugen)

Eine Treppe drei Etagen hinauf gehen

Einen schweren Gegenstand (z.B.
Getrankekiste) funf Meter weit tragen

30 Minuten stehen (z.B. in einer
Warteschlange)

Ein Gegenstand vom Boden aufheben

Sich strecken, um ein Buch aus dem
Regal zu holen

Nur mit groBen Schwierigkeiten moglich

m Ohne Schwierigkeiten moglich

13,8
14,7
11,9

14,6
21,1

18,3
13,9

20,8
14,8
12,3

59,6

52,1

27,1

37,3

24,8

47,7

25,1
59,3

25,7
55,7

Dennoch scheinen die von uns befragten Personen in einigen Bereichen relativ eigenstandig
zu sein — vergleicht man die Ergebnisse der Erhebung mit Werten einer Vergleichsstudie des
University Medical Center Rotterdam (siehe auch Abschnitt 4.7.3: Gewicht und Uberge-
wicht), in der ebenfalls die Gesundheit alterer Menschen mit (geistiger) Behinderung unter-
sucht wurde, allerdings nur bei Personen, die in einer ambulanten oder stationdren Betreu-
ung leben. Im folgenden Vergleich werden deshalb ebenfalls nur diese beiden Wohnkontexte

unserer Stichprobe berucksichtigt.
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Tabelle 69: Vollige Eigenstandigkeit der Teilstichprobe in Alltagsaktivitaten (Angaben in %)

Teilstichprobe
(ambulant und stationar)

UMC-Rotterdam-Studie

Bett-Stuhl-Transfer 84,3 75
Kdrperpflege 57,9 31
Anziehen/Ausziehen 77 55
Gehen 69,9 76
Treppen steigen 41,2 52

Quelle fir UMC-Rotterdam-Studie: Echteld 2011, S. 21.

Im Hinblick auf die Kérperpflege und das An- und Ausziehen von Kleidung sind die Teilneh-
mer unserer Erhebung deutlich haufiger véllig eigenstandig als jene der niederlandischen
Studie. Zugleich ist die Eigenstandigkeit im Hinblick auf Mobilitat (gehen und Treppen stei-

gen) geringer.
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5 Lebensstil, Freizeitverhalten und soziale Netzwerke

Neben gesundheitlichen Aspekten wurden im Rahmen der Untersuchung auch Angaben
zum Lebensstil der Befragten erhoben. Mit diesem Begriff werden in der Soziologie Faktoren
sozialer Unterschiede zusammengefasst, die sich unter anderem in bestimmten Vorlieben,
Verhaltensweisen oder Wertorientierungen ausdricken. Diese sind nicht zwingend mit objek-
tiven sozialen Unterschieden wie Einkommen oder Bildungsstand verkniipft, auch wenn es
durchaus Zusammenhange geben kann. Bestimmte Lebensstile sind jedoch auch ohne ob-
jektive Unterschiede denkbar, d.h. innerhalb einer Lebensstilgruppe kann es durchaus grof3e
Unterschiede in zum Beispiel dem Einkommen oder dem formalen Bildungsabschluss ge-
ben. Im Fokus der Studie standen dabei Aspekte des Lebensstils, bei denen ein gewisser
Zusammenhang zur gesundheitlichen Situation der Befragten besteht. Neben Freizeitaktivi-
taten waren dies zum Beispiel Erndhrungsgewohnheiten, aber auch eine subjektive Ein-
schatzung der eigenen Situation, also des personlichen Lebensgefihls.

Dieses Lebensgefiihl, die Lebenszufriedenheit und die allgemeine Mdglichkeit bestimmte
Lebensstile auszubilden und/oder zu praktizieren steht dabei immer auch im Zusammenhang
mit dem vorhandenen Umfeld bzw. der Grol3e, Ausgestaltung und Zuganglichkeit sozialer
Netzwerke — diese wurden deshalb von uns in einem eigenen Frageblock erhoben, in dem
es nicht nur darum ging, zu welchen Personenkreisen die Befragten Zugang haben, sondern
auch, in welchen Angelegenheiten bzw. bei welchen Gelegenheiten sie kontaktiert werden
(siehe Abschnitt 5.5).

5.1 Freizeitbeschéaftigungen

In der Untersuchung wurde zunachst nach tibergeordneten Kategorien der Freizeitbeschafti-
gungen gefragt. Dabei wurden am haufigsten kdrperliche Aktivitaten genannt. Insgesamt
82,3 % aller Befragten gaben an, dass diese in ihrer Freizeitgestaltung eine Rolle spielen.
Als korperliche Aktivitat wurde dabei allerdings nicht nur sportliche Betatigung verstanden,
sondern jede Form von Beschaftigung, die mit Bewegung verbunden ist, also auch Spazier-
gange, Gartenarbeit oder besonders anstrengende handwerkliche Tétigkeiten, wie zum Bei-
spiel das Schleifen von Holz.

An zweiter Stelle der Nennungen rangieren die Sozialkontakte, die fir 69,2 % der Untersu-
chungsteilnehmer in ihrer Freizeitgestaltung eine Rolle spielen, gefolgt von den Beschafti-
gungen ,Ausruhen” (56 %) und Mediennutzung (55,9 %). Kreative und handwerkliche Tatig-
keiten (47,2 %) und die Nutzung von Kultur- und Bildungsangeboten (47 %) spielen eine
geringere Rolle und sind fir nicht einmal die Hélfte aller Befragten relevant. Etwa jeder funfte
Untersuchungsteilnehmer (20,1 %) besucht regelmaRig Sportveranstaltungen als Zuschauer.
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Abbildung 12: Welche Freizeitbeschéaftigungen spielen insgesamt eine Rolle?
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Betrachtet man die Angaben getrennt nach Wohnsetting, fallen einige Unterschiede auf. So
spielen etwa in privaten Wohnformen sowohl die Sozialkontakte als auch die Kultur- und
Bildungsangebote seltener eine Rolle als in den ambulant oder stationar betreuten Wohn-
formen. Zugleich werden in dieser Gruppe der Befragten die Mediennutzung und das Ausru-
hen etwas haufiger genannt als in den anderen beiden Wohnsettings. Bei den Befragten, die
in einer hauslichen Betreuung leben, kann also im Gegensatz zu den anderen Betreuungs-
formen von einem etwas introvertierteren Freizeitverhalten ausgegangen werden, in dem
eher Beschaftigungen dominieren, die Gberwiegend alleine und im hauslichen Umfeld statt-
finden.

Diejenigen Befragten, die ambulant betreut werden, geben im Vergleich zu den anderen
beiden Gruppen vergleichsweise selten kreative und handwerkliche Tatigkeiten als Freizeit-
beschéaftigungen an. Hier wird vor allem ein grof3er Unterschied zur stationaren Betreuung
deutlich. In dieser Wohnform beschéaftigen sich mit 52,1 % mehr als die Halfte aller Befragten
mit handwerklichen oder kreativen Tatigkeiten. In ambulant betreuten Wohnformen ist es nur
noch ein gutes Drittel (36,1 %) der Untersuchungsteilnehmer. Eine Spitzenreiterrolle tUber-
nimmt die Gruppe der ambulant betreuten Befragten hingegen bei den Sozialkontakten
(73,2 %), den korperlichen Aktivitaten (86,6 %) und dem Besuch von Sportveranstaltungen
(25 %).

In den stationér betreuten Wohnformen werden Uberdurchschnittlich haufig kreative und
handwerkliche Beschaftigungen sowie die Nutzung von Kultur- und Bildungsangeboten ge-
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nannt. Geringer als in den anderen beiden Wohnsettings sind hingegen die Nennungen von
Mediennutzung und der Besuch von Sportveranstaltungen.

Eine Erklarung fiur diese Unterschiede in der Freizeitgestaltung kénnte in einer mdglichen
unterschiedlichen Starke und Form der Regulierung des Alltags sowie im Vorhandensein
bestimmter Angebote liegen. So ist etwa der deutliche Unterschied in den Angaben zu den
kreativen und handwerklichen Tatigkeiten, der zwischen der ambulanten und der stationaren
Betreuung besteht, durchaus plausibel, wenn man bedenkt, dass Angebote dieser Art in ei-
ner stationar betreuten Wohneinrichtung sowie der zugehérigen Tagesstruktur in deutlich
grol3erer Zahl und Vielfalt vorhanden sein dirften, als dies in einer ambulant betreuten Woh-
numgebung der Fall ist. Zudem ist in stationar betreuten Einrichtungen der Tagesablauf hau-
fig deutlich strukturierter — kreative und handwerkliche Téatigkeiten gehdren hier oft schlicht
zum Tagesprogramm.

Das Bild, das man sich vom Freizeitverhalten der Untersuchungsteilnehmer machen kann,
differenziert sich weiter, wenn man die Angaben zur Quantitat der genannten Aktivitaten
betrachtet. In unserem Fragebogen wurde nicht nur erhoben, welchen Beschaftigungen
Uberhaupt nachgegangen wird, es wurde auch danach gefragt, wie haufig dies der Fall ist.
Die Antwortmoéglichkeiten bestanden in den Angaben ,spielt keine Rolle“, ,eine Beschafti-
gung neben anderen®, ,Ausgedehnte Beschéftigung“ und ,Spielt eine herausragende Rolle".
In der Auswertung wurden die beiden letztgenannten Kategorien zusammengefasst, um eine
Vorstellung davon zu erhalten, mit welchen Tatigkeiten sich die Befragten besonders haufig
befassen, was also quasi ihre liebsten Freizeitbeschéaftigungen sind. Auch hier werden wie-
derum die korperlichen Aktivitaten am haufigsten genannt.

Immerhin 42 % geben an, dass diese fir sie eine grol3e Rolle spielen. Alle anderen Aktivita-
ten werden deutlich seltener genannt: So gibt etwa exakt ein Viertel aller Befragten hier die
Mediennutzung an und nur noch 23,1 % nennen in diesem Zusammenhang Sozialkontakte.

Betrachtet man die unterschiedlichen Wohnformen, so bestétigt sich im Bereich der kreati-
ven und handwerklichen Tatigkeiten das Bild der allgemeinen Nennungen, wenn auch auf
einem niedrigeren Niveau. Unterschiede sind etwa bei den kdrperlichen Aktivitaten zu erken-
nen — hier haufen sich die Nennungen noch deutlicher im ambulant betreuten Bereich, in
dem zugleich deutlich seltener als in allen anderen Wohnformen das Ausruhen als herausra-
gende Beschéftigung genannt wird.
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Abbildung 13:
Welche Freizeitbeschaftigungen spielen eine herausragende Rolle (haufige oder sehr haufige
Aktivitat)?
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Die Befragten im privaten Wohnsetting liegen in den Bereichen der Sozialkontakte und der
Nutzung von Kultur- und Bildungsangeboten nun nahezu gleichauf mit den anderen Wohn-
formen.

Im stationaren Bereich ist im direkten Vergleich mit Abbildung 5.1 vor allem die Mediennut-
zung auffallig. Erzielte sie bei der Frage nach der allgemeinen Freizeitbeschéftigung im stati-
onaren Bereich den geringsten Wert unter allen Wohnformen, so ist nun der stationare Be-
reich bei der Mediennutzung als Lieblingsbeschéftigung plotzlich Spitzenreiter. Es finden sich
in den stationdren Einrichtungen also besonders viele intensive Nutzer von Medien.

Nach diesen Differenzierungen ist nun noch ein Blick darauf, wie die Menschen in Deutsch-
land ihre Freizeit verbringen, besonders interessant. Informationen dazu konnten in der sog.
Zeitbudgeterhebung gewonnen werden, in der Burgerinnen und Birger zwischen 20 und 74
Jahren in verschiedenen europdischen Landern ihre alltagliche Zeitverwendung dokumen-
tierten (Aliaga 2006).
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Abbildung 14:
Zeitbudgeterhebung der deutschen Bevdlkerung: Zeitverwendung in der Freizeit
(%-Anteile der aktiv mit den Aktivitaten beschéftigten Menschen)
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Nach diesen Ergebnissen unterschiedet sich das Freizeitverhalten der deutschen Bevdlke-
rung erheblich von dem der in unsere Untersuchung einbezogenen Menschen mit geistiger
Behinderung: Ihre Freizeit verbringen deutsche Birger vor dem Fernseher und mit der Pfle-
ge von Sozialkontakten.

5.2 Veranderung von Interessen

Die Freizeitbeschaftigungen unterscheiden sich nicht nur in Abhangigkeit der Wohnform
voneinander, sie unterliegen mit zunehmendem Alter offenbar auch Prozessen der Veréande-
rung. In unserem Fragebogen haben wir die ausfiillende Person auch gebeten anzugeben,
ob sich die genannten Interessen in den letzten Jahren verandert haben. Als zeitlichen Be-
zugspunkt haben wir uns dabei fur den letzten runden Geburtstag der Person entschieden,
da sich diese Jahrestage gut eignen, um Lebensabschnitte zu markieren, noch gut in Erinne-
rung sein durften und zudem nicht zu weit zurlick liegen, so dass zu diesem Zeitraum ver-
lassliche Aussagen gemacht werden kdnnen. Gefragt wurde danach, ob die Haufigkeit der
aufgefuhrten Freizeitbeschaftigungen zu- bzw. abgenommen hat oder gleich geblieben ist.
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Tabelle 70: Veranderung der Interessen seit dem letzten runden Geburtstag (Angaben in %)

Zunahme Abnahme Keine Veranderung
Kdorperliche Aktivitaten / Sport 9 24,3 66,7
Unterhaltungsangebote 11,5 8,2 80,3
Hobbies 6,7 12,4 80,9
Soziale Kontakte 14,8 12,6 72,6
Ausruhen 33,6 3,8 62,6
Kultur & Bildung 31 9,9 87

Ins Auge fallen zuné&chst die jeweils starksten Zu- und Abnahmen der Interessen. Bei beina-
he einem Viertel aller Befragten (24,3 %) haben koérperliche Aktivitdten und Sport — also die
insgesamt am haufigsten genannten Freizeitbeschéaftigungen (vgl. Abbildung 13) — in den
vergangenen Jahren abgenommen und bei nur 9 % zugenommen. Zugleich hat die Tatigkeit
»+Ausruhen® bei einem Drittel aller Befragten (33,6 %) zu- und bei nur etwa einem Zehntel (bei
3,8 %) abgenommen.

Der jeweils gro3te Anteil der Interessenverdnderung besteht also in einer Abnahme von
Aktivitat und einer Zunahme von Ruhe. Zu dieser Beobachtung passt auch, dass eher
passive Tatigkeiten wie Unterhaltungsangebote eine grofRere Zu- als Abnahme verzeichnen,
wahrend es bei aktiveren Interessen (wie Hobbies, unter die z.B. handwerkliche Tatigkeiten
gefasst wurden) umgekehrt ist. Diese Tendenz zur Inaktivitat gewinnt mit zunehmendem
Alter offenbar an Dynamik und betrifft besonders stark die Altersgruppe der Uber 65-
Jahrigen, wie ein Vergleich der Zu- und Abnahmen kdrperlicher Aktivitaten in den verschie-
denen Altersgruppen nahelegt.

Tabelle 71: Veranderung der kérperlichen Aktivitaten nach Altersgruppen (Angaben in %)

Zunahme Abnahme Keine Veranderung
45 — 54 Jahre 11,5 19,1 69,4
55 — 64 Jahre 9,6 20,8 69,6
65 Jahre und alter 2,3 42 55,7

Die Tabelle zeigt sehr deutlich, dass in den Altersgruppen zwischen 45 — 54 Jahren und 55 —
64 Jahren die Veranderung der Interessen im Hinblick auf Sport und ahnliche Aktivitaten
anndhernd konstant ist. Bei jeweils einem Zehntel der Untersuchungsteilnehmer nimmt das
Interesse zu, bei etwa jedem flinften Befragten nimmt es ab. Zwischen diesen beiden Alters-
gruppen ist zwar eine leichte Tendenz zu einer sinkenden Zu- und einer steigenden Abnah-
me kdrperlicher Aktivitaten zu erkennen, diese spielt sich aber im Rahmen weniger Prozent-
punkte ab und ist kaum vergleichbar mit der deutlichen Veranderung in der Gruppe der Uber
65-Jahrigen. Hier sind es nur noch 2,3 %, die ein groRReres Interesse an kdrperlicher Aktivitat
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haben, wahrend es bei annahernd der Halfte (42 %) aller befragten Personen dieser Alters-
gruppe abgenommen hat.

Diese Dynamik findet sich in den drei Altersgruppen auch in der Veranderung des Bedurfnis-
ses Ausruhen wieder. Hier verdoppelt sich der Anteil jener, die ein erhbhtes Interesse an
Ruhe haben von der Gruppe der unter 54-Jahrigen (24,4 %) zur Altersgruppen der Uber 65-
Jahrigen (49,4 %). Auffallig ist im Hinblick auf diese Tatigkeit auch, dass der Anteil jener Be-
fragten, bei denen es keine Veranderung gegeben hat, mit zunehmendem Alter sehr deutlich
sinkt — von 71,3 % bei den 45- bis 54-Jahrigen auf 44,9 % bei den Uber 65-Jahrigen.

Tabelle 72: Veranderung der Haufigkeit des Ausruhens nach Altersgruppen (Angaben in %)

Zunahme Abnahme Keine Veranderung
45 — 54 Jahre 24,4 4,3 71,3
55 — 64 Jahre 38,2 1,6 60,2
65 Jahre und alter 49,4 5,6 44,9

5.3 Ernéhrungsvorlieben

Bei den Ernahrungsgewohnheiten zeichnet sich eine deutliche Vorliebe fir eine ganz be-
stimme Kiiche ab. Die Untersuchungsteilnehmer wurden gebeten, aus einer Auswahl an Ge-
schmacksrichtungen jene anzugeben, die am ehesten auf sie zutrifft. Eine sehr grof3e
Mehrheit der Befragten (60,9 %) entschied sich fir die Geschmacksrichtung ,gut burgerlich®.
Alle weiteren Geschmacksrichtungen wurden deutlich seltener genannt, die zweith&ufigste
Angabe war ,Hauptsache satt* (14,7 %). Die restlichen Geschmacksrichtungen sind in noch
geringerem Mal3e vertreten und rangieren im einstelligen Prozentbereich.

Tabelle 73: Bevorzugte Erndhrungsweise und Geschmacksrichtung

Geschmacksrichtung - Anteil in % -
»SulRer Zahn* 8,2
Gesundheitsbewusst 55
Gut birgerlich 60,9
.Hauptsache satt" 14,9
Sternerestaurant 3,2
Fast Food 2,3
Sonstige 50

Diese bevorzugten Geschmacksrichtungen differieren erheblich in den unterschiedlichen
Wohnsettings:
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Im privat-familiaren Bereich steht eine ,gesundheitsbewusste* Erndhrung im Vordergrund,
gefolgt von der Bevorzugung der ,Sternekiiche*.

Menschen, die ambulant betreut werden, scheinen ,Fast food" zu schatzen, aber auch eine
gesundheitsbewusste Ernahrung.

Im stationaren Bereich dominieren vier Geschmacksrichtungen: die Bevorzugung von Suf3ig-
keiten, eine gut burgerliche Kiche sowie eine Einstellung, die sich in ,Hauptsache satt* au-
Rert. Dartiber hinaus spielt auch hier ,Fast food" eine bedeutende Rolle.

Tabelle 74: Bevorzugte Erndhrungsweise nach Wohnsettings (Angaben in %)

privat ambulant stationar insgesamt
»SulRer Zahn* 26,1 16,8 57,1 100
gesundheitsbewusst 47,8 34,8 17,4 100
Gut birgerlich 29,3 19,4 51,3 100
.Hauptsache satt" 22,2 26,4 51,4 100
Sternerestaurant 46,7 20 33,3 100
Fast food 0 41,7 58,3 100

Die jeweiligen Geschmacksrichtungen wurden dartiber hinaus mit verschiedenen Werten
zum Gesundheitszustand in Beziehung gesetzt. Dabei fielen sowohl im Zusammenhang mit
dem Gewicht bzw. dem sogenannten Body-Mass-Index (BMI) der Befragten, als auch mit
ihrem subjektiv empfundenen Gesundheitszustand einige Besonderheiten auf.

Tabelle 75: Verteilungen des BMI nach Geschmacksrichtungen
(Anzahl der Nennungen, Prozentangaben in Klammern)

. . . Adiposit
BMI . Normalgewicht | Ubergewicht posttas Adipositas
Untergewicht Stufe | & Il
(BMI= 18,5- (BMI=25- Stufe Il
(BMI<18,5) (BMI= 30-
Geschmacks- 24,9) 29,9) 39,9) (BMI>40)
richtung ,
SiRer Zahn 1(3,1) 12 (37,5) 10 (31,3) 7(21,9) 2(6,3)
Gesundheitsbewusst 1(4,3) 12 (52,2) 7 (30,4) 3(13,0) 0
Gut burgerlich 7(2,9) 70 (29,4) 99 (41,6) 56 (23,5) 6 (2,5)
Hauptsache satt 0 19 (31,3) 17 (27,9) 21 (34,4) 4 (6,6)
Sternerestaurant 0 6 (46,2) 4 (30,8) 2 (15,4) 1(7,7)
Fast Food 0 1(11,2) 1(11,2) 6 (66,7) 1(11,1)
Sonstige 2 (10,5) 6 (31,6) 4(21,1) 6 (31,6) 1(5,3)
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Erwartungsgeman haben diejenigen Befragten, die Fast Food oder Suf3es bevorzugen, deut-
lich haufiger Ubergewicht oder Adipositas als jene Untersuchungsteilnehmer, die ihre Er-
nahrungsvorlieben als gesundheitsbewusst bezeichnen. Ebenfalls vergleichsweise hoch ist
der Anteil an Ubergewichtigen und Befragten mit Adipositas in jener Gruppe, die als bevor-
zugte Geschmacksrichtung ,gut burgerlich® angibt: Er betragt mehr als zwei Drittel. Gerade
einmal 32,3 % haben einen BMI, der unter der Ubergewichtsgrenze von 25 liegt. Das sind
etwas weniger als in der Gesamtstichprobe (34,7 %) und deutlich weniger als in der Ge-
samtbevolkerung — dort liegt dieser Wert in der Altersgruppe der 45- bis 65-Jahrigen bei
40,6 %, bei den uber 65-Jahrigen bei 36,3 % (RKI 2012). Diese Werte sind jedoch nicht
Uberraschend, betrachtet man den insgesamt vergleichsweise hohen Durchschnitts-BMI in
der Stichprobe (siehe auch Kapitel 4).

Angesichts der Tatsache, dass jene Personen mit Ernahrungsvorlieben, die im allgemeinen
als eher ungesund betrachtet werden (Fast Food, Sul3es, burgerliche Kiiche) auch einen
relativ hohen BMI haben und jene mit einer eher bewussten Ernahrungsweise deutlich selte-
ner an Ubergewicht und Adipositas leiden, lage es nahe, dass der Gesundheitsindikator
der subjektiven Einschatzung (vgl. Kapitel 4) dementsprechend ausféllt — dass also jene
Personen mit ungesunder Erndhrungsweise und hohem BMI deutlich haufiger mit gewichts-
bedingten, gesundheitlichen Problemen zu kédmpfen haben und ihren Gesundheitszustand
entsprechend haufiger als eher schlecht einschatzen. Dem ist jedoch keineswegs so. Im Ge-
genteil: Gerade jene, die Fast Food oder burgerliche Kiiche bevorzugen und haufig unter
Ubergewicht und Adipositas leiden, empfinden sich selbst besonders haufig als gesund —
sogar haufiger als jene Gruppe der Befragten mit einer gesundheitsbewussten Erndhrungs-
weise.

Tabelle 76: Verteilung des subjektiven Gesundheitsempfindens nach Geschmacksrichtungen
(Anzahl der Nennungen, Prozentangaben in Klammern)

Geschmacksrichtung Gesundheitszustand aktuell Gesu.ndheitszustand aktuell
sehr gut oder gut weniger gut oder schlecht
SiRer Zahn 22 (62,9) 13 (37,1)
Gesundheitsbewusst 19 (79,2) 5 (20,8)

Gut birgerlich 214 (82,3) 46 (17,7)
Hauptsache satt 46 (74,2) 16 (25,8)
Sternerestaurant 12 (85,7) 2 (14,3)

Fast Food 9 (90) 1(10)
Sonstige 14 (70) 6 (30)

Auffallig ist an diesen Zahlen auch, dass jene Befragten mit der Vorliebe ,Sternerestaurant”
sich ebenfalls sehr haufig als gesund empfinden, prozentual gesehen ebenfalls haufiger als
jene, die sich bewusst gesund ernéhren.
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5.4 Lebensgefihl

Auch im Hinblick auf das Lebensgefiihl wurden die Untersuchungsteilnehmer gebeten, aus
einer Auswahl an Aussagen jene zu nennen, die fur ihre derzeitige Situation am ehesten
zutrifft. Knapp die Halfte der Befragten bezeichnete sich als zufrieden, ein Viertel sagte ,Das
Leben ist schon*.

Tabelle 77: Generelle Aussage zur derzeitigen Lebenssituation

Aussage - Anteil in % -
»ich kann nicht mehr.” 4,1
~Was soll nur werden?" 5,4
.Eigentlich ist mir alles einerlei." 6,1
»Im Vergleich zu anderen geht es mir relativ gut.” 8,6
»ich bin zufrieden.” 47,6
,Das Leben ist schon.” 24

Wie bei allen subjektiven Einschatzungen, die wahrend der Untersuchung erhoben wurden,
muss auch hier beriicksichtigt werden, dass ein Grof3teil der Fragebogen nicht vollig selbst-
standig von den Teilnehmern bzw. unter Umstanden sogar komplett von der Betreuungsper-
son ausgefullt wurde und dass deshalb nicht ausgeschlossen werden kann, dass diese Ein-
schatzungen vielleicht auch die subjektive Wahrnehmung der ausfillenden bzw. beim Aus-
flllen assistierenden Person beinhalten. Dennoch ist die besondere Haufung von eher posi-
tiven Aussagen auffallig. Nimmt man die Angaben ,Ich bin zufrieden.” und ,Das Leben ist
schon.” zusammen, so erhalt man einen Wert von 71,6 % der Befragten mit einem positiven
Lebensgefuhl. Dieses variiert jedoch deutlich je nach Wohnform, in der die Befragten leben.
Folgende Tabelle stellt die Anteile der Aussagen, aufgeschlisselt nach Wohnsetting, dar. In
den Klammern ist jeweils die Abweichung zur Haufigkeit in der Gesamtstichprobe angege-
ben.

Aufféallig sind vor allem die Unterschiede zwischen ambulanter und station&rer Betreuung.
Wahrend die Befragten im stationaren Setting sich tberdurchschnittlich haufig eher negativ
oder zumindest gleichgultig zu ihrem Lebensgefuhl &uRern und seltener zufrieden sind oder
das Leben als schon empfinden, ist es bei den Personen in ambulanter Betreuung genau
umgekehrt. Sie &uf3ern sich seltener negativ und deutlich haufiger positiv als der Durch-
schnitt der Stichprobe. Hierfir kommen zunachst zwei denkbare Erklarungen in Betracht:
Entweder die Wohnform hat direkten Einfluss auf das Lebensgefiihl oder in der ambulanten
Betreuung leben Uberwiegend Menschen, die bestimmte Voraussetzungen erfillen, die zu-
gleich zu einem positiven Lebensgefiihl beitragen.
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(Angaben in Prozent, in Klammer die Abweichung von der Gesamtstichprobe)

Wohnform ) )
Gesamt Stationar Ambulant Privat
Aussage
»lch kann nicht mehr.* 4,1 4.8 (+0,7) 2,2 (-1,9) 5 (+0,9)
-Was soll nur werden?" 54 8,1 (+2,7) 4,3 (-1,1) 2,5(-2,9)
.Eigentlich ist mir alles einerlei." 6,1 8,6 (+2,5) 4,3 (-1,8) 4,1 (-2)
»m Vergleu;h zu gnder(in geht es 8.6 9.6 (+1) 4,3 (-4.4) 11,6 (+3)
mir relativ gut.
»ich bin zufrieden.” 47,6 46,9 (-0,7) 55,9 (+8,3) 49,6 (+2)
.Das Leben ist schon.” 24 22 (-2) 29 (+5) 27,3 (+3,3)

Wie in den vorangegangenen Abschnitten beschrieben wurde, unterscheiden sich die Wohn-
formen ambulant und stationar vor allem in der Altersstruktur (im stationdren Bereich ist das
Durchschnittsalter deutlich héher) und den Hilfebedarfsgruppen (im ambulanten Bereich
deutlich mehr in den HBG 1 und 2, im stationaren Setting eher héhere HBG), wahrend etwa
die subjektive Gesundheitseinschéatzung in beiden Wohnformen kaum variiert. Zugleich un-
terscheidet sich der Anteil der positiven Lebenseinschatzungen ,Ich bin zufrieden.” und ,Das
Leben ist schon.” je nach Altersgruppe deutlich.

Tabelle 79: Anteile der Nennung eines positiven Lebensgefiihls nach Altersgruppen

Altersgruppe Anteil positiver Nennungen in %
45 — 54 Jahre 76,5
55 — 64 Jahre 75,8
65 und alter 68,5
Gesamt 71,6

Dass hier nun der Anteil eines positiven Lebensgefiihls umso hdher ist, je junger die Befrag-
ten sind, passt also in das Bild, dass die Verteilung der Nennungen des Lebensgeflihls nach
Wohnformen bietet. In ambulant betreuten Wohnformen finden sich in der Stichprobe eher
jungere Personen mit positivem Lebensgefiihl, im stationdren Bereich leben Uberdurch-
schnittlich viele &ltere Personen, die ihre Lebenssituation zudem seltener als gut bezeichnen
wirden.

Neben allgemeinen Einschatzungen zur Lebenssituation wurde im Fragebogen auch erho-
ben, ob sich die Person zu bestimmten Themen auf3ert. Hierbei wurde die Betreuungsperson
direkt angesprochen und gebeten, anzugeben ob sich der/die Untersuchungsteilnehmer/in
zu einer Reihe konkreter Belastungen auf3ert. Dabei bestanden verschiedene abgestufte
Antwortmdglichkeiten (manchmal/oft/immer), die in folgender Tabelle in die neue Kategorie
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~Sprechen dartber* zusammengefasst wurden. Zwischenmenschliche Konflikte wurden be-
sonders haufig genannt, wahrend allgemeine — eher abstrakte — Sorgen um die eigene Ge-
sundheit oder die Zukunft seltener angesprochen wurden.

Tabelle 80: AuBerungen zu Belastungssituationen (Angaben in %)

Sprechen dariber | Sprechen nie dariiber | Keine Angaben

Belastungen in der Familie 46 29,5 24,5
Belastungen im Freundeskreis 36,8 36 27,2
Konflikte mit Mitbewohnern 41,5 7,5 31,2
Konflikte mit Arbeitskollegen 40,1 31,5 28,4
Gefuhle von Einsamkeit 26,5 47,2 26,3
Sorgen um die Zukunft 28,8 45,6 25,6
Sorgen um die Gesundheit 39,2 36,3 24,5

Die haufigsten Themenstellungen sind bei den Befragten diesbeziiglich Belastungen in der
Familie (46 %), gefolgt von Konflikten mit Mitbewohnern (41,5 %) — hier wurden nur Teil-
nehmer aus der ambulanten und stationdren Betreuung einbezogen — und Konflikten mit
Arbeitskollegen (40,1 %). Geflhle von Einsamkeit sind zwar das am seltensten angespro-
chene Thema, mit einem Wert von 26,5 % sind jedoch immer noch mehr als ein Viertel aller
Befragten davon betroffen. Aufféallig ist auch, dass unter jenen Untersuchungsteilnehmern,
die im Hinblick auf Konflikte mit Mitbewohnern Uberhaupt Angaben gemacht haben, ein
Grol3teil derartige Erfahrungen anspricht — gerade einmal 7,5 % sprechen nie Uber solche
Konflikte, deutlich weniger als bei allen anderen Themen.

5.5 Soziale Kontakte und Netzwerke

Naturlich wurden im Rahmen der Untersuchung die Art und der Umfang sozialer Kontakte
nicht nur in Form von Belastungen bzw. Konflikten erhoben. Ein ganzer Bereich des Frage-
bogens beschéftigte sich damit, welche Personen im Leben der Befragten eine wichtige Rol-
le spielen und in welchen Zusammenh&ngen sie dies tun. Neben der Frage, welche Perso-
nen bei Hilfen im Alltag angesprochen werden, wurde zum Beispiel auch danach gefragt, mit
wem die Befragten besondere Feste (z.B. Weihnachten) verbringen oder mit wem sie wichti-
ge Entscheidungen besprechen. Die Ergebnisse sind in folgender Tabelle dargestellit.
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Tabelle 81: Wer wird in welchen Zusammenhéangen angesprochen/um Hilfe gebeten?
(Angaben in %)

Bezugsperson
Eltern & Verwandte | Partner | Freunde | Gemeinde
Geschwister Betreuungs-

Zusammenhang personal
Hilfe im Alltag 30,7 3,5 2,8 2,3 0,7 72,8
Niedergeschlagenheit 34,1 55 5,8 9,1 29 63,1
Wichtige Entscheidungen 423 5.6 4.2 2.4 0.7 63.1

(Umzug, etc.)

Geld leihen 40,7 6,6 2,3 11 0,9 56,7
Zeitvertreib 27,1 54 9,8 26,1 6,8 51,2
Feste (Weihnachten, etc.) 61 12,5 9,5 16,1 2,6 27,7

Es sind vor allem zwei Personengruppen, die in den Netzwerken der Untersuchungs-
teilnehmer eine sehr grofl3e Rolle spielen: die Eltern und das professionelle Betreuungsper-
sonal. In nahezu allen abgefragten Bereichen haben diese beiden Gruppen die hdchsten
Anteile an Nennungen. Das Betreuungspersonal nimmt dabei fast Giberall eine Spitzenpositi-
on ein. Es ist - mit Ausnahme besonderer Feste (z.B. Weihnachten) — fir jeweils mindestens
die Halfte aller Befragten in allen Bereichen der am haufigsten als Ansprechpartner genannte
Personenkreis. Besonders deutlich wird dies bei einer der beruflichen Hauptaufgaben dieser
Gruppe: 72,8 % aller Befragten nennen bei Hilfebedarf im Alltag das Betreuungspersonal als
Ansprechpartner. Die Eltern und Geschwister sind nur bei besonderen Festen die am hau-
figsten genannte Gruppe, setzen sich aber dennoch deutlich von allen anderen Personen-
gruppen ab. Einzig der Personenkreis der Freunde hat im Bereich des Zeitvertreibs eine
ahnlich groRe Bedeutung wie die Eltern. Auffallig ist auch die sehr geringe Bedeutung von
Kontakten in der Gemeinde.

Abbildung 15: Wer wird in welchen Zusammenhangen am ehesten angesprochen/um Hilfe
gebeten? (addierte Prozente)

Feste (Weihnachten, etc.)

Zeitvertreib m Eltern & Geschwister

] | | mV dt
Geld leihen erwandte
Partner
Wichtige Entscheidungen | |
(Umzug, etc.) | | Freunde
Niedergeschlagenheit = Gemeinde
| | Betreuungspersonal
Hilfe im Alltag | |

0O 20 40 60 80 100 120 140
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Die Art der Wohnform spielt in der Stichprobe bei der Moglichkeit des Aufbaus und der Nut-
zung von Netzwerken eine grofRe Rolle. Je nach Wohnsetting unterscheiden sich die Vertei-
lungen der Ansprechpartner in den untersuchten Bereichen deutlich.

So ist im privaten Wohnsetting erwartungsgemal der Anteil der Eltern und Geschwister in
allen Bereichen besonders grof3 und der des Betreuungspersonals vergleichsweise gering.
AuRBer den Eltern und Geschwistern spielt einzig der Personenkreis der Freunde im Bereich
des Zeitvertreibs eine nennenswerte Rolle.

Tabelle 82: Wer wird in welchen Zusammenhéangen angesprochen — Privates Wohnsetting
(Angaben in %)

Bezugsperson
GeEsltcirvr\]/ifter Verwandte | Partner | Freunde | Gemeinde | Betreuungs-

Zusammenhang personal
Hilfe im Alltag 86,4 8,5 6,8 3,4 1,7 11
Niedergeschlagenheit 80,4 9,8 7,1 6,3 2,7 134
Wicmi?&f;:;fiiiungen 84.9 6,6 10,4 1,9 0 57
Geld leihen 86,4 5,7 57 2,3 1,1 2,3
Zeitvertreib 69,6 8,9 9,8 21,4 8,9 12,5
Feste (Weihnachten etc.) 89,9 14,3 9,2 11,8 2,5 59

Ganz anders die Gruppe der Befragten, die ambulant betreut werden. Sie nennen fast aus-
nahmslos die Betreuungsperson als Ansprechpartner bei Hilfebedarf im Alltag sowie bei Nie-
dergeschlagenheit, wichtigen Entscheidungen und — in etwas geringerem Mal3e — bei Geld-
not. FUr den Zeitvertreib und das Feiern besonderer Feste sind jedoch Freunde und Partner
bzw. Eltern und Verwandte mindestens genauso wichtig oder gar wichtiger. Die Eltern und
Geschwister spielen fur alle anderen Bereiche — insbesondere bei der Hilfe im Alltag und
beim Zeitvertreib — in dieser Gruppe der Befragten hingegen kaum noch eine Rolle. Auch
hierin unterscheiden diese sich deutlich von den Untersuchungsteilnehmern im privaten
Wohnsetting.
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Tabelle 83: Wer wird in welchen Zusammenhéngen angesprochen — Ambulante Betreuung
(Angaben in %)

Bezugsperson
Eltern & Verwandte | Partner | Freunde | Gemeinde
Geschwister Betreuungs-

Zusammenhang personal
Hilfe im Alltag 7,2 1 3,1 2,1 0 95,9
Niedergeschlagenheit 13,8 2,1 10,6 16 3,2 73,4
Wichtige Entscheidungen 206 21 6.2 31 1 84,5

(Umzug, etc.)

Geld leihen 25,3 6 3,6 2,4 1,2 67,5
Zeitvertreib 9,9 3,3 20,9 44 6,6 38,5
Feste (Weihnachten etc.) 37,9 10,5 22,1 31,6 3,2 22,1

Ein recht &hnliches Verhaltnis in der Bedeutung der Eltern im Vergleich zu der des Betreu-
ungspersonals zeigt sich bei den Befragten in stationérer Betreuung. Erwartungsgeman ist
auch bei ihnen der Anteil der Betreuungspersonen in allen Bereichen sehr hoch und jener
der Eltern vergleichsweise niedrig. Auffallig sind dabei jedoch die Werte der Partner und
Freunde. Werden diese im ambulant betreuten Setting noch vergleichsweise haufig in den
Bereichen Zeitvertreib, Feste und zum Teil auch bei Niedergeschlagenheit genannt, so spie-
len sie im stationdren Bereich bei diesen Zusammenhangen eine deutlich geringere oder
kaum mehr eine Rolle. Hier scheint also ein Zusammenhang zwischen der Art der Betreuung
(stationdr oder ambulant) einerseits und dem Aufbau von Freundschaften und vor allem
Paarbeziehungen andererseits zu bestehen: Beide kommen im Personenkreis der ambulant
betreuten Untersuchungsteilnehmer deutlich haufiger vor.

Tabelle 84: Wer wird in welchen Zusammenhangen angesprochen — Stationare Betreuung
(Angaben in %)

Bezugsperson
thslii:/r\lifter Verwandte | Partner | Freunde | Gemeinde | Betreuungs-

Zusammenhang personal
Hilfe im Alltag 10,7 1,9 0,5 1,9 0,5 96,3
Niedergeschlagenheit 18,5 4,7 2,8 7,6 2,8 84,8
WiChti?SmEZnJ;Cchii“nge” 306 6,8 0 2.4 1 82,5
Geld leihen 25,6 7,2 0 0 0,6 78,3
Zeitvertreib 11,6 4,3 4,8 20,8 5,8 77,8
Feste (Weihnachten, etc.) 55 12,4 3,8 115 2,4 41,6
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Die beiden Hauptpersonenkreise, die fir die sozialen Netzwerke in der Stichprobe entschei-
dend sind, verteilen sich also ganz unterschiedlich auf die Wohnformen. Wéhrend in der
hauslichen Betreuung die sozialen Kontakte der Befragten sich Uberwiegend in der Kernfa-
milie abspielen, so speist sich das Netzwerk der Untersuchungsteilnehmer sowohl in der
ambulanten als auch in der stationaren Betreuung zu einem wesentlichen Teil aus professio-
nellen Betreuerinnen und Betreuern. Im ambulanten (und teilweise auch im stationaren) Be-
reich spielen zudem Freunde und Lebenspartner eine gewisse Rolle.

Dabei scheint es fur einen Grol3teil der Befragten kaum eine Gleichzeitigkeit der Kontakte zu
den beiden Hauptgruppen zu geben. Haufig beschrankt sich in nahezu allen Bereichen der
Kontakt auf einen einzigen Personenkreis. Nur sehr wenige Untersuchungsteilnehmer neh-
men flr die genannten Anliegen zu mehr als einem Personenkreis Kontakt auf, was folgende
Tabelle verdeutlicht.

Tabelle 85: An wie viele verschiedene Personenkreise richtet sich der Kontakt?
(Angaben in %)

3 und mehr

1 Personenkreis

2 Personenkreise

Personenkreise

Hilfe im Alltag 88,8 10 1,2
Niedergeschlagenheit 81,3 17,0 1,7
Wichtige Entscheidung 83,6 14,4 2,0
Geld leihen 92,3 7,1 0,6
Zeitvertreib 78,5 16,8 4,7
Besondere Feste 76,4 19,6 4,0

Die Netzwerke in der Stichprobe sind also in allen Bereichen sehr haufig auf jeweils eine
Personengruppe beschrankt — und in der Regel sind dies entweder die Eltern oder das Be-
treuungspersonal. Diese Beschrankung gilt wohnformenubergreifend: In den drei Settings
gibt es kaum Unterschiede in der Zahl der Personenkreise, einzig bei ,wichtigen Entschei-
dungen” weicht vor allem der stationére Bereich ab.

Tabelle 86: Zahl der Personenkreise, die bei wichtigen Entscheidungen hinzugezogen werden
(Angaben in %)

] ] 3 und mehr
1 Personenkreis 2 Personenkreise

Personenkreise

Ambulant 85,6 11,3 3,1
Stationar 78,2 20,4 1,4
Privat 92,5 5,7 1,8

Im stationaren Bereich ziehen ein Funftel aller Befragten zwei Personenkreise bei wichtigen
Entscheidungen zu Rate, in der ambulanten Betreuung gilt dies nur noch fir gut jeden Zehn-
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ten, im privaten Wohnumfeld gar nur noch fur 5,7 % der Befragten. Dieses Anliegen ist je-
doch das einzige, bei dem sich die Angaben zu der Zahl der Personenkreise in den drei
Wohnformen unterscheiden — in allen anderen, abgefragten Angelegenheiten ist das Bild
sehr einheitlich: Ein Grof3teil der Befragten kontaktiert jeweils nur einen einzigen Personen-
kreis.

Eine solche Beschrankung auf wenige Personen bzw. einen Personenkreis kann im Ver-
gleich zur Gesamtbevolkerung als eher ungewdhnlich gewertet werden. Im Rahmen des so-
genannten Soziokonomischen Panels (SOEP), einer repréasentativen Wiederholungsbefra-
gung von rund 12.000 Privathaushalten in Deutschland, wurde 2006 unter anderem auch die
Bedeutung und die inhaltliche Ausgestaltung einzelner sozialer Beziehungen und Unterstut-
zungsformen erhoben. Zu diesem Zweck wurden mehrere Fragen zur Anzahl an Personen
gestellt, auf deren Hilfe in bestimmten Situationen zurtickgegriffen werden kann. Zwei dieser
Fragen lassen sich inhaltlich mit den hier behandelten vergleichen. Dabei handelt es sich
zum einen um die Frage nach einer Vertrauensperson, an die man sich wendet, wenn man
sich niedergeschlagen fuhlt oder einen emotionalen Rat sucht, und zum anderen um die
Frage, wer bei Pflegebedarf (und somit auch bei Hilfeleistungen im Alltag) angesprochen
werden kann. Im Folgenden nun ein Auszug aus den Daten fur die hier relevanten Alters-

gruppen.

Tabelle 87: Zahl der (potenziellen) Bezugspersonen (Angaben in %)

Vertrauensperson Unterstitzung bei Pflegebedarf
(max. 3) (max. 3)
0 1 2 3 0 1 2 3
40 — 64 Jahre 6,7 30,6 22,4 40,2 8,2 33,0 26,4 32,4
65 Jahre oder &lter 9,8 36,0 24,2 29,9 7,7 40,8 27,1 24,4

Daten: SOEP, Tabelle: Ebert/Fuchs 2012, S. 586

Deutlich wird, dass mit 40,2 % ein sehr gro3er Anteil der 40- bis 64-Jahrigen — und mit
29,9 % immer noch nahezu ein Drittel der Gber 64-Jahrigen — nicht nur mehr als eine, son-
dern gleich drei Vertrauenspersonen hat. Auch was die Unterstitzung bei Pflegebedarf an-
geht, sind mehrere Ansprechpartner eher die Regel als die Ausnahme. Natdirlich lassen sich
diese Zahlen nur bedingt mit der hier untersuchten Stichprobe vergleichen: Zum einen er-
fasst die jungere Altersgruppe auch Personen zwischen 40 und 44 Jahren, die in der hier
durchgefuihrten Untersuchung nicht vorkommen und zum anderen wurde im SOEP nach
Einzelpersonen und nicht nach Personenkreisen gefragt. Es ware also durchaus denkbar,
dass es sich bei den drei Bezugspersonen ebenfalls um die jeweilige Kernfamilie bzw. um
den Lebenspartner und/oder eigene Kinder handelt. Diese Vermutung bestéatigt sich jedoch
nicht, wenn man die Auswertung der entsprechenden Fragen im SOEP nach Haushaltsgro-
3en betrachtet. Die Zahl der Bezugspersonen nimmt sowohl bei den Alleinlebenden als auch
den Partner- und/oder Kinderlosen kaum ab (vgl. Ebert/Fuchs 2012, S. 587). Man kann also
offenbar davon ausgehen, dass die Zahl der Bezugspersonen eher unabhangig vom Vor-
handensein eines Lebenspartners bzw. eigener Kinder ist.
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5.6 Zusammenfassung

Wie sich gezeigt hat, bestehen in der Beschaffenheit der sozialen Netzwerke, der Freizeitge-
staltung und des Lebensgefiihl deutliche Unterschiede zwischen den drei Wohnformen und
im Hinblick auf die Zahl und Herkunft von Bezugspersonen auch Unterschiede zur Gesamt-
bevolkerung. Es kann davon ausgegangen werden, dass die Vielfalt der sozialen Netze bei
den von uns Befragten haufig deutlich geringer ist, als dies im Rest der Bevolkerung der Fall
ist — und zwar wohnformenubergreifend. In anderen Bereichen gestaltet sich der Alltag fur
die Erhebungsteilnehmer jedoch bisweilen sehr verschieden — je nachdem ob sie in einem
privaten Umfeld leben, ambulant oder stationar betreut werden. Wer bei den Eltern oder an-
deren Familienmitgliedern wohnt, bevorzugt eher h&usliche und zurtickgezogene Beschafti-
gungen, die mit wenig korperlicher Aktivitat verbunden sind. In der ambulanten Betreuung
stehen Freizeitbeschéaftigungen im Vordergrund, die mit Sozialkontakten und insgesamt gro-
Berer Aktivitat verbunden sind, wéahrend in der stationdaren Betreuung handwerkliche und
kreative Beschéftigungen eine besondere Bedeutung haben. Verbunden sind diese Unter-
schiede in Sozialkontakten und Freizeitverhalten mit leichten Variationen im Lebensgefnhl,
die vor allem zwischen den Betreuungsformen ambulant und stationar bestehen. Wéhrend
Personen in stationdren Wohnsettings haufiger ein gleichgultiges bis negativ-pessimistisches
Lebensgefuihl dul3ern, sind Befragte im ambulanten Setting hingegen haufiger zufrieden und
bezeichnen ihr Leben eher als ,,schon®.
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6 Zusammenhang von sozialen Beziehungen und gesundheitlicher
Situation

Wie in den vorangegangenen Abschnitten dargestellt wurde, gibt es unter den Befragten
grol3e Unterschiede beziglich der Grof3e und Ausgestaltung sozialer Netzwerke einerseits
und der Belastung durch gesundheitliche Probleme andererseits. Um herauszufinden, ob
und wie bei den von uns befragten Personen soziale Netzwerke und Gesundheit zusam-
menwirken und welche Rolle dabei Wohnsetting und Alter spielen, wurde eine sogenannte
Clusteranalyse durchgefuihrt. Mit ihrer Hilfe sollten innerhalb der Stichprobe Gruppen (Clus-
ter) identifiziert werden, die sich durch bestimmte Gemeinsamkeiten in den untersuchten
Bereichen auszeichnen, also zum Beispiel &hnliche Sozialbeziehungen aufweisen und zu-
gleich von bestimmten gesundheitlichen Problemen betroffen sind.

Dabei wurde so vorgegangen, dass zunéchst auf Grundlage des Fragebogens und der damit
abgefragten Variablen zu sozialen Netzwerken und der Wohnsituation eine Typologie der
sozialen Einbettung und der Lebenssituationen der Befragten erstellt wurde. Diese Typen
wurden dann mit weiteren Variablen, die den Lebensstil und die gesundheitliche Situation
betreffen, in Beziehung gesetzt.

Das methodische Vorgehen im Detail:

Zunachst wurden hierarchische Clusteranalysen (Ward-Verfahren) in verschiedenen Varianten berechnet. Hier
gingen alle in der Erhebung erfassten Variablen zu den sozialen Netzwerken und der Wohnsituation ein — in der
Annahme, dass diese Faktoren die Lebenssituation wesentlich pragen. Dabei wurde mit verschiedenen Batterien
von Variablen sowie Clusterzahlen experimentiert. Die Variable Wohnsituation wurde dabei binarisiert und hatte
somit das gleiche Datenniveau wie die Variablen zur sozialen Einbettung. Die Entscheidung fir die vorgestellte
Losung fiel auf Grund statistischer Kriterien (Stabilitdt der Zusammenhange und Gruppen) sowie inhaltlicher Krite-
rien (Interpretierbarkeit und Konsistenz mit weiteren Befunden). Anschlieend wurden die Gruppen auf Zusam-
menhange mit weiteren, die soziale und gesundheitliche Lage betreffenden sowie personenspezifischen Merkma-
len hin untersucht. Dabei wurden fiir einzelne Merkmalskomplexe auch Faktorenanalysen gerechnet und die
Unterschiede zwischen den Gruppen als signifikante Abweichungen der durchschnittlichen Faktorwerte bestimmt.

Als Ergebnis lieBen sich unter den Befragten insgesamt sieben Gruppen ausmachen: Je-
weils zwei im privaten Wohnumfeld und in der ambulanten Betreuung sowie drei Gruppen im
stationdren Setting. Hierbei muss jedoch betont werden, dass es sich bei diesen Gruppen
um statistische Ahnlichkeitsstrukturen und nicht um in der Realitat klar abgegrenzte Perso-
nenkreise handelt. Die im Folgenden beschriebenen Eigenschaften der einzelnen Gruppen
treten statistisch signifikant haufig gemeinsam auf — das heil3t aber nicht, dass sie dies auch
in der Realitat eines Wohnheimes oder einer ambulanten Betreuung bei jeder einzelnen Per-
son immer tun massen. Mit Gruppen sind hier vielmehr Idealtypen gemeint, denen jeder ein-
zelne Befragte zu einem gewissen Teil, aber eben nicht vollstandig entspricht. In der Realitat
treten Mischformen auf und die hier beschriebenen Gruppen kénnen allenfalls Anhaltspunkte
geben, wie bestimmte Entwicklungen und Umstande zusammenhéangen.
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Dass zwischen sozialen Beziehungen und dem Gesundheitszustand Zusammenhénge be-
stehen, wurde im Rahmen der Clusteranalyse deutlich. Allgemein gesprochen ist der Ge-
sundheitszustand der Befragten umso besser, je intensiver (und zum Tell je vielfaltiger) die
persdnlichen Netzwerke sind — und umgekehrt.

So hat beispielsweise das Auftreten von selbstverletzendem Verhalten sehr viel mit dem
Vorhandensein privater Beziehungen zu tun. Freunde, Familie und Lebenspartner sind in
diesem Zusammenhang offensichtlich ein wichtiger Schutzfaktor. Je intensiver diese Bezie-
hungen bei den Befragten sind, desto weniger besteht zugleich die Gefahr selbstverletzen-
den Verhaltens. Ahnliches gilt im Hinblick auf Angstproblematiken. Auch hier besteht ein Zu-
sammenhang zwischen dem Vorhandensein sozialer Beziehung und einem geringeren Auf-
treten von Angsten.

Offenbar scheint es dabei jedoch durchaus Unterschiede zu geben, besonders im Hinblick
auf die Art sozialer Beziehungen, wie ein detaillierter Blick auf die einzelnen Gruppen nahe-
legt, der nun getrennt nach Wohnsettings erfolgt.

6.1 Privates Wohnsetting

Im privaten Wohnumfeld existieren innerhalb der Stichprobe zwei Gruppen, die sich im Hin-
blick auf ihre sozialen Beziige und ihre gesundheitliche Situation deutlich voneinander unter-
scheiden.

Hier ist zun&chst die Gruppe der familidr orientierten, ,jungen® Gesunden im privaten
Wohnkontext (Gruppe 1) zu nennen. Sie haben im Vergleich zu den anderen Gruppen das
niedrigste Durchschnittsalter (51,1 Jahre). Ihre Sozialkontakte speisen sich zu einem sehr
hohen Grad aus der Herkunftsfamilie, wahrend andere von uns in die Analyse einbezogene
Personenkreise (Partner, Freunde, weitere Verwandte, Gemeinde) keine Rolle spielen. Die
Eltern sind fur diese Gruppe von Befragten in allen Lebensbereichen der bevorzugte — und
meist auch einzige — Ansprechpartner. Professionelles Betreuungspersonal spielt in dieser
Gruppe hingegen keine Rolle (ganz anders als etwa in der ambulanten und stationaren Be-
treuung). Zugleich ist der Gesundheitszustand dieser Gruppe im Vergleich zu anderen Be-
fragten relativ gut. Von fast allen abgefragten Gesundheitsproblematiken sind die Personen
dieser Gruppe deutlich seltener betroffen. Sie haben kaum Probleme mit selbstverletzendem
Verhalten, sind bei Angstproblematiken, Sturzgefahr und Beeintrachtigungen der Sinnesor-
gane die Gruppe mit den niedrigsten Anteilen an Betroffenen und haben nur geringe Prob-
leme mit Inkontinenz. Zudem liegt der Anteil an Personen in dieser Gruppe, die an Schlafsto-
rungen leiden, um die Halfte unter dem Durchschnitt der anderen sechs Gruppen. Einzig von
einem erhohten Cholesterinspiegel scheint die Gruppe der familiar Orientierten etwas haufi-
ger betroffen zu sein als etwa die Gruppen aus dem stationaren Kontext. Zusammengefasst
handelt es sich hier also um Uberwiegend eher junge Personen, die zwar einseitige (aus-
schlieRlich familiare), aber daflir sehr intensive soziale Beziehungen pflegen, in der Regel
bei ihren Eltern wohnen und Uberdurchschnittlich gesund sind.
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Ganz anders die Gruppe der sozial vielseitig orientierten Jungen im privaten Wohnkon-
text (Gruppe 2). Auch sie sind vergleichsweise jung, das Durchschnittsalter liegt mit 52,8
Jahren deutlich unter dem der Gesamtstichprobe (57 Jahre). Im Gegensatz zur Gruppe 1
beschréanken sich die sozialen Beziehungen jedoch nicht auf die Eltern bzw. die Herkunfts-
familie, sondern setzen sich aus mehreren Personenkreisen zusammen. Zwar spielen die
Eltern durchaus eine wichtige Rolle, ihre Bedeutung teilen sie sich jedoch mit der Gruppe der
Lebenspartner. Auch weitere Verwandte, Freunde und Kontakte in die Gemeinde sind Be-
standteile der sozialen Netzwerke dieser Gruppe, wenn auch von etwas geringerer Bedeu-
tung. Insgesamt verfligt dieser Personenkreis Uber eine derart vielfaltige Auswahl an Kontak-
ten zu verschiedensten Personengruppen, dass dies als ihr hervorstechendes Merkmal gel-
ten kann, besonders im Vergleich zu den anderen Gruppen. Dennoch — und damit ist diese
Gruppe auch die einzige, die nicht auf Anhieb an das Bild eines positiven Zusammenhangs
von sozialen Beziehungen und Gesundheit passt — ist die gesundheitliche Situation dieser
Gruppe im Vergleich zur Gruppe 1 schlechter. Zum einen ist diese Gruppe leicht Giberdurch-
schnittlich von selbstverletzendem und sogenanntem ,herausfordernden” Verhalten, sowie
von Verwirrungszustanden und Gedachtnisliicken betroffen, zum anderen hat sie vor allem
aber verstarkt mit Erndhrungsproblematiken zu kdmpfen. So ist etwa der Body-Mass-Index in
dieser Gruppe im Durchschnitt vergleichsweise hoch. Zusammenfassend handelt es sich bei
dieser Gruppe also um Personen, die ebenfalls eher jung sind und starke Bindungen zu ih-
ren Eltern haben, zugleich aber Uber sehr vielseitige soziale Beziehungen verfligen und oft
auch einen Lebenspartner haben. Im Vergleich zur ersten Gruppe ist der Gesundheitszu-
stand aber etwas schlechter, was vor allem auf Probleme im Bereich der Ernahrung (vor al-
lem: Ubergewicht) zurtickzufiihren ist.

6.2 Ambulante Betreuung

In der ambulanten Betreuung finden sich ebenfalls zwei Gruppen, die sich wie auch im priva-
ten Wohnumfeld vor allem im Umfang der Sozialbeziehungen voneinander unterscheiden.
Eher eingeschrankt sind diese bei der Gruppe der am ambulanten Betreuungspersonal
Orientierten (Gruppe 3). Das Durchschnittsalter liegt hier bei 55,8 Jahren und ist im Ver-
gleich zu den ersten beiden Gruppen damit deutlich ndher am Durchschnittsalter der Ge-
samtstichprobe (57 Jahre). Soziale Kontakte haben die Angehdrigen dieser Gruppe in eher
geringem Malf3e und in erster Linie zu Verwandten. Die Eltern spielen in dieser Gruppe als
Bezugspersonen keinerlei Rolle. Ansprechpartner in den unterschiedlichen Lebensberei-
chen, die von uns abgefragt wurden, sind meist professionelle Betreuungspersonen. In
durchschnittlich 4,9 der insgesamt 6 untersuchten Lebensbereiche wird in dieser Gruppe das
Betreuungspersonal als erster Ansprechpartner genannt — und damit haufiger als in jeder
anderen Gruppe. Der Gesundheitszustand in dieser Gruppe ist allgemein eher gut und etwa
durch ein vergleichsweise seltenes Auftreten psychischer Problematiken bzw. als problema-
tisch erlebter Verhaltensweisen gekennzeichnet. Zum anderen treten jedoch relativ haufig
Probleme mit Sodbrennen/Refluxstérungen, erhéhtem Cholesterinspiegel und Bluthochdruck
sowie Ubergewicht auf. Zusammenfassend lasst sich diese Gruppe also vor allem durch ihre
starke Konzentration auf Kontakte zum Betreuungspersonal beschreiben und einem insge-
samt eher Uberdurchschnittlichen Gesundheitszustand, bei dem sich Probleme vor allem auf
Bereiche beschranken, die keine besondere Pflege (z.B. bei Inkontinenz) oder Betreuung
(z.B. Sturzgefahr) erfordern.
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Ein gesundheitlich ahnliches Bild bietet sich bei der Gruppe sozial vielseitig orientierter,
ambulant Betreuter (Gruppe 4). Auch hier kommen psychische Problematiken aufféllig sel-
ten vor, ebenso wie andere Probleme, z.B. Inkontinenz, Orientierungsschwierigkeiten oder
die Beeintrachtigung von Sinnesorganen. Allerdings ist wie auch in der anderen Gruppe in
ambulanter Betreuung der BMI besonders hoch und es bestehen Probleme mit Bluthoch-
druck und einem erhohten Cholesterinspiegel. Dennoch kann auch bei dieser Gruppe von
einem vergleichsweise guten Gesundheitszustand ausgegangen werden. Abweichungen von
der ersten Gruppe in ambulanter Betreuung gibt es in Gruppe 4 aber beim (geringeren)
Durchschnittsalter, das bei 53 Jahren liegt. Auch in den Sozialbeziehungen unterscheidet
sich dieser Personenkreis deutlich: Es ist ein wesentlich gréReres Netzwerk vorhanden, das
vor allem aus Lebenspartnern und Freunden besteht. Beide sind in ihrer Bedeutung etwa
gleichrangig und werden zudem auch als Ansprechpartner in bestimmten Situationen ge-
nannt (hier spielen zudem auch die Eltern eine vergleichbar grof3e Rolle). Allerdings ist auch
in dieser Gruppe das Betreuungspersonal als Ansprechpartner besonders wichtig und wird
durchschnittlich in drei der sechs Lebensbereiche genannt, deutlich h&ufiger zum Beispiel als
die am zweithaufigsten genannten Freunde (Mittelwert: 1,2 Nennungen). Zusammenfassend
handelt es sich hier also um Personen in ambulanter Betreuung, die sich ebenfalls eher
uberdurchschnittlich guter Gesundheit erfreuen und zudem vielseitige, private soziale Kon-
takte, zugleich aber auch intensive Beziehungen zu (ambulantem) Betreuungspersonal un-
terhalten.

6.3 Stationare Betreuung

Eine der insgesamt drei Gruppen im stationaren Setting ist die Gruppe der gesundheitlich
belasteten Nachkriegsgeneration mit reduzierten Sozialbeziehungen (Gruppe 5). Das
Durchschnittsalter dieser Gruppe ist mit 62,5 Jahren das héchste aller sieben Gruppen und
liegt deutlich Gber dem Durchschnittsalter der Gesamtstichprobe. Diese Gruppe ist gepragt
von jener Generation, die kurz nach Ende des zweiten Weltkrieges (bzw. in einigen Fallen
auch noch wahrend des Krieges) zur Welt kam und in den Jahren der Mangelversorgung der
spaten 1940er- und frihen 1950er-Jahre aufwuchs. Neben diesen ahnlichen biographischen
Umstanden haben Personen in dieser Gruppe vor allem zwei Dinge gemeinsam: Sie leiden
unter einem sehr schlechten Gesundheitszustand und haben sehr stark eingeschrankte So-
Zialbeziehungen, die sich in erster Linie auf professionelles Betreuungspersonal beschrén-
ken. Private Beziehungen existieren kaum — wenn Uberhaupt gibt es Kontakte in die Ge-
meinde. Freunde, Verwandte und insbesondere die Herkunftsfamilie spielen keine Rolle. Bei
den gesundheitlichen Problematiken ist die Gruppe 5 besonders stark von Inkontinenz,
Sturzgefahr, Gedachtnislicken und herausforderndem Verhalten betroffen. Im Vergleich zu
den anderen Gruppen hat die Gruppe der gesundheitlich belasteten Nachkriegsgeneration
sehr stark mit typischen Altersproblemen zu kampfen. Was zum einen nicht verwundert, da
in ihr das Durchschnittsalter am hochsten ist, was aber auch nicht selbstverstandlich ist, wie
ein Blick auf Gruppe 7 zeigt, die ebenfalls ein sehr hohes Durchschnittsalter, aber deutlich
weniger gesundheitliche Probleme aufweist. Bei der Gruppe 5 handelt es sich also um Per-
sonen, die Uberdurchschnittlich alt sind, dabei haufig aus der Nachkriegsgeneration stam-
men und zugleich sowohl grof3e gesundheitliche Probleme als auch sehr reduzierte Sozial-
kontakte haben.
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Ebenfalls stark von gesundheitlichen Problemen des Alters gepragt ist die Gruppe der sta-
tionar Betreuten mit Verhaltens- und Altersproblematiken (Gruppe 6). Die Personen in
dieser Gruppe sind dabei aber deutlich jinger als die der Gruppe 5. Das Durchschnittsalter
liegt bei 56,6 Jahren und entspricht nahezu dem der Gesamtstichprobe. Dennoch hat diese
Gruppe mit gesundheitlichen Belastungen zu kédmpfen, die ebenfalls als Altersproblematiken
bezeichnet werden kdénnen und die in ihrem Ausmal jener der Gruppe der Nachkriegsgene-
ration @hnlich sind. Im Hinblick auf psychische Problematiken Ubertrifft diese Gruppe gar die
der Nachkriegsgenration: Sie ist zum Beispiel von allen Gruppen am starksten von Angsten
betroffen und zeigt am haufigsten sogenanntes ,herausforderndes” Verhalten. Zugleich sind
die sozialen Beziehungen in dieser Gruppe eher reduziert und beschranken sich auf weniger
intensive Beziehungen zur Herkunftsfamilie und zu Verwandten. Wie bei allen Gruppen im
stationdren (und auch ambulanten) Setting spielt auch das Betreuungspersonal als An-
sprechpartner in bestimmten Situationen eine vergleichsweise wichtige Rolle. Zusammen-
fassend handelt es sich hier also um eine Gruppe, die zum einen Uber eher wenige, bzw.
wenig intensive Beziehungen verfugt und zugleich gesundheitlich sehr stark belastet ist —
sowohl was koérperliche Einschrankungen als auch psychische Problematiken betrifft.

Im nahezu spiegelbildlichen Gegensatz dazu steht die Gruppe der gesunden Alteren mit
intensiven Freundschaftsbeziehungen im stationdren Setting (Gruppe 7). Wie auch
Gruppe 5 und 6 lebt dieser Personenkreis ebenfalls in stationarer Betreuung unterscheidet
sich aber von ihnen vor allem durch haufigere Sozialkontakte und ein tUberdurchschnittlich
guten Gesundheitszustand — und dies trotz eines Durchschnittsalters, das mit 62,3 Jahren
weit Uber dem der Gesamtstichprobe liegt. Fir diese Gruppe spielt vor allem der Kontakt zu
Freunden eine sehr groRe Rolle, wahrend Beziehungen zur Herkunftsfamilie (vor allem auf-
grund des eher hohen Alters) weniger wichtig sind oder nicht bestehen — ebenso wie zu wei-
teren Verwandten oder Kontakten in die Gemeinde. Die Bedeutung der Freundschaften ist
dabei vergleichbar mit jener Rolle, die in Gruppe 1 die Herkunftsfamilie Gbernimmt: Sie ist
absolut zentral fir den Lebensalltag. Allerdings teilt sie sich diese Bedeutung mit dem pro-
fessionellen Betreuungspersonal des stationaren Settings. Hier scheint es offenbar eine Art
»Arbeitsteilung” zu geben: Wahrend Freunde eher als Freizeitpartner wichtig sind, Gbernimmt
das Betreuungspersonal Hilfefunktionen im Alltag, bzw. beratende Aufgaben. Gesundheitli-
che Probleme treten in dieser Gruppe zwar auf (z.B. Inkontinenz, Sturzgefahr, Gedachtnislu-
cken) aber deutlich seltener als bei den anderen beiden stationar betreuten Gruppen. Von
Problemen wie selbstverletzendem Verhalten, Schlafstdrungen oder Schwierigkeiten bei der
raumlichen Orientierung ist diese Gruppe gar besonders selten betroffen. Einzig Einschran-
kungen der Sinnesorgane treten deutlich haufiger auf. Aufgrund des hohen Durchschnittsal-
ters ist dies kaum verwunderlich, etwas Uberraschend hingegen die dennoch sehr gute so-
ziale Einbindung dieser Gruppe: Obwohl viele in diesem Personenkreis eher schlecht sehen
oder héren, halt sie das offenbar nicht davon ab, weiter Freundschaften zu pflegen. Bei die-
ser Gruppe handelt es sich also um Personen mit intensiven Kontakten zu Freunden, die
auch starke Beziehung zu Betreuungspersonen unterhdlt und trotz hohen Alters einen in
sehr vielen Bereichen tberdurchschnittlich guten Gesundheitszustand zeigt.
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6.4 Soziale Kontakte und Gesundheit: Quantitat und Qualitat

Wie sich im Vergleich zeigt, haben vor allem jene stationar betreuten Gruppen gesundheitli-
che Probleme, die nur Uber eingeschrénkte soziale Beziehungen verfigen. Deutlich wird dies
bei den Gruppen 5 und 6, die beide sehr wenige und wenig intensive Sozialkontakte und
gleichzeitig stark mit verschiedenen gesundheitlichen Problemen zu kdmpfen haben. Umge-
kehrt erfreuen sich besonders jene Gruppen guter Gesundheit, die zugleich intensive soziale
Beziehungen unterhalten. Hier ist die Gruppe 7 zu nennen, die trotz eher hoheren Alters in
vielen Bereichen vergleichsweise selten von gesundheitlichen Problemen betroffen ist.

In der ambulanten Betreuung und im privaten Bereich scheint dieser Zusammenhang nicht
so klar. Allerdings kann davon ausgegangen werden, dass Personen mit grof3eren gesund-
heitlichen Problemen und einem damit verbundenen gré3eren Betreuungs- und evtl. auch
Pflegebedarf ohnehin nicht im ambulant betreuten Wohnen zu finden sind.

Ebenfalls aufféllig ist, dass jene beiden Gruppen, denen es gesundheitlich am besten geht
(Gruppe 1 und 7), auch die Gruppen sind, die sich in ihren Beziehungen am starksten auf
eine Person bzw. Personengruppe konzentrieren — und zu dieser in einem rein privaten Ver-
haltnis stehen: In einem Fall (Gruppe 1) sind dies die Eltern, im anderen Fall (Gruppe 7) die
Freunde. Eine Erklarung hierfir kdnnte in einem Zusammenhang bestehen, den Lars Kroll
und Thomas Lampert in einer Auswertung verschiedener Daten des Sozio-Okonomischen
Panels (SOEP) des Jahres 2003 herausgearbeitet haben (Kroll/Lampert 2007): dem Zu-
sammenhang zwischen Sozialkapital und Gesundheit. In einer mehrstufigen Analyse konn-
ten Kroll/Lampert dabei unter anderem die soziale Integration in Beziehung zur gesundheitli-
chen Situation setzen. Soziale Integration, als ein Indikator Sozialen Kapitals, wird dabei als
Vorhandensein eines ,Ehe- oder sonstigen Partners und/oder mindestens wdchentlich Kon-
takt zu Freunden/Nachbarn oder der Familie* (vgl. Kroll/Lampert 2007, S. 123) verstanden.
Personen, die dieser Definition nach schlecht oder gar nicht sozial integriert sind, schatzen
ihren eigenen Gesundheitszustand demnach deutlich schlechter ein. Dieser Zusammen-
hang, dass Menschen mit sehr reduzierten Sozialkontakten zugleich ihre Gesundheit als
schlecht einschatzen bzw. tatsachlich mit gréReren gesundheitlichen Problemen zu kampfen
haben, findet sich auch gruppenubergreifend in der Analyse unserer Stichprobe wieder (v.a.
Gruppe 5 und 6). Umgekehrt scheinen jene Gruppen, die am starksten sozial integriert sind
bzw. einen tatséachlichen Lebenspartner haben (oder ein entsprechendes Aquivalent in Form
einer sehr guten Freundschaft oder sehr engen familidren Beziehungen) gesundheitlich deut-
lich geringer belastet.

Soziale Netzwerke, in denen tatsachliche und intensive persénliche Beziehungen maglich
sind, scheinen also auch fur die von uns Befragten ein wichtiger Faktor guter Gesundheit zu
sein. Umgekehrt lasst sich daraus schlieRen, dass Separation und Vereinsamung einen all-
gemeinen, gesundheitlichen Risikofaktor darstellen. Holt-Lunstad et al. vergleichen das
Ausmald dieses Risikofaktors in einer internationalen Meta-Analyse zum Zusammenhang
von Sozialbeziehungen und Sterblichkeit mit anderen Risikofaktoren wie etwa Alkoholmiss-
brauch oder dem Rauchen. Ihr Ergebnis: Eine gute soziale Integration bzw. ein hoher Unter-
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stitzungsgrad durch das soziale Umfeld senkt die Sterbewahrscheinlichkeit starker als zum
Beispiel die Abstinenz von Alkohol oder Nikotin (vgl. Holt-Lunstad et al. 2010, S. 14).

Ein Ansatzpunkt zu Besserung der gesundheitlichen Lage der Befragten bzw. der Pravention
mussen also auch die Sozialkontakte, deren Erhalt bzw. Forderung sein. Dies gilt auch und
gerade im stationéar betreuten Bereich, in dem der Unterschied zwischen Personen mit inten-
siven sozialen Kontakten (Gruppe 7) und Menschen mit sehr reduzierten lebensweltlichen
Sozialbeziehungen (Gruppe 5 und 6) sehr deutlich wird.
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Tell 2:

Ermittlung von Uberlebenswahrschein-
lichkeiten bei Menschen mit geistiger
Behinderung

Christos Giovis
Friedrich Dieckmann
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1 Einflihrung

Im Projekt ,Lebensqualitdt und Lebenserwartung von Menschen mit wesentlicher geistiger
Behinderung im Alter* (Kurztitel: ,Alter erleben®) sollen empirische Erkenntnisse Uber die
soziale und gesundheitsbezogene Lebenssituation des Personenkreises gewonnen werden.

Im zweiten Teil des Projekts steht die spezifische demographische Situation von Menschen
mit geistiger Behinderung im Mittelpunkt. Wir haben eine Vorgehensweise entwickelt, mit der
man fir jedes Lebensjahr die Uberlebenswahrscheinlichkeit und die durchschnittliche Le-
benserwartung dieses Personenkreises abschéatzen kann.

Fur Prognosen (z.B. die Vorausschatzung des demographischen Wandels) wie auch fir je-
des auf eine fernere Zukunft hin ausgerichtete Planungsvorhaben sind verlassliche Zahlen
und Kennwerte erforderlich (z. B. Daten Uber das aktuelle Vorkommen von Personen mit
bestimmten Merkmalen). Daruber hinaus benétigen wir statistische Verfahren, um zu be-
schreiben, wie sich diese Kennwerte mit der Dimension der Zeit entwickeln (z.B. Uberle-
benswahrscheinlichkeiten fur jedes Lebensjahr).

Wir haben das mathematische ,Werkzeug" fir die Abschéatzung der Altersentwicklung der
Personengruppe ,Erwachsene mit geistiger Behinderung® weiterentwickelt. Die ,Hilfsmittel
daflr existierten im Prinzip schon. Aber es fehlte ihnen noch der letzte Schliff. Der Bericht
prasentiert ein neues Verfahren fur die zuverlassige Schatzung von Uberlebenswahrschein-
lichkeiten bei Menschen mit geistiger Behinderung und darauf basierende Untersuchungser-
gebnisse. Dadurch lasst sich die Abschatzung des demographischen Wandels verbessern.

Menschen mit geistiger Behinderung erreichen dank sozialer und medizinischer Fortschritte
in wachsendem Mal3e das Rentenalter bzw. die Pensionierungsgrenze. Dieser sehr positive
Sachverhalt stellt die Gesellschaft als Ganzes und die Sozialplanung im Besonderen vor
neue Herausforderungen. Zwar entwickeln sich in den letzten Jahren vermehrt Angebote der
Unterstitzung fur alter werdende Menschen mit Behinderungen — nicht zuletzt auch auf Ba-
sis von sich etablierenden Rechtsanspriichen. Systematische Analysen der Lebenssituation
dieser Menschen in Deutschland finden sich jedoch selten.

In der Literaturanalyse (vgl. Teil 1, Il) wurden Forschungsvorhaben dargestellt, welche die
Morbiditat sowie Mortalitdt verschiedener Gruppen von ,Menschen mit Behinderung“ er-
forscht bzw. erhoben haben. Sie kommen zu dem Ergebnis, dass sich die Lebenserwartung
mancher Personengruppen zunehmend an die der Allgemeinbevdlkerung angleicht (Bittles et
al. 2002; Janicki et al. 1999; Haveman et al. 1993). Aber es gibt auch Erkenntnisse dariber,
dass bestimmte Personen, wie z.B. Menschen mit Down-Syndrom oder schwer mehrfach
behinderte Menschen mit geistiger Behinderung, eine weiterhin deutlich verminderte Le-
benserwartung aufweisen (vgl. Schaper et al. 2010; Driller/Pfaff 2006; Kdhncke 2009; Patja
et al. 2001; Janicki et al. 1999; Eyman et al. 1993; Maaskant 1993). Die Forschungsergeb-
nisse sprechen eindeutig daftir, dass die durchschnittliche Lebenserwartung bei Menschen
mit geistiger Behinderung insgesamt weiterhin geringer ist als die der Gesamtbevolkerung.

129



Forschungsprojekt , Alter erleben*®

130

£
J

Aus den genannten Studien lassen sich jedoch keine nach Altersstufen differenzierenden
Uberlebenswahrscheinlichkeiten extrahieren und sie liefern auch keine Handhabe im Sinne
der Berechnung von Wahrscheinlichkeitswerten.

Wir interessieren uns konkret fiir Forschungsergebnisse, aus denen man direkt die Uberle-
benswahrscheinlichkeit bestimmter Gruppen von Menschen ableiten kénnte. Wenn wir eine
Waunschliste formulieren dirften, dann héatten wir diese natirlich gerne maglichst ,hochaufge-
l6st”, d.h. exakte Zahlen fir einzelne Altersgruppen oder sogar Geburtsjahrgange und diffe-
renziert nach Geschlecht und Arten von Behinderung (geistig behindert, kdrperlich behindert,
Menschen mit spezifischen Krankheitsbildern wie Down-Syndrom, usw.). Leider gibt es diese
Daten nicht.

Das Fehlen von genauen Zahlen in Literatur und Forschung verwundert nicht, wenn man
sich die mathematischen Verfahren zur Ermittlung von Uberlebenswahrscheinlichkeiten an-
sieht. Aufgrund von statistischen Notwendigkeiten, die im weiteren Verlauf des Berichtes
ersichtlich werden, bendtigt man dafir Datenmengen, die sich erst ab der GréRenordnung
bevolkerungsreicher Bundeslander in Deutschland finden lassen. Will man die Altersentwick-
lung der Personengruppe ,Erwachsene mit geistiger Behinderung“ genauer erfassen, rei-
chen die Datenmengen von kleineren Stichproben bei weitem nicht aus.

Fur unser Vorhaben konnten wir auf zwei groRere Datenerhebungen zugreifen:

1. Fir Westfalen-Lippe sind grof3e und vor allem flachendeckende Datenmengen vom
Landschaftsverband Westfalen-Lippe (LWL) zur Verfigung gestellt worden.

2. Aus Baden-Wirttemberg erhielten wir Daten aus einer Reihe von dort ansassigen, gro-
Reren Einrichtungstragern der Behindertenhilfe.

Ohne diese Daten wére diese Untersuchung nicht mdglich gewesen.

Eine ausgereifte Sozialplanung fir die Abschatzung zukinftiger Unterstiitzungsbedarfe hat
sowohl quantitative als auch qualitative Aspekte zu bertcksichtigen. Das Anliegen der im Tell
2 dargelegten Untersuchung ist in erster Linie die Ermittlung von lebensjahrspezifischen
Uberlebenswahrscheinlichkeiten von Menschen mit geistiger Behinderung. Diese Ergebnisse
kénnen dazu beitragen, zuerst die Fragen nach dem ,wie viel“ abzukléaren, bevor man sich
mit den wichtigen ,qualitativen“ Aspekten des ,wer will und bendtigt was" beschaftigen kann.

Wir hoffen damit eine Liicke in der Forschungslandschaft schliel3en zu kénnen. In Kapitel 2
und 3 wird ausfuhrlich die von uns entwickelte Methode vorgestellt. Die Ergebnisse und die
Uberprufung der Zuverlassigkeit des Schatzverfahrens sind im Kapitel 4 festgehalten. Im
Kapitel 5 werden die Ergebnisse zusammengefasst und diskutiert.
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2 Methodische Grundlagen

Jede Gruppe von Personen nimmt im Verlauf der Zeit aufgrund von Sterbefallen in ihrer An-
zahl ab, wenn keine neuen Personen hinzukommen. Diese anteilige Abnahme lasst sich fir
jedes Alter durch spezifische Sterbe- bzw. Uberlebenswahrscheinlichkeiten ausdriicken. Fiir
die Gesamtbevélkerung Deutschlands werden solche Statistiken regelméRig durch das Sta-
tistische Bundesamt (2010) verdffentlicht. Diese statistischen Werte konnen unter Mal3gabe
bestimmter Annahmen und Voraussetzungen als Kalkulationsbasis fur Prognosen uber die
zuklnftige Entwicklung der Gesamtbevdlkerung verwendet werden. Falls keine spezifische-
ren Vorausschatzungsdaten vorhanden sind, konnen diese Statistiken auch als N&herungs-
werte fur andere Gruppen oder Teilgruppen herangezogen werden, wie z.B. fir Menschen
mit Behinderungen. Hat dieser Personenkreis tatsadchlich eine geringere Lebenserwartung,
wirde man jedoch ihre zukinftige Anzahl Gberschatzen.

Hochrechnungen fiir groBere Gruppen von Menschen mit Behinderungen anhand von Uber-
lebenswahrscheinlichkeiten der Gesamtbevolkerung wurden schon in mehreren Projekten
durchgefiuhrt. Giovis et al. (1995) beschreiben die Datenaufbereitung und die Durchfiihrung
der Berechnungen fur die Planung des Wohnbedarfs bei einer grof3eren Einrichtung in Bay-
ern in Zusammenhang mit der Sanierung zweier Wohnh&user. Dieckmann und Blankenfeld
(2003) sowie Blankenfeld und Heck (2004) wenden dieses Verfahren, angereichert durch
Zugangsannahmen, fur die Bedarfsplanung ganzer Stadt- und Landkreise in Baden-
Wirttemberg an.

In dem vom BMBF gefdrderten Forschungsprojekt LEQUI der Katholischen Hochschule
NRW wurden zuletzt in Kooperation mit dem Landschaftsverband Westfalen-Lippe mehrere
Hochrechnungen fur die Entwicklung des Personenkreises Erwachsener mit geistiger Behin-
derung in Westfalen-Lippe durchgefiihrt — und zwar differenziert nach Wohnformen, Unter-
stitzung wahrend des Tages und alterskorreliertem Pflegebedarf (Dieckmann et al. 2010;
Dieckmann/Giovis 2011).

Die Zeitraume dieser Projektionen reichen zwischen 10 und 30 Jahre in die Zukunft. Dabei
ist zu beriicksichtigen, dass die Schatzungen mit zunehmendem Abstand von der Gegenwart
immer ungenauer werden. Zum einen liegt dies daran, dass mangels Alternativen fir die
hochgerechneten Zielgruppen Uberlebenswahrscheinlichkeiten der Gesamtbevolkerung ge-
nutzt werden mussen, welche mutmalflich die Lebenszeit bei Menschen mit geistiger Behin-
derung Uberschatzen. Der damit verbundene Schatzfehler wird von Jahr zu Jahr grof3er, weil
die verwendeten Wahrscheinlichkeiten multiplikativ zwischen den Altersstufen wirken und
sich die Abweichungen von Projektionsjahr zu Projektionsjahr aufaddieren kdnnen. D.h. die
gewahlte Datenbasis fur die Berechnungen vervielfacht die anfangs geringen Mangel, je wei-
ter wir dem Zeitpfeil folgen.

Die Tabelle 88 verdeutlicht schematisch die Grundziige der dabei durchgefiihrten Be-
rechnungen. So wird z.B. die Anzahl der Personen, die im aktuellen Kalenderjahr 2012 das
neunzehnte Lebensalter erreicht haben (14 Personen) mit der Uberlebenswahrscheinlichkeit
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dieses Jahrgangs multipliziert. Als Ergebnis erreichen im darauf folgenden Jahr 2013 noch
13,991 Personen das 20. Lebensjahr.

Tabelle 88: Beispiel einer Altersstrukturhochrechnung anhand von Uberlebenswahrschein-
lichkeiten

Altersstufen (Ausschnitte)

JelyeerF=es | g 2 . 19 20
jektion

2012 2 14 < 3 o
N Y X X

2013 1\ 1999 | .. 13,991 2,003
Y

2014 0,999 ™3 983

2015 Ll o2

2016 20,987

Man beachte, dass wir in den projizierten Jahren ab 2013 nicht mehr mit echten sondern mit
wvirtuellen* Personen rechnen. ,Virtuell deshalb, weil es keine Bestandsdaten mehr sind,
sondern nur noch mathematische Kenngré3en. Daher wird mit Dezimalzahlen weitergerech-
net, ohne diese vorher zu ,ganzen“ Personen aufzurunden. Das Verwenden von ganzen
Zahlen wirde die Berechnungen der Zwischenschritte und damit das ganze Projektionser-
gebnis verfalschen.

Erst im Zieljahr der Prognose kann man zu Ubersichts- und Darstellungszwecken auf ganze
Personen aufrunden, wobei dies bei einer kleinen Stichprobe, wie sie im Beispiel der Tabel-
le 1 angedeutet ist, ebenfalls unibersichtlich wirken kann. Besser ist es, die Werte einer
ganzen Altersdekade z.B. alle 20- bis 29-jahrigen, alle 30- bis 39-jahrigen Personen, usw. zu
einem Gesamtwert aufzuaddieren, um erst danach GroRRenverhaltnisse zwischen Dekaden
oder verschiedenen Prognosejahren zu diskutieren (siehe Abbildung 16).
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Abbildung 16:
Beispiel einer Darstellung der Altersstruktur-Prognose im stationaren Wohnen fir das
Jahr 2030, mit Daten aus dem BMBF-Projekt LEQUI (Dieckmann et al. 2010)

Prognose der Alterstruktur im stationaren Wohnen fiir das Jahr 2030
(fir Westfalen-Lippe)

Anzahl der Personen
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Wie die Abbildung 16 erahnen lasst, ist die Darstellung der Hochrechnung aus Tabelle 88
stark vereinfachend. Bei der eigentlichen Hochrechnung wirde man getrennt nach Ge-
schlechtern rechnen. Es liegen fir Manner und Frauen jeweils unterschiedliche Tafeln von
Uberlebenswahrscheinlichkeiten vor, was sich nicht zuletzt auch in der allgemein bekannten
Ungleichheit zwischen den Geschlechtern hinsichtlich ihrer durchschnittlichen Lebenserwar-
tungen widerspiegelt. Zudem spielen in Studien Uber die Entwicklung einer Bevélkerungs-
gruppe nicht nur Sterbefélle eine Rolle, sondern man muss auch Neuzugénge beriicksichti-
gen. Dies konnen beispielsweise Geburten sein, wenn man den gesamten Lebensabschnitt
einer Gesellschaft betrachtet oder ,nur‘ Zugange aus dem Schulbereich, wenn man eine
Hochrechnung fir stationar betreute Erwachsene in Wohnbereichen der Eingliederungshilfe
durchfuhrt (Dieckmann et al. 2010).

2.1 Ermittlung von Uberlebenswahrscheinlichkeiten

Woher stammen die fiir Hochrechnungen so wichtigen Uberlebenswahrscheinlichkeiten und
wie gewinnt man sie? Es gibt zwei Verfahrensweisen, mit denen man Aussagen Uber die
Lebenserwartung einer Bevolkerung gewinnen kann: Langsschnittstudien oder Querschnitts-
studien.

Bei Langsschnittstudien betrachtet man sogenannte Geburtskohorten. Dabei werden alle
Neugeborenen eines bestimmten Jahres ,beobachtet* und in allen darauffolgenden Jahren
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und Jahrzehnten die Sterbefalle dokumentiert. Nach etwa 100 Jahren, wenn dann mutmal3-
lich alle Personen der urspriinglichen Kohorte verstorben sind, kann man rickwirkend ge-
naue Aussagen uber die jahrlichen oder jahrgangsbezogenen Uberlebensraten treffen. Die
Sterbewahrscheinlichkeit gy fir das Lebensalter x wirde man dadurch ermitteln, dass man
die Anzahl der Verstorbenen durch die Anzahl der Lebenden zu Beginn eines jeden Jahres
teilt. Die Uberlebenswahrscheinlichkeit erhalt man dann relativ einfach, indem man 1 - Ox
rechnet (die Sterbewahrscheinlichkeit von der Zahl 1 subtrahiert).

Die Einschrankungen bei der Bildung von ,Kohortensterbetafeln“ dieser Art sind augenfallig:
Wir haben sowohl ein Problem mit der Untersuchungsdauer als auch ein Problem mit der
Ubertragbarkeit der Daten auf andere Generationen. Erstens dauert es sehr lange, bis man
die Untersuchung abschliel3en kann, wenn man exakte Aussagen Uber die gesamte Lebens-
spanne der Zielgruppe machen will. Zweitens kann man streng genommen nur Aussagen
uber die Sterblichkeit einer bestimmten ,,Generation“ von Menschen machen. Auf die unter-
suchte Kohorte haben namlich ganz bestimmte Umwelteinflisse (z.B. Kriege oder Epide-
mien) gewirkt, die ggf. in spateren Geburtsjahrgdngen gar nicht mehr vorkommen. Zudem
wirkt sich der medizinische und soziale Fortschritt unterschiedlich stark bei unterschiedlichen
Geburtskohorten auf deren Lebenserwartung aus - und zwar im Verlauf der Jahre zuneh-
mend positiv in westlichen Industrielandern.

Langsschnittstudien sind daher nicht geeignet fur Prognosen, weil sie streng genommen
einen Ausschnitt aus der Vergangenheit untersuchen und nur Aussagen uber eben diesen
Ausschnitt erlauben. Wirde man z.B. heute mit Kohortendaten von Personen mit einem Ge-
burtsdatum aus dem friihen 20. Jahrhundert rechnen, dann wirde die aktuelle Lebenserwar-
tung deutlich unterschatzt.

Bei Querschnittstudien gewinnt man die Daten flr Sterbe- respektive Uberlebenswahr-
scheinlichkeiten Uber eine Momentaufnahme aller Altersgruppen eines einzigen Jahres. Wir
beobachten also nicht einen bestimmten Geburtsjahrgang aus vergangenen Jahrzehnten
Uber einen sehr langen Zeitraum, sondern betrachten Personen verschiedener ,Generatio-
nen“ eines einzelnen Kalenderjahres. Die Sterbewahrscheinlichkeit wird auch hier im Prinzip
als Quotient aus der Anzahl der Verstorbenen dividiert durch die Anzahl der noch Lebenden
ermittelt. Allerdings muss man sich hier vergegenwartigen, dass ganz unterschiedliche Al-
tersstufen mit unter Umstanden sehr unterschiedlichen Kindheits- und Lebensabschnittser-
fahrungen ,miteinander” verrechnet werden. Zudem konnen hier Wanderbewegungen nur
schwer erfasst werden. Dem wird z.T. dadurch Rechnung getragen, dass spezifische Korrek-
turterme in die Gleichung zur Berechnung der Sterbewahrscheinlichkeit Eingang finden.

Aus diesem ,Querschnitt” resultieren Periodensterbetafeln, die ,zeitnah* alle notwendigen
Daten liefern, um wenigstens annaherungsweise die Uberlebenswahrscheinlichkeiten von
Personen abzuschéatzen. Wenn wir z.B. Kinder im Alter von 5 bis 9 Jahren betrachten, die zu
einem bestimmten Zeitpunkt x geboren wurden, kénnen wir ihre Lebenserwartung aufgrund
von Querschnittsbeobachtungen friiherer Jahrgénge (x — 5) abschétzen. Selbst wenn letzte-
re inzwischen 10 bis 14 Jahre alt sind und zum gegenwartigen Zeitpunkt eine etwas andere
Stichprobe bilden.
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Auch Querschnittsstudien beinhalten daher eine leichte Unterschatzung des medizinischen
und gesellschaftlichen Fortschrittes und dadurch auch der Lebenserwartung, aber weil nicht
so viel Zeit wie bei einer vollstandig durchgefuhrten Langsschnittstudie vergeht, kdnnen sich
weitere verfalschende Tendenzen nicht so stark aufsummieren.

Fazit: Zukunftsschatzungen anhand von Querschnittsdaten sind methodologisch betrachtet
ebenfalls nicht perfekt. Sie stellen jedoch eine 6konomisch durchfihrbare Methode der Ab-
schatzung dar.

2.2 Definition des Wahrscheinlichkeitsbegriffs

Neben dem im letzten Kapitel dargestellten methodischen Inventar fur die Durchfiihrung der
Datengewinnung bendtigen wir als weiteres Handwerkszeug fiir die Berechnung von Uberle-
benswahrscheinlichkeiten verschiedene Verfahren aus der Statistik und ein etwas tieferes
Verstandnis des Wahrscheinlichkeitsbegriffs.

Intuitiv versteht jeder den Begriff der Wahrscheinlichkeit. Auch ihre Berechnung kann man in
einfachen Fallen relativ leicht nachvollziehen. Im vorherigen Unterkapitel sind wir schon an-
satzweise auf die Ermittlung der Sterbewahrscheinlichkeit eingegangen. Es lohnt sich je-
doch, die damit zusammenhangenden Begrifflichkeiten in vereinfachter Form zu erlautern.

Der moderne Wahrscheinlichkeitsbegriff wurde in den Axiomen von Kolmogorov (1933) kon-
stituiert. Auf ihnen basiert die gesamte Wahrscheinlichkeitsrechnung und Statistik:

Axiom 1: Jedem zufélligen Ereignis E kann eine bestimmte Zahl zwischen 0 und 1 zugeord-
net werden, die Grenzen sind dabei mit eingeschlossen (d.h. diese Zahl kann auch
gleich O oder gleich 1 sein). Diese Zahl wird die Wahrscheinlichkeit fir das Er-
eignis E genannt und wird als p(E) geschrieben.

Axiom 2: Die Wahrscheinlichkeit des sicheren Ereignisses, also eines Ereignisses, das im-
mer eintritt, wird definiert als 1.

Axiom 3: Die Wahrscheinlichkeit der Vereinigung von zufélligen Ereignissen, die sich wech-
selseitig ausschlieen, ist gleich der Summe der Einzelwahrscheinlichkeiten dieser
Ereignisse. Es gilt also der Zusammenhang: p(E; u E; u ... Ey) = p(E1) + p(E2) + ...

P(Ex)

Die Vereinigung p(E; v E,) beschreibt den Fall, dass von zwei mdglichen Ereignissen min-
destens eines eintritt. Beispiel: Wir werfen einen gangigen Spielwurfel und wollen die Verei-
nigung der zwei folgenden Ereignisse berechnen:

E, ist das Ereignis fir ,Wir wirfeln eine eins.”
E, ist das Ereignis fur ,Wir wiirfeln eine sechs.”

Weil es sich dabei um voneinander unabhéngige und sich wechselseitig ausschlieRende
Ereignisse handelt, kann die Gesamt-Wahrscheinlichkeit der Vereinigung beider Ereignisse
gemal dem dritten Axiom berechnet werden. Sie besteht aus der Summe beider Einzel-
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wahrscheinlichkeiten (jeweils einem Sechstel). Umgangssprachlich formuliert, rechnen wir
mit dem dritten Axiom die Gesamt-Wahrscheinlichkeit des Ereignisses aus, mit den Wirfen
entweder eine ,eins” oder eine ,sechs” zu wiarfeln:

11 2 1

E,UE)=p(E))+p(E,)=—+=—=—==

P(E, W E,) = p(E)+Pp(E) =+ =0=3
Das dritte Axiom spielt fir den Gegenstandsbereich dieses Berichts keine direkte Rolle, aber
das oben genannte Beispiel leitet auf einen Aspekt hin, den wir bisher nur kurz angedeutet

haben: Die Berechnung einer Wahrscheinlichkeit.

Bleiben wir dafiir beim Beispiel mit dem Spielwiirfel. Er hat bekanntlich sechs Flachen, auf
dem Punkte aufgemalt bzw. eingestanzt sind. Die Anzahl der Punkte entspricht den Zahlen
1, 2, 3, 4, 5 und 6. Bekanntlich wird diejenige Zahl als Ergebnis eines Wurfs gezéahlt, die auf
der oberen, gut sichtbaren Flache zum Liegen kommt. Um streng genommen die Auftre-
tenswahrscheinlichkeit fir jede Zahl korrekt zu ermitteln, missten wir den Wiurfel sehr oft
werfen und dabei jedes Mal notieren, welche Zahl gefallen ist. Falls es sich um einen soge-
nannten ,idealen* Wurfel handelt, der weder manipuliert wurde, noch irgendwelche Unregel-
malRigkeiten aufgrund von Produktionsfehlern aufweist, werden wir feststellen, dass sich die
Haufigkeiten der Zahlen immer mehr angleichen. Sind noch zu Beginn dieses Zufallsexperi-
ments bestimmte Zahlen ofter gefallen als andere, werden wir im Verlauf wiederholter Wirfe
feststellen, dass sich die Unterschiede zwischen ihnen ,aufheben” und die Haufigkeiten ihrer
Waiirfe sich angleichen.

Die Haufigkeit jeder Zahl von eins bis sechs konvergiert mit jedem zusatzlichen Wurf auf ein
Ergebnis hin, dass wir schon intuitiv erahnen und das weiter oben schon genannt wurde:
Bezogen auf die Gesamtzahl aller durchgefuhrten Wirfe lasst sich die Haufigkeit einer einzi-
gen Wirfelzahl durch das Verhéltnis 1 : 6 ausdriicken, was einem Sechstel entspricht.

Warum dies ein Sechstel sein muss, erschlief3t sich auch aus nicht-mathematischen Uberle-
gungen heraus. Der Spielwirfel hat sechs Flachen, von denen immer nur eine oben liegen
kann. Wenn man jetzt davon ausgeht, dass alle Flachen gleichberechtigt sind, muss die
Wahrscheinlichkeit fur ein einzelnes Ereignis ,1 Flache dividiert durch 6 Flachen* eben ein
Sechstel sein.

In diesen einfachen Denksportaufgaben steckt jedoch eine Reihe von schwerwiegenden
Annahmen. Streng genommen ist die Wahrscheinlichkeit eines Ereignisses der Grenzwert
seiner relativen Haufigkeit fir den Fall von unendlich vielen Wiederholungen (,Limes-
Definition®, Richard von Mises 1919). Eine weitere Voraussetzung fur die Gultigkeit unserer
obigen Annahme ist, dass die einzelnen Durchgange des Zufallsexperiments (die einzelnen
Wiirfe) voneinander unabh&ngig sein missen. Wenn beispielsweise beim wiederholten Wr-
feln eine Seite des Spielwirfels beschadigt wird und sich dadurch sein Schwerpunkt ver-
schiebt, dann sind die darauf folgenden Durchgénge nicht mehr unabh&ngig voneinander.
Weil mindestens ein Wurf, der Wurf der zur Beschadigung gefuhrt hat, alle folgenden Ereig-
nisse beeinflusst hat, ist — in der Denkweise der Mathematiker — die Annahme der ,Unab-
hangigkeit* gestort. Wir haben Abhangigkeiten zwischen einem Ereignis (,Wurfel kaputt*) mit
allen folgenden Ereignissen geschaffen.
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Und nun unser Problem: Streng genommen ist in der Realitat weder eine unendlich lange
Wiederholung eines Zufallsexperiments moglich, noch kdnnen wir das Postulat der Unab-
hangigkeit immer garantieren. Wir kdnnen nicht einmal verlasslich nachweisen, dass es er-
fallt ist.

Mogen diese Uberlegungen bei einem Spielwiirfel ibertrieben wirken, so wird die Problema-
tik bei der Berechnung von Sterbewahrscheinlichkeiten augenfélliger. Hier haben wir auf
ahnliche Art eine Wahrscheinlichkeitsschatzung durchzufiihren. Die Wahrscheinlichkeit des
Ereignisses ,Sterben” wird durch den Quotienten der tatsachlich im Laufe eines Jahres ver-
storbenen Personen und der ,Gesamtsumme* aller zu Beginn des Jahres lebenden Perso-
nen reprasentiert. Inwieweit diese traurigen Einzelereignisse der verstorbenen Personen nun
wirklich unabhéngig voneinander sind oder nicht, kbnnen wir nicht ohne weiteres ermitteln.
Denkbar waren z.B. ,Abhangigkeiten“ der Sterbefalle untereinander, die beispielsweise
durch Epidemien ausgelost sind und dadurch verfalschend auf die Ermittlung der ,echten”
Sterbewahrscheinlichkeit wirken konnten.

2.3 Sterbewahrscheinlichkeiten der Gesamtbevdlkerung

Um sich unserem Ziel — der Abschatzung von Uberlebenswahrscheinlichkeiten fiir die Grup-
pen von Menschen mit geistiger Behinderung — mit einem weiteren Schritt zu n&hern, be-
trachten wir als nachstes die Sterbewahrscheinlichkeiten der Gesamtbevilkerung Deutsch-
lands. Diese Statistiken werden regelmé&Rig durch das Statistische Bundesamt veroffentlicht.

Die Abbildung 17 zeigt den Verlauf der Entwicklung der Sterbewahrscheinlichkeiten als zwei
Kurven, fir Manner und Frauen getrennt. Es fallen sofort zwei Gegebenheiten auf:

1. Die Sterbewahrscheinlichkeiten sind in jungen Jahren sehr gering, nahe bei Null. Sie liegt
fur 20-jahrige Manner ungefahr bei 0,0006 bzw. fir 20-jahrige Frauen bei einem Wert von
0,0002. Erst ab ca. 60 Jahren steigt die Sterbewahrscheinlichkeit in nennenswertem Um-
fang und uberschreitet den einstelligen Prozentbereich (p > 0,01).

2. Die Sterblichkeitsrate scheint fur jeden Altersjahrgang mit zunehmendem Alter exponen-
tiell anzusteigen.

Der zweite Sachverhalt ist so augenfallig, dass er schon vor zwei Jahrhunderten entdeckt
worden ist. Er wurde von Benjamin Gompertz Anfang des 19. Jahrhunderts festgestellt
(Gompertz 1825). Spater bezeichnete man diese Beobachtung auch als ,Law of Mortality",
als das ,Gesetz der Sterblichkeit" (siehe dazu u.a. Eisenmenger/Emmerling 2011).

137



Forschungsprojekt , Alter erleben*®

138

£
J

Abbildung 17: Kurven der Sterbewahrscheinlichkeiten™® fiir die Gesamtbevélkerung
(Altersstufen 0 bis 99 Jahre, berechnet aus den Sterbeféllen der Jahre 2005 bis 2007,
Datenquelle: Statistisches Bundesamt)
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Streng genommen ist nur im Altersbereich zwischen 20 und 90 Jahren eine Anndherung der
empirisch beobachteten Kurve durch eine exponentielle Funktion mdglich. Fir die jingeren
Altersstufen vor dem 20. Lebensjahr entspricht der Verlauf nicht der idealtypischen exponen-
tiellen Funktion, wie sie Gompertz als Approximation der tatsachlichen Sterbekurven vorge-
schlagen hat. Tats&chlich bestehen die Diagrammlinien der obigen Abbildung 17 jeweils aus
zwei verschiedenen Kurvenverlaufen:

1. Fdir die unter 20-Jahrigen liegt ein Kurvenverlauf vor, der eher einem Polynom 3. Grades
entspricht (siehe Abbildung 18).

2. Nur for die 20- bis etwa 90-jahrigen Personen kann der annahernd exponentiell anstei-
gende Kurvenverlauf angenommen werden, der bei einem gréf3eren Maf3stab dominiert
(siehe Abbildung 17).

Der erste Teil des Kurvenverlaufs ist nicht genau zu erkennen, weil die Wahrscheinlichkeit zu
versterben in jungen Jahren extrem gering ist und das gewdahlte Skalenniveau diese kleinen
Zahlen nicht richtig abbilden kann. In der Abbildung 17 ,verschwimmen* daher die Kurvenli-
nien noch bis zum Alter von ca. 40 Jahren aufgrund der sehr kleinen Werte und scheinen
fast auf der x-Achse zu liegen. Um diesen Bereich besser sichtbar zu machen, haben wir
eine weitere Abbildung erstellt. Der in Abbildung 18 dargestellte Verlauf ist quasi die ,Lupen-

'8 In der Literatur findet sich manchmal eine abweichende grafische Darstellung fiir diese ,Sterbekurven®. Dabei wird eine loga-
rithmische Skalierung auf der y-Achse verwendet. Bei dieser Darstellungsform zeigt sich im zentralen Teil der Kurve ein ge-
rader, linearer Verlauf, anstatt wie oben abgebildet ,bogenférmig“ gekrimmt anzusteigen. Die prinzipielle Entwicklung der
Wabhrscheinlichkeitswerte ist dabei natirlich ebenfalls exponentiell, sie wird nur durch die Art der Koordinatenachsen-
Skalierung anders dargestellt.
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ansicht”, also die vergroRerte und herangezoomte Darstellung des Anfangsbereichs aus Ab-
bildung 17.

Abbildung 18: Kurvenausschnitt der Sterbewahrscheinlichkeiten in jungen Jahren
(nur Altersstufen 0 bis 20 Jahre, berechnet aus den Sterbefallen der Jahre 2005 bis 2007,
Datenquelle: Statistisches Bundesamt)
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In Abbildung 18 sieht man Uberdies, dass es eine relativ hohe Sterbewahrscheinlichkeit bei
der Geburt und im ersten Geburtsjahr gibt. Danach sinken die Sterberaten in den Jahrgan-
gen 2 bis 12 wieder, um erst in der Pubertat wieder anzusteigen. Mdglicherweise steht dies
in Zusammenhang mit altersbedingten Verhaltenséanderungen, z.B. riskantem Verhalten ins-
besondere bei mannlichen Jugendlichen oder einer erhéhten Mobilitdt, die zu vermehrter
Gefahrenexposition filhren. Dieser ,pubertéare” Peak miindet mit ca. 20 Jahren in eine Pla-
teauphase. Erst danach geht die Linie in den schon geschilderten exponentiellen Verlauf der
zweiten Kurve des ,Law of Mortality” Uber (grauer Linienverlauf in Abb. 18).

2.4 Schatzung von Sterbewahrscheinlichkeiten durch Regressionsanalyse

Aufgrund des Kurvenverlaufs — zumindest fur die Altersstufen ab 20 Jahren — kam schon im
19. Jahrhundert die Idee auf, man kénne sich aufwandige Erhebungen fir die Berechnung
der Sterbewahrscheinlichkeiten ersparen, wenn man eine einfache Formel fande, Uber die
man direkt die jahrgangsbezogenen Sterbewahrscheinlichkeiten abschatzen koénnte, statt
diese durch Datenerhebungen in Querschnittstudien fir jede Altersstufe berechnen zu mus-
sen.
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Ausgangspunkt war die Suche nach einer Schatzformel, die einen Funktionsgraphen ergibt,
welcher dem Verlauf der vorliegenden Daten &hnelt. Man benétigt eine Methode, um die
variablen Parameter der Schatzformel so anzupassen, dass der Schatzfehler moglichst mi-
nimiert wird.

Eine der einfachsten Funktionen, die fir die Kurve der Sterbewahrscheinlichkeit (fir Perso-
nen ab 20 Jahren) in Frage kommt und die u.a. auch von Gompertz (1825) vorgeschlagen
wurde, lautet:

qx — ﬂO ) eﬂlx

Die Sterbewahrscheinlichkeit g, ergibt sich dabei aus dem Produkt einer Konstanten 3, mul-
tipliziert mit einer Potenz auf Basis der Eulerschen Zahl e, die als Exponenten das Produkt
einer weiteren Konstanten 8; und dem Lebensalter x aufweist.

Die Eulersche Zahl e hat den ungeféahren Zahlenwert 2,71828, der Teilexponent x ist der
einzusetzende Wert des Lebensalters, z.B. 0, 1, 2, 3, ... 98, 99 Jahre. Somit bleibt ,nur* noch
die Ermittlung der Konstanten B, und B;, um flr jedes Lebensalter eine Schatzung der jewei-
ligen Sterbewahrscheinlichkeit zu erhalten.

Die beiden Konstanten B, und 8; missen nun dergestalt abgewogen werden, dass die resul-
tierende Kurve mdglichst ,reprasentativ' durch die Datenwolke aus empirisch ermittelten
Sterbewahrscheinlichkeiten geht. Das bedeutet, der Kurvenverlauf sollte idealerweise jeden
Datenpunkt berthren. Weil dieses Ziel aber in der Realitat aufgrund von Zufallsfluktuationen
und Erhebungsfehlern so gut wie nie zu erreichen ist, begnigt man sich mit derjenigen Kur-
ve, deren Verlauf am wenigstens ,Fehlerdifferenz® zu den empirisch ermittelten Daten auf-
weist (siehe dazu Abbildung 19).
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Abbildung 19: Empirische Daten (Kreise) und anhand einer exponentiellen Regressionsglei-
chung geschéatzte Kurve fur Sterbewahrscheinlichkeiten (Linie)
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Als ,best-fit* Kriterium wird hierbei nicht die Minimierung des einfachen Abstands zu jedem
einzelnen Datenpunkt gewahlt, sondern das Quadrat der Abweichung von Regressionsglei-
chung und tatséchlichem ,Messwert“. Mathematisch betrachtet wird diejenige Gleichung ge-
sucht, bei der die Summe aller quadrierten Abweichungen zwischen Schatzwert und tatsach-
lichem Wert moglichst klein wird. Diese Kurve ist dann die am besten ,passende” Kurve fir
die Schatzung. Das Verfahren zur Ermittlung dieser Kurve nennt man Regressionsanalyse.

Regressionsanalysen sind fir uns aber auch deshalb erforderlich, weil wir trotz um-
fangreicher Datensammlung ,Lucken® in unserem Kurvenverlauf haben. Selbst bei einer Da-
tenbasis von etwa 13.500 Personen, wie wir sie vom Landschaftsverband Westfalen-Lippe
(LWL) zur Verfugung gestellt bekommen haben, sind fur die Erfordernisse der Berechnung
relativ wenig Sterbefélle verfiigbar (etwa 140), so dass neben weiteren Datenbereinigungen
die Hinzunahme der Regressionsschatzung notwendig wird, um die ,Licken” zu flllen. Da-
hinter verbirgt sich die Zusatzannahme, dass ,hinter* unseren Daten tatsachlich ein glatter
und kontinuierlicher Sterberatenverlauf existiert. Ohne diese Annahme konnten wir keine
,valide* Tabelle fir Sterbewahrscheinlichkeiten aufbauen.

Im nachsten Kapitel greifen wir nun alle aus diesem Methodenkapitel vorgestellten Verfahren
auf, um eine gute Schéatzung der Sterbewahrscheinlichkeiten fir Menschen mit primar geisti-
ger Behinderung zu erzielen. Diese Berechnungen schaffen erstmals die Voraussetzungen
fur neuartige Hochrechnungen, die nicht auf Basis der ,normalen” Sterbewahrscheinlichkei-
ten aus der Gesamtbevdélkerung durchgefiihrt werden missen, sondern auf Daten zu Sterbe-
bzw. Uberlebenswahrscheinlichkeiten von Menschen mit geistiger Behinderung basieren und
deshalb flr Vorausschatzungen fir diesen Personenkreis adaquater sind.
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3 Berechnung der Uberlebenswahrscheinlichkeiten

Das Ergebnis unserer Berechnungen sind Tabellen mit Sterbe- bzw. Uberlebenswahrschein-
lichkeiten fir Menschen mit geistiger Behinderung, die in Aufbau und Struktur den allgemei-
nen Sterbetafeln des Statistischen Bundesamtes entsprechen (z.B. Statistisches Bundesamt
2010). Die darin enthaltenen Wahrscheinlichkeiten gelten bekanntlich fur jedes Lebensalter
von 0 bis 99 und sind nach Mannern und Frauen getrennt ausgewiesen.

In diesem Bericht fihren wir die Berechnung fir Personen mit dem allgemeinen Merkmal
-primar geistig behindert” durch, aber im Prinzip sind diese Rechnungen bei ausreichend
grolRer Datenlage auch mit anderen Gruppen von Personen, Behinderungsarten oder ande-
ren Kriterien, wie z.B. Krankheitsbildern, durchfuhrbar.

Wir weisen in diesem Zusammenhang nochmals darauf hin, dass Uberlebenswahr-
scheinlichkeiten zwischen verschiedenen Gruppen von Menschen stark variieren kdnnen
und dass die Berechnung von Wahrscheinlichkeiten hinreichend grof3e Stichproben erfor-
dert. Moglichen Differenzen in der Schatzung zwischen Gruppen ist dabei nachtraglich nicht
mehr anzusehen, ob diese aufgrund verborgener Unterschiede zwischen den Gruppen oder
aufgrund von statistischen Artefakten wegen zu kleiner Gruppengrof3e entstanden sind. Bei
kleiner werdenden Stichproben ist ein gréf3erer Anteil an ,Zufallsfluktuationen® oder Fehler-
varianz enthalten, weil u.a. systematisch beeinflusste Vorselektionen vorliegen konnen. Auf
diesem Hintergrund sind auch die in der Literatur z.T. stark variierenden Ergebnisse zur Le-
benserwartung von Menschen mit Behinderungen zu bewerten. Uberdies kénnen nicht im-
mer alle Kovariaten (Einflussfaktoren) ausreichend kontrolliert werden und erzeugen vor al-
lem bei kleinen Gruppen nicht erklarbare Unterschiede.

Eine gute Schatzung der Uberlebenswahrscheinlichkeiten ist fur die Altersstufen 20 bis ca.
85 zuverlassig durchfihrbar. Bei jlingeren Altersgruppen unter 20 Jahren liegt kein ,echter”
exponentiell ansteigender Verlauf bei der Sterblichkeit vor. Unser Verfahren wiirde zu Fehl-
schatzungen fuhren. Jingere Jahrgéange spielen fir die Projektionen der Sozialplanung bei
Erwachsenen zudem eine geringere Rolle. Die meisten Personen nehmen erst nach Ab-
schluss einer Sonderschule — und ggf. des Berufsbildungsbereiches — Leistungen der Ein-
gliederungshilfe fir Erwachsene in Anspruch und sind dann meist Uber 20 Jahre alt.

Bei den Uber 85-Jahrigen sind die Fallzahlen sehr gering, was auch mit der systematischen
Ermordung von behinderten Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen in der Zeit des Natio-
nalsozialismus zusammenhangt. Modellrechnungen mit den Daten des LEQUI-Projektes
zeigen, dass das Verfahren der Regressionsschatzung insgesamt ausreichend robust bis zu
einem Alter von 85 Jahren ist (s. Kap. 4.1.3).

Wir empfehlen also fir die unter 20-Jahrigen und die Uber 85-Jahrigen auf die Sterbewahr-
scheinlichkeiten der Gesamtbevolkerung zurtickzugreifen.
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3.1 Datengewinnung, Rohdatenaufbereitung

Fur die vorliegende Untersuchung liegen zwei verschiedene Stichproben von Menschen mit
einer geistigen Behinderung oder einer geistig mehrfachen Behinderung vor:

1. Daten von Leistungsempfangern der Eingliederungshilfe im stationdren Wohnen des
Landschaftsverbandes Westfalen-Lippe (LWL, Nordrhein-Westfalen).

2. Daten Uber Personen in unterschiedlichen Wohnformen aus zwdlf Einrichtungen der Be-
hindertenhilfe in Baden-Wirttemberg. Neben Personen in stationdren Wohnangeboten
sind hier auch Personen, die ambulant betreut oder ohne professionelle Unterstiitzung
der Behindertenhilfe wohnen, erfasst. Die Personen, die keine professionelle Wohnunter-
stltzung erhalten, leben weit Uberwiegend bei Angehérigen (Eltern, Geschwistern) und
sie erhalten alle Leistungen der Tagesstruktur oder arbeiten in einer WfbM.

Die erste Stichprobe umfasst pro Jahr im Mittel ca. 13.500 Personen, die zweite etwa 11.000
Personen. Wir haben fir jede Stichprobe jeweils vier Datentabellen mit anonymisierten Per-
sonendaten erhalten. Jede dieser Tabellen entspricht einem Jahr aus dem Zeitraum 2007 bis
2010. Die einzelnen Tabellen enthalten sowohl die Daten der Sterbefélle als auch die aller
Uberlebenden eines jeweiligen Erfassungsjahres und werden fiir die Weiterverarbeitung in
ein Tabellenkalkulationsprogramm eingelesen.

Tabelle 89: Anzahl der Personen und Sterbefélle in beiden Stichproben

Personen Sterbefalle
2007 13.519 137
2008 13.497 132
2009 13.378 147
2010 13.408 nicht erfasst

Personen Sterbefalle
2007 10.647 143
2008 10.973 173
2009 11.274 152
2010 11.590 nicht erfasst

Die Daten aus Westfalen-Lippe stammen ausschlie3lich von Personen in stationdren Wohn-
formen. Dazu gehoren gréRere Heime auf einem Einrichtungsgelande, Wohnheime, die
raumlich integriert in Stadt- und Ortsteilen liegen, sogenannte AulRenwohngruppen (haufig in
Ein- und oder Mehrfamilienhdusern) und eine kleinere Zahl von Personen im stationaren
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Einzelwohnen. Im Jahr 2010 lebten in Westfalen-Lippe 49 % aller erwachsenen Leistungs-
empfanger mit geistiger Behinderung in stationaren Wohnformen.

Die Stichprobe aus Baden-Wdrttemberg setzt sich aus Personen zusammen, die unter-
schiedlich wohnen und unterstiitzt werden (siehe Tabelle 90).

Tabelle 90: Anteil der Wohnformen der Stichprobe aus Baden-Wirttemberg (2010)

stationares Wohnen 62 %
ambulant betreutes Wohnen 9%
Wohnen ohne prof. Unterstiitzung 27 %

(Wohnen meistens bei Eltern oder Geschwistern)

Wohnen in Gastfamilien 2%

Beide Gruppen ahneln sich hinsichtlich der Geschlechterverteilung und der Altersverteilung.
Die Personen aus Baden-Wirttemberg sind im Durchschnitt etwas jinger. Dieser Unter-
schied ist aber fir die weiteren Berechnungen vernachlassigbar. Die Tabelle 91 stellt u.a.
den jeweiligen Anteil und das durchschnittliche Lebensalter zum Zeitpunkt des Jahres 2010
dar.

Tabelle 91: Prozentualer Anteil der Geschlechter und durchschnittliches Lebensalter beider
Personenstichproben fur das Jahr 2010

Westfalen-Lippe

- durchschnittliches Standard-
Anteil in % .
Lebensalter abweichung
Manner 56 % 45 Jahre 13,61 Jahre
Frauen 44 % 46 Jahre 13,83 Jahre

Baden-Wirttemberg

- durchschnittliches Standard-
Anteil in % .
Lebensalter abweichung
Manner 57 % 43 Jahre 14,67 Jahre
Frauen 43 % 45 Jahre 15,69 Jahre

Aus den Ausgangsdaten fuhren wir zwei nach Bundesléandern getrennte Berechnungen
durch. Somit liegt eine Schatzung der Uberlebens- bzw. Sterbewahrscheinlichkeiten von
Menschen mit geistiger Behinderung flr den Zeitraum 2007 bis 2009 fur Westfalen-Lippe
und eine fir Baden-Wirttemberg vor. Das Jahr 2010 geht nur in die Berechnung des Mittel-
werts der lebenden Personen ein.
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Das Zeitfenster entspricht dabei dem Zeitrahmen 2007-2009 der vom Statistischen Bundes-
amt veroffentlichten Sterbetafeln fir die Gesamtbevdlkerung (Statistisches Bundesamt 2010;
Bevolkerung und Erwerbstatigkeit, Sterbetafel Deutschland 2007/09). Diese zeitliche ,Kom-
patibilitat” ist wichtig, um Vergleiche mit der Gesamtbevélkerung Deutschlands anstellen zu
konnen. So sind ,globalere Periodeneffekte (Epidemien, wirtschaftliche Entwicklungen,
Umweltveranderungen auf der Makroskala) fir beide Bezugspopulationen konstant und ver-
gleichbar gehalten.

Die folgende Tabelle gibt einen Uberblick (iber alle Datenfelder, die fiir die Berechnungen
relevant sind:

Tabelle 92: Datenfelder fur die Schatzung der Sterbe- bzw. Uberlebenswahrscheinlichkeiten

Geschlecht ~.mannlich” oder ,weiblich*

Sterbedatum Datum an dem die Person verstorben ist
(Berechnungsgrundlage fur das Alter, welches die verstorbene Person
erreicht hat)

Erhebungsjahr Kalenderjahr des Datensatzes (z.B. 2009)

Geburtsdatum zur Bestimmung der Anzahl der Lebenden zu Beginn eines Erhe-
bungsjahres und des jeweiligen Alters dieser Personen

Primére Behinderung Nennung der primaren Behinderung (geistige, kdrperliche usw.)

Die Berechnungen werden nur mit Daten von Personen durchgefihrt, die als priméar geistig
behindert eingruppiert wurden, was Personen mit einer geistig mehrfachen Behinderung ein-
schlief3t.

Den Grunddaten werden zwei neue Variablen hinzugefiigt, das Sterbealter und das ,An-
fangsalter”, also das Alter zu Beginn des jeweiligen Erhebungsjahres (im unteren Beispiel fur
das Jahr 2009):

Sterbealter = Sterbedatum — Geburtsdatum
Anfangsalter = 01.01.2009 — Geburtsdatum

Die im Folgenden dargestellten Gleichungen sind natirlich ,Pseudoformeln®. Die wahren
Berechnungen sind etwas komplizierter und miissen tagesgenau erfolgen®’, weil wir bei den
Verstorbenen zwei Félle vorliegen haben: Eine verstorbene Person erlebt innerhalb des Jah-

7 Der Funktionsterm fiir die Berechnung des Sterbealters in der Tabellenkalkulation ,Microsoft Excel” lautet:

=WENN(S# <> ""; JAHR(S# - G#) - 1900; ")
Wobei S# fur die Zellenposition des jeweiligen Sterbedatums und G# fir die Zelle des Geburtsdatums stehen, z.B. A2 in der
excel-typischen Schreibweise fiir ,am Kreuzpunkt der ersten Spalte (A) mit der zweiten Zeile".

Die Datumsangaben missen natlrlich tagesgenau notiert werden, z.B. 11.09.2001. Das Datumsformat spielt keine Rolle, es
wird von Tabellenkalkulationsprogrammen in der Regel in interne (tagesgenaue) Werte auf der Basis eines Bezugsjahres
umgewandelt. Sollten bei der Software diese internen Werte nicht auf das Stichdatum 01.01.1900 bezogen sein, muss im
obigen Funktionsterm statt 1900 die anderslautende Basis-Jahreszahl verwendet werden.

Die Berechnung des ,Anfangsalters* gestaltet sich analog, nur dass anstelle von S# als Datumswert der Beginn des Erhe-
bungsjahres verwendet wird, z.B. 01.01.2009.
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res noch ihren nachsten Geburtstag und wird daher als ein Jahr alter gezahlt oder die Per-
son verstirbt vor ihrem Geburtstag. Nur in letzterem Fall gilt, dass das Sterbealter gleich dem
Anfangsalter ist.

3.2 Berechnung der Sterbewahrscheinlichkeiten

Die Berechnung der Sterbewahrscheinlichkeiten erfolgt nach der Sterbeziffermethode von
Farr (siehe Eisenmenger/Emmerling 2011). Dabei wird eine altersspezifische Sterbeziffer k,
fur ein einzelnes Erhebungsjahr mit der folgenden Formel errechnet:

k = M s,b V. = La,b + I—a,b+1

X wobei: a,b
Va,b 2

M steht fur die Anzahl der verstorbenen Personen im Sterbealter s des gesamten Erhe-
bungsjahres b und V ist die durchschnittliche Anzahl der lebenden Personen mit dem Alter a.

Der Wert von V errechnet sich wiederum aus den lebenden Personen mit dem Anfangsalter
a zu Beginn des Erhebungsjahres b und den noch lebenden Personen zu Beginn des
nachsten Erhebungsjahres b+1.

Hat man mehr als ein Erhebungsjahr erfasst, dann erweitert sich die obige Be-
rechnungsformel auf:

M s,b + M s,b+1 + M s,b+2
La,b + La,b+l 4 La,b+l + La,b+2 i La,b+2 + La,b+3
2 2 2

Dabei gehen die Sterbefalle aller Jahre (2007 bis 2009) als Summe im Zahler ein. Der Nen-
ner setzt sich aus der Summe der durchschnittlichen Anzahl von Personen eines Jahres zu-
sammen. Die Summe im Nenner wird jeweils aus den Mittelwerten der noch lebenden Per-
sonen zu Beginn eines Jahres und den noch lebenden Personen zu Beginn des Folgejahres
gebildet. L,, waren in diesem Beispiel die Lebenden zu Beginn des Erhebungsjahres 2007
und L, .3 die noch lebenden Personen zu Beginn des Jahres 2010.

k =

X

Die Berechnung Sterbeziffer k, ist nur ein Zwischenschritt. Fur die Berechnung der endgulti-
gen ,rohen” Sterbewahrscheinlichkeiten g, wird pro Altersjahrgang x die folgende Anglei-
chung durchgefinhrt:

9 .
1+kX
2

Zuzlge und Einwanderungen neuer Personen kénnen zwar aufgrund des hauptsachlich sta-
tionaren Wohnumfelds vernachlassigt werden, aber wir haben in den angelieferten Daten
einen ahnlichen Effekt vorliegen: Das ,Herausfallen“ aus der Férderung und daher aus der
.Erfassung” in den vorliegenden Datensatzen. Dies fihrt zu einem ,zeitweisen Verschwin-
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den“ einer Person aus der Statistik fir das stationdre Wohnen. Ein Beispiel: Eine Person
wird zunéchst im Jahr 2007 stationar aufgenommen, wechselt dann kurz darauf in eine am-
bulant betreute Wohnform, um dann wiederum — z.B. zwei Jahre spéater, im Jahr 2009 — zu-
rick in das stationdre Wohnen zu kommen.

Im Prinzip kénnen solche verwaltungstechnischen Wechsel — von einer Leistungsart in die
andere — analog zu einer Wanderungsbewegung betrachtet werden. Das gewahlte Verfahren
nach Farr bericksichtigt die Auswirkungen dieser Fluktuationen u.a. durch die Mittelung der
durchschnittlichen Anzahl der lebenden Personen und durch den zweiten Schritt, bei dem die
Sterbeziffer als Zwischenprodukt fur die eigentliche Berechnung der Sterbewahrscheinlich-
keiten dient. Die zugrunde liegende Annahme dabei ist allerdings, dass Personen, die zu-
oder abwandern, eine untereinander vergleichbare Sterblichkeit haben. Dies muss jedoch in
unserem Fall der Fluktuationen zwischen Wohnformen nicht unbedingt zutreffen. Vor allem
beim Ubergang alterer Menschen von stationaren, ambulanten oder familiaren Wohnformen
in Pflegeheime konnte diese Annahme verletzt sein. Mangels konkreter Indizien und fehlen-
der Daten gehen wir aber im weiteren Verlauf notgedrungen von der ,Gleichbehandlung* hin-
und herwechselnder Personen aus.

3.3 Glattung der Daten, Elimination von Nullstellen

Das Sterbezifferverfahren hat als Ergebnis zwei Reihen mit Wahrscheinlichkeitswerten, fir
jedes Geschlecht eine. Obwohl wir zwei relativ grof3e Stichproben von 13.500 bzw. 11.000
Personen vorliegen haben, sind diese ,rohen” Sterbewahrscheinlichkeiten grof3en Zufalls-
fluktuationen ausgesetzt. Der Grund ist weniger der Umfang der Stichprobe als Ganzes,
sondern die relativ geringe Anzahl an Todesfallen, die man selbst bei einem Erfassungszeit-
raum von Uber drei Jahren erhalt. Dieser fir die betroffenen Einzelpersonen natirlich eher
gliickliche Umstand stellt uns bei der Analyse vor das néchste Problem: Der Verlauf der
Wabhrscheinlichkeitskurven enthélt Nullstellen in der Verteilung, weil es Altersstufen gibt, in
denen (zufallig) kein Sterbefall verzeichnet wird.

Zur Ermittlung einer exponentiellen Regressionsgleichung dirfen aber keine Nullstellen vor-
handen sein. Die Kurve der Sterbewahrscheinlichkeiten hat zudem einen unsteten, sehr ,za-
ckigen® Verlauf, der mutmalilich durch Zufallsfluktuationen entstanden ist. Wirde man an-
hand dieser ,rohen”, unregelméRligen Verteilung Hochrechnungen der Altersstruktur durch-
fuhren, dann wirden sich die Zufallsschwankungen bestimmter Jahrgénge ,hochschaukeln®,
d.h. Gber die Projektionsjahre verstarkend aufeinander auswirken und somit zur Bildung von
extremen Verféalschungen bei bestimmten Altersgruppen fihren.

Als Loésung fur beide Probleme ,glatten“ wir die Daten durch das ,Verfahren der gleitenden
Mittelwerte (7-stufig). Dabei werden jeweils sieben aufeinanderfolgende Werte zu einem
neuen Wert zusammengefasst. Der Durchschnittswert dieser Zahlen ersetzt das Element in
der Mitte des gewahlten Datenspektrums. Beispiel: Man nimmt den Wert aus Zeile 10 einer
Datenspalte und summiert ihn zusammen mit den Werten aus Zeile 7 bis 9 sowie 11 bis 13
auf. Die Gesamtsumme wird dann durch die Anzahl der Zeilen (durch sieben) geteilt. Das
Ergebnis ergibt den neuen Wert fir die Zeile 10. Mit dem Rohdatenwert der Zeile 11 wird
genauso verfahren. Hier werden zur Mittelwertshildung entsprechend die Zeilen 8 bis 10 und
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12 bis 14 hinzugezogen. Die ndchste Tabelle demonstriert das Verfahren anhand einfacher
Beispielzahlen (keine Wahrscheinlichkeitswerte).

Tabelle 93: Veranschaulichung des Verfahrens der gleitenden Mittelwerte (7-stufige Glattung)

6.
7 1 N
8 2 ~N
9. 3
10. | 0 < >7
1. | 2 >3
12. 3 usw.
J
13. 3
.
14. 8

Die Verwendung des Glattungsverfahrens geschieht unter zwei Annahmen: Wir gehen davon
aus, dass auch Nullwerte relevante Informationen tber Sterbefalle enthalten, d.h. eben die
wichtige Information Gber das Nicht-Auftreten eines Sterbefalls enthalten und nicht etwa auf
einen anderen Kurvenverlauf hindeuten. Dariiber hinaus steckt die Annahme dahinter, dass
sich die Bildung von Mittelwerten nicht verflschend auf die berechneten Daten auswirkt,
sondern vielmehr dem ,wahren* Kurvenverlauf der Wahrscheinlichkeitsverteilung naher
kommt, den diese erreichen wirde, wenn wir mehr Fallzahlen zur Verfigung hatten.

Verfalschend wirde es hingegen auf das Ergebnis wirken, wenn man nur einzelne Nullwerte
durch benachbarte Zellen ,mittelt* (,lokale* Glattung) und nicht wie oben angedeutet die ge-
samte Datenspalte der errechneten Wahrscheinlichkeiten in Siebenergruppen durchlaufend
glattet. Durch eine lokale Glattung nur einzelner Datenpunkte wiirden die Werte der Ge-
samtsterblichkeit nach oben hin verandert werden.

Der Vergleich mit alternativen Glattungsstarken, z.B. 3-stufiger bzw. 5-stufiger Glattung,
ergab keine nennenswerte Beeinflussung fiir die spater zu rechnende Regressionskurve.
Geringere Glattungsstarken haben jedoch den Nachteil, dass sie nicht alle Nullstellen elimi-
nieren kénnen.

Die Abbildung 20 visualisiert die Auswirkungen einer 7-stufigen Glattung auf einen Datensatz
von ,rohen* Sterbewahrscheinlichkeiten.
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Abbildung 20: Gegenlberstellung von ,rohen® Sterbewahrscheinlichkeiten (blau) mit 7-stufig
geglatteten Wahrscheinlichkeiten (griin) der Altersstufen 50 bis 90 Jahren

"rohe" vs. geglattete Sterbewahrscheinlichkeiten

0,5

- 0,1

n V’—\/ﬁ\/ N S
— AV 0,0
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3.4 Nicht-lineare Regression

Im letzten Schritt missen wir ,nur® noch eine nicht-lineare Gleichung finden, welche die ge-
glatteten Kurven der bisher berechneten Sterbewahrscheinlichkeiten am besten ,reprasen-
tiert”. Im Prinzip kdnnte man zwar mit den geglatteten Wahrscheinlichkeiten weiterrechnen,
aber gemalR unserer Annahmen reprasentieren diese nur einen Teil der ,Wirklichkeit* und
enthalten trotz der Glattung immer noch Verzerrungen. Wir postulieren, dass ,in Wahrheit"
eine exponentielle Funktion als ,Gesetzmaligkeit* (Gompertz 1825) hinter der bisher ermit-
telten Verteilung der Sterbewahrscheinlichkeiten steckt und dass diese den ,echten” Ster-
bewahrscheinlichkeiten naher kommen durfte.

Um diesen letzten Berechnungsschritt ausfilhren zu kénnen, missen wir die exponentielle
Gleichung von Gompertz etwas umformulieren. Dies geschieht aus rein pragmatischen
Grunden. Der Funktionsumfang géangiger Tabellenkalkulationsprogramme umfasst eine For-
mel zur Berechnung exponentieller Regressionskoeffizienten'®. Diese RKP-Funktion weist
eine etwas andere Parameterstruktur als die urspringliche Formel von Gompertz auf, ist
jedoch glicklicherweise mathematisch aquivalent dazu. Den fur die Tabellenkalkulation not-

'8 Die verwendete Funktion heiit RKP( ) und hat als Eingangsparameter die Spalte mit den 7-stufig geglatteten Wahrschein-
lichkeiten und die Spalte mit den Altersstufen. Ein Beispiel:

=RKP(K#:K#:L#:L#)

Wobei K# fur die Spalte mit den geglatteten Wahrscheinlichkeiten und L# fir die Spalte der Jahreszahlen der Altersstufen
steht.

Die RKP-Funktion wird in Tabellenkalkulationsprogrammen als sogenannte Matrixfunktion eingegeben und erstreckt sich
Uber zwei Zellen hinweg, damit beide Konstanten nebeneinander ausgegeben werden kénnen.
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wendigen Ausdruck erhalt man, wenn man die Eulersche Zahl e und die Konstanten 8; mit-
tels der Potenzgesetze zu einer neuen Konstante a umformuliert:

Oy = b e = Py (") = By’

Wenn man nun die RKP-Funktion auf die bisher errechneten und geglatteten Wahr-
scheinlichkeitswerte anwendet, erhalt man als Ergebnis die beiden Zahlenwerte fiir Parame-
ter Bo und a. Diese zwei Konstanten kdnnen wiederum in die obige Formel nach gy einge-
setzt werden, um die endglltigen Datenspalten der gesuchten Sterbetafeln fir jeweils Frau-
en bzw. Manner mit geistiger Behinderung zu ermitteln.

Ein Beispiel fur die Berechnung von g, die das Ganze in einer fur Tabellenkalkulationen ty-
pischen Schreibweise darstellt, wirde folgendermafien lauten:

=$BS1*$ASINL#

Wobei $A$1 und $B$1 auf den Ausgabebereich der Matrixfunktion RKP( ) fir z.B. die Daten
der Manner zeigen und L# den Bezug zur Lebensalter-Zahl von 0 bis 99 Jahren darstellt.

Fur L# > 85 Jahren empfehlen wir aufgrund der diskutierten Probleme (geringe Anzahl der
Falle) die Wahl der ,normalen“ Sterbewahrscheinlichkeiten der Gesamtbevélkerung, anstatt
die aus der Regression geschétzten Werte. Diese wirden ansonsten die Sterbewahrschein-
lichkeiten unterschatzen, was zu einer im Vergleich mit der Gesamtbevélkerung hdheren
Uberlebensquote bei Menschen mit Behinderung fiihren wiirde.
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Die erste Schatzung der Sterbewahrscheinlichkeiten beruht auf den Daten der Statistik der
Eingliederungshilfe des Landschaftsverbandes Westfalen-Lippe (LWL). Als Ergebnis ermit-
teln wir fur die Altersstufen von 20 bis 85 Jahren fir Westfalen-Lippe folgende Sterbewahr-
scheinlichkeiten:

Tabelle 94: Geschatzte Sterbewahrscheinlichkeiten gy fir M&nner und Frauen mit
geistiger Behinderung in Westfalen-Lippe

Alter Manner Frauen Alter Manner Frauen
20 0,00111327970385 0,00114358093702 53 0,01130961272269 0,01003810053907
21 0,00119430348304 0,00122138988882 54 0,01213271904609 0,01072109030892
22 0,00128122412065 0,00130449294161 55 0,01301573051711 0,01145055052642
23 0,00137447078623 0,00139325030467 56 0,01396300699377 0,01222964302886
24 0,00147450388402 0,00148804669580 57 0,01497922564175 0,01306174478408
25 0,00158181732618 0,00158929300892 58 0,01606940402785 0,01395046252795
26 0,00169694097149 0,00169742809505 59 0,01723892489412 0,01489964839774
27 0,00182044324149 0,00181292066453 60 0,01849356273513 0,01591341662913
28 0,00195293392709 0,00193627131864 61 0,01983951230942 0,01699616138933
29 0,00209506719938 0,00206801471940 62 0,02128341922609 0,01815257582356
30 0,00224754483960 0,00220872190716 63 0,02283241275736 0,01938767239742
31 0,00241111970418 0,00235900277565 64 0,02449414103930 0,02070680462339
32 0,00258659944196 0,00251950871565 65 0,02627680883440 0,02211569026554
33 0,00277485048194 0,00269093543838 66 0,02818921804246 0,02362043612316
34 0,00297680231125 0,00287402599107 67 0,03024081115988 0,02522756450055
35 0,00319345206452 0,00306957397772 68 0,03244171790186 0,02694404147794
36 0,00342586944717 0,00327842699891 69 0,03480280521774 0,02877730710585
37 0,00367520201710 0,00350149032576 70 0,03733573094643 0,03073530765392
38 0,00394268085075 0,00373973082379 71 0,04005300137686 0,03282653005392
39 0,00422962662148 0,00399418114381 72 0,04296803299756 0,03506003868627
40 0,00453745612044 0,00426594419794 73 0,04609521874049 0,03744551466950
41 0,00486768925189 0,00455619794013 74 0,04944999904591 0,03999329782294
42 0,00522195653776 0,00486620047202 75 0,05304893809935 0,04271443148456
43 0,00560200716834 0,00519729549618 76 0,05690980561710 0,04562071037818
44 0,00600971763881 0,00555091814032 77 0,06105166458395 0,04872473173763
45 0,00644710101449 0,00592860117789 78 0,06549496537642 0,05203994990922
46 0,00691631687031 0,00633198167187 79 0,07026164673628 0,05558073466955
47 0,00741968195364 0,00676280807054 80 0,07537524409274 0,05936243351109
48 0,00795968162325 0,00722294778618 81 0,08086100576840 0,06340143816576
49 0,00853898212072 0,00771439528931 82 0,08674601764252 0,06771525565467
50 0,00916044373495 0,00823928075371 83 0,09305933688716 0,07232258417213
51 0,00982713492485 0,00879987928964 84 0,09983213543665 0,07724339413276
52 0,01054234746978 0,00939862080526 85 0,10709785389860 0,08249901473306
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Aus den Berechnungen der Einrichtungsdaten aus Baden-Wirttemberg ergeben sich fol-
gende Sterbewahrscheinlichkeiten:

Tabelle 95: Geschétzte Sterbewahrscheinlichkeiten g, fir M&anner und Frauen mit

geistiger Behinderung in Baden-Wiirttemberg

Alter Manner Frauen Alter Manner Frauen
20 0,00197872888663 0,00164669467617 53 0,01717598142752 0,01256840277035
21 0,00211264612081 0,00175130007598 54 0,01833842462154 0,01336680384354
22 0,00225562666110 0,00186255047793 55 0,01957954012812 0,01421592291848
23 0,00240828389769 0,00198086800225 56 0,02090465236465 0,01511898182914
24 0,00257127273405 0,00210670158411 57 0,02231944609665 0,01607940707478
25 0,00274529239646 0,00224052867705 58 0,02382999082557 0,01710084282118
26 0,00293108943376 0,00238285706460 59 0,02544276682709 0,01818716472782
27 0,00312946091999 0,00253422678694 60 0,02716469295166 0,01934249465337
28 0,00334125787394 0,00269521219005 61 0,02900315630658 0,02057121629539
29 0,00356738890997 0,00286642410490 62 0,03096604394685 0,02187799182345
30 0,00380882413603 0,00304851216521 63 0,03306177671087 0,02326777956898
31 0,00406659931545 0,00324216727229 64 0,03529934534600 0,02474585283876
32 0,00434182031036 0,00344812421662 65 0,03768834907915 0,02631781992356
152 33 0,00463566782590 0,00366716446583 66 0,04023903679768 0,02798964537784
34 0,00494940247546 0,00390011912989 67 0,04296235101741 0,02976767265117
35 0,00528437018874 0,00414787211456 68 0,04586997482628 0,03165864815740
36 0,00564200798583 0,00441136347525 69 0,04897438200509 0,03366974687268
37 0,00602385014206 0,00469159298391 70 0,05228889054036 0,03580859955973
38 0,00643153477010 0,00498962392242 71 0,05582771975882 0,03808332172136
39 0,00686681084746 0,00530658711713 72 0,05960605132870 0,04050254439338
40 0,00733154571969 0,00564368522950 73 0,06364009438947 0,04307544689352
41 0,00782773311134 0,00600219731940 74 0,06794715508944 0,04581179165080
42 0,00835750167905 0,00638348369834 75 0,07254571082962 0,04872196124730
43 0,00892312414359 0,00678899109085 76 0,07745548953223 0,05181699781310
44 0,00952702703984 0,00722025812389 77 0,08269755427398 0,05510864492367
45 0,01017180112675 0,00767892116487 78 0,08829439364724 0,05860939215888
46 0,01086021250171 0,00816672053055 79 0,09427001823664 0,06233252249245
47 0,01159521446719 0,00868550709040 80 0,10065006362513 0,06629216269193
48 0,01237996020049 0,00923724928938 81 0,10746190037126 0,07050333692023
49 0,01321781628097 0,00982404061687 82 0,11473475142959 0,07498202374220
50 0,01411237713273 0,01044810755002 83 0,12249981751794 0,07974521675246
51 0,01506748044480 0,01111181800180 84 0,13079041096923 0,08481098905467
52 0,01608722363491 0,01181769030553 85 0,13964209864227 0,09019856183675

Die entsprechenden Uberlebenswahrscheinlichkeiten erhalt man aus den oben genannten
Tabellen, wenn man 1 - g, rechnet.
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Zu beachten ist, dass unsere Regressionsanalyse ab einem Alter von 85 Sterbewahrschein-
lichkeiten errechnet, die im Vergleich zur Gesamtbevolkerung niedriger ausfallen kdnnen
(kursive Zahlen in Tabelle 94). Es empfiehlt sich daher bei Hochrechnungen fir den Alters-
bereich ,85 und alter* immer auf die Sterbewahrscheinlichkeiten der Gesamtbevélkerung
zurickzugreifen. Das gleiche gilt, wenn auch aus anderen Grinden, fir Schatzungen mit
Daten von Menschen unter 20 Jahren. Weil wir den polynomialen Verlauf in jungeren Jahren
aufgrund der Datenlage nicht approximieren (anndhernd genau schatzen) kdnnen, sollte
man Hochrechnungen fur unter 20-Jahrige mittels Sterbewahrscheinlichkeiten der Gesamt-
bevolkerung durchfiihren, auch wenn diese die Uberlebenschancen jingerer Menschen mit
Behinderungen tberschatzen durften.

4.1 Uberprufung der Ergebnisse

Wie bei allen Schatzverfahren stehen wir vor der Aufgabe, etwas Uber die Qualitat des Er-
gebnisses auszusagen. Die Kombination der vorgestellten Verfahren wurde in einer Form
durchgefiihrt, von der wir annehmen, dass sie eine gute Schatzung der Uberlebenswahr-
scheinlichkeiten unserer Zielgruppe abgibt. Wie kdnnen wir sicher sein, dass diese Daten
wirklich ,richtig” sind oder der ,Realitat* moglichst nahe kommen?

Die Schatzung basiert auf einigen mathematischen Annahmen, die zu bewerten sind. Eine
Hypothese lautet, dass ,hinter* den Rohdaten ein glatter und kontinuierlicher Sterberatenver-
lauf im Sinne einer exponentiell schatzbaren Funktion existiert. Die Wahrscheinlichkeits-
Kurven unserer Zielgruppe kénnten jedoch anders verlaufen als bei der Gesamtbevolkerung.
Gewisse Abweichungen von der exponentiellen Funktion in den Rohdaten (,Erhéhungen®)
weisen unter Umstanden auf diese Mdglichkeit hin. Allerdings konnte es sich dabei auch um
statistische Artefakte handeln, denen ein Wechsel der Betreuungsform oder mégliche Prob-
leme bei der Datenerfassung in bestimmten Altersgruppen zugrunde liegen.

Die Verwendung des Glattungsverfahrens geschieht ebenfalls unter intuitiv ,richtig* schei-
nenden Annahmen: Es wird angenommen, dass der wahre Kurvenverlauf hinter dem ,zacki-
gen“ Muster der Rohdaten ein ,glatter” sein muss und sich daher die Bildung gleitender Mit-
telwerte nicht verfalschend auf die exponentielle Regressionsanalyse auswirkt. Streng ge-
nommen ist jedoch die Berechnung von gleitenden Durchschnitten nur gegeniber einer line-
aren Regression neutral.

AbschlieRend werden einige Randbedingungen und Annahmen mit Hilfe vergleichender Ana-
lysen Uberpruft. Dabei werden auf der Basis der geschéatzten Uberlebenswahrscheinlichkei-
ten auch Kennwerte wie die durchschnittliche Lebenserwartung berechnet. Die Uberpriifung
dient dazu, das gesamte Vorgehen abzusichern und Fehlermdglichkeiten abzuschéatzen.

4.1.1 Vergleich der Kurven zwischen Gesamtbevélkerung und ermittelten
Wahrscheinlichkeiten

Wir beginnen mit einem visuellen Vergleich der Kurven fur Sterbewahrscheinlichkeiten. Als
erstes zeichnen wir die Sterbewahrscheinlichkeiten der ménnlichen Gesamtbevélkerung so-
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wie der Manner mit geistiger Behinderung aus Westfalen-Lippe und aus Baden-Wurttemberg
(s. Abb. 21). Zumindest der Verlauf dieser Kurven zeigt keine Uberraschungen, welche im
Widerspruch zu den bisher vorgetragenen Uberlegungen stehen wiirden. Man sieht, dass
mannliche Personen mit einer geistigen Behinderung generell eine etwas schlechtere Uber-
lebenswahrscheinlichkeit pro Jahrgang aufweisen als Manner in der Gesamtbevdlkerung.
Die exponentiell ansteigenden Kurven sind zwar nicht parallel zueinander, aber das ist auf-
grund des sogenannten ,healthy survivor“-Effekts auch nicht zu erwarten. Der ,healthy survi-
vor“-Effekt bedeutet, dass Personen, die vermehrt an Krankheiten oder schlechtem Gesund-
heitszustand leiden, schon in friheren Jahren versterben, so dass ab einem gewissen Alter
nur noch Menschen mit einem vergleichsweise robusten Gesundheitszustand ,lbrig* bleiben
und sich daher die Lebenserwartung der verbliebenen, alteren Personen an die der Gesamt-
bevolkerung angleicht.

Abbildung 21:

Vergleich der Sterbewahrscheinlichkeiten fiir die mannliche Gesamtbevdlkerung (blaue Linie)
mit den errechneten Wahrscheinlichkeiten fiir Manner mit einer geistigen Behinderung aus
Westfalen-Lippe (WL, rote Linie) und Baden-Wirttemberg (BW, dunkelbraune Linie)

Sterbewahrscheinlichkeiten der mannlichen Gesamt-
bevolkerung im Vergleich zu Mannern mit einer geistigen
Behinderung (Westfalen-Lippe und Baden-Wirttemberg)

LIS L L L L O I B 0,0
20 25 30 35 40 45 50 55 60 65 70 75 80 85

——Gesamt ——Manner (WL) ——Manner (BW)
© KatHO NRW 2012

Auch fur die Frauen ergibt sich ein ahnliches Bild, was den Verlauf der Kurven angeht. Aller-
dings ist hier sichtbar, dass die Sterbewahrscheinlichkeiten zwischen den Frauen aus der
Gesamtbevilkerung und Frauen mit Behinderung starker auseinanderklaffen als bei den
Mannern. Es lasst sich nur spekulieren, ob diese Differenz zur Gesamtbevélkerung wirklich
an einem geschlechtsspezifischen grof3eren Unterschied in der Mortalitat liegen kann oder
ob es sich hierbei um ein statistisches Artefakt handelt.
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Sichtbar wird auch, dass die errechneten Sterbewahrscheinlichkeiten in jungen Jahren bei
Frauen mit Behinderungen proportional betrachtet héher zu sein scheinen, dafir aber im
Verlauf des Alterns weniger stark ansteigen, wie es bei der Gesamtbevolkerung der Fall ist.
Mdglicherweise ist dies eine visuelle Entsprechung eines starkeren ,healthy survivor* Effekts,
wie er weiter oben angedeutet wurde.

Trotzdem haben Frauen eine hohere Uberlebensquote pro Jahrgang als die vergleichbaren
Manner mit Behinderungen. Dies kann am rechtsseitigen Kurvenverlauf abgelesen werden.
Bei alteren Mannern steigt die Sterbewahrscheinlichkeit auf bis zu 0,1 an, bei den Frauen
liegt diese unterhalb dieser Marke und das unabhangig davon, ob eine Behinderung vorliegt
oder man die Daten der Gesamtbevolkerung betrachtet.

Abbildung 22:

Vergleich der Sterbewahrscheinlichkeiten fur die weibliche Gesamtbevdlkerung (blaue Linie)
mit den errechneten Wahrscheinlichkeiten fir Frauen mit einer geistigen Behinderung aus
Westfalen-Lippe (WL, rote Linie) und Baden-Wirttemberg (BW, dunkelbraune Linie)

Sterbewahrscheinlichkeiten der weiblichen Gesamt-
bevolkerung im Vergleich zu Frauen mit einer geistigen
Behinderung (Westfalen-Lippe und Baden-Wirttemberg)
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4.1.2 Vergleich der errechneten Lebenserwartung mit Angaben aus Literatur

Zur weiteren Absicherung der Ergebnisse vergleichen wir die Lebenserwartungen, die sich
aus den errechneten Wahrscheinlichkeiten ergeben, mit empirisch ermittelten Daten aus der
Literatur.
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Zur Berechnung der durchschnittlichen Lebenserwartung wird das Verfahren aus Eisenmen-
ge/Emmerling (2011) verwendet. Fur die fehlenden Wahrscheinlichkeiten der Jahrgange un-
ter 20 Jahren sowie der Jahrgéange ab 84 Jahren bei Mannern und ab 85 Jahren bei Frauen
verwenden wir die Sterbewahrscheinlichkeiten der Gesamtbevélkerung der Jahre 2007/2009
(Statistisches Bundesamt 2010).

Auf Basis der geschatzten Sterbewahrscheinlichkeiten errechnen wir eine durchschnittliche
Lebenserwartung (bei Geburt) von 70,93 Jahren fur Méanner und 72,84 Jahren fur Frauen mit
einer geistigen Behinderung aus Westfalen-Lippe. Fir Baden-Wirttemberg ergibt sich eine
etwas niedrigere Lebenserwartung von 65,27 Jahren fur Manner und von 69,90 Jahren fir
Frauen mit einer geistigen Behinderung.

Zum Vergleich: Die durchschnittliche Lebenserwartung der Gesamtbevolkerung lag nach der
Sterbetafel 2007/2009 fur Manner bei 77,33 Jahren und fur Frauen bei 82,53 Jahren. Dies
macht eine (geschlechtsabhéngige) Differenz zwischen 6 bis 12 Jahren aus.

Tabelle 96: Empirisch ermittelte durchschnittliche Lebenserwartungen fir beide Stichproben
und in jingeren Studien

Manner Frauen
Westfalen-Lippe 70,93 Jahre 72,84 Jahre
Baden-Wirttemberg 65,27 Jahre 69,90 Jahre
Gesamtbevdlkerung 77,33 Jahre 82,53 Jahre
Manner Frauen
Janicki et al. (1999) 63 Jahre 67 Jahre
Patja et. al. (2001) 56,3 Jahre
Bittles et al. (2002) 66,7 Jahre 71,5 Jahre
Glasson et al. (2003) 68,1 Jahre 74,3 Jahre

Studien, die sich ebenfalls mit dem Unterschied in der Mortalitdt zwischen Menschen mit
geistiger Behinderung und der Allgemeinbevélkerung befassen, kommen zu &hnlichen Diffe-
renzspannen. Bei Janicki et al. (1999) liegt die ermittelte Abweichung zwischen Allgemein-
bevolkerung und Menschen mit geistiger Behinderung in den Vereinigten Staaten bei einem
mit unseren Ergebnissen vergleichbaren Wert von etwas mehr als 4 Jahren, der Unterschied
zwischen Menschen mit Down-Syndrom und der Bevdlkerung wird sogar mit ca. 15 Jahren
angegeben. Ahnliche Unterschiede zwischen der Allgemeinbevolkerung und Menschen mit
geistiger Behinderung wurden auch in Studien an niederlandischen Stichproben vorgefunden
(Haveman et al. 1993). Personen mit Down-Syndrom hatten ein héheres Mortalitatsrisiko als
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andere Personengruppen mit geistiger Behinderung und als die Gesamtbevilkerung der
Niederlande.

In unseren Datenbestdnden konnen wir nicht zwischen Personen mit und ohne Down-
Syndrom differenzieren. Personen mit Down-Syndrom sind miterfasst, daher ist anzuneh-
men, dass diese zahlenmaRig groRRe Teilgruppe — in den Niederlanden etwa 0,07% der Ge-
samtbevolkerung (vgl. de Graaf et al. 2009) — die durchschnittliche Lebenserwartung ab-
senkt. Die hohere Sterbewahrscheinlichkeit von Menschen mit Down-Syndrom wiirde auch
die relativ groRe Differenz zur Lebenserwartung der Gesamtbevélkerung von 6 bis 12 Jahren
erklaren. Moglicherweise enthélt die Datenstichprobe in Baden-Wurttemberg mit familiaren
und ambulanten Wohnformen auch einen hoheren Prozentsatz von Menschen mit Down-
Syndrom als die in Westfalen-Lippe. Erwachsene mit Down-Syndrom leben zu einem hdhe-
ren Anteil als andere Personen mit geistiger Behinderung in ihren Herkunftsfamilien (Stanclif-
fe et al. 2012) und sterben friher als andere Personengruppen mit geistiger Behinderung.

In einer anderen Studie mit Bevdlkerungsdaten aus Australien kommen Bittles et al. (2002)
auf einen Wert fur die Lebenserwartung bei Mannern mit geistiger Behinderung von 66,7
Jahren und bei Frauen von 71,5 Jahren. Die Lebensspannen sind vergleichbar mit den Da-
ten aus Westfalen-Lippe und Baden-Wurttemberg.

Festzustellen bleibt, dass die durchschnittliche Lebenserwartung von Mannern und Frauen
mit geistiger Behinderung in der vorliegenden Studie innerhalb der in den jlngeren internati-
onalen Untersuchungen genannten Bereiche rangieren. Dies stitzt unsere Forschungser-
gebnisse.

4.1.3 Uberprufung des Regressionsverfahrens

AbschlieRRend wollen wir auf mathematischem Wege die Genauigkeit oder Giite des wichtigs-
ten Teilverfahrens unserer Vorgehensweise, der Regressionsanalyse, Uberprufen.

Dafir benutzen wir die Daten einer Hochrechnung des Projektes LEQUI (Dieckmann et al.
2010; Dieckmann/Giovis 2011). In diesem Forschungsprojekt der Katholischen Hochschule
NRW Minster mit dem Landschaftsverband Westfalen-Lippe wurden mehrere Hochrech-
nungen fir die Entwicklung des Personenkreises Erwachsener mit geistiger Behinderung in
Westfalen-Lippe durchgefihrt — differenziert nach Wohnformen, Unterstitzung wahrend des
Tages und alterskorreliertem Pflegebedarf. Als Basis fur die Berechnungen dienten — man-
gels Alternativen — die Uberlebenswahrscheinlichkeiten der Gesamtbevélkerung Deutsch-
lands.

Zur Validierung unseres Verfahrens tun wir nun so, als ob wir diese Uberlebenswahr-
scheinlichkeiten nicht mehr kennen wirden. Wir nehmen die ersten vier Jahre der geschéatz-
ten Altersstrukturentwicklung fir stationdres Wohnen in Westfalen-Lippe und versuchen aus-
schlieRlich aus den Projektergebnissen heraus eine neue Schatzung der Uberlebenswahr-
scheinlichkeiten mittels nicht-linearer Regression. Diese wird nun die Basis einer neuen
Hochrechnung.
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Eine Abschéatzung der Qualitéat und Gite unseres Schatzverfahrens ergibt sich aus dem Ver-
gleich der mittels exponentieller Regression neu hochgerechneten Alterstruktur-Daten mit
den urspriinglichen Ergebnissen der ,normalen“ Hochrechnung aus dem LEQUI-Projekt.
Wenn eine nicht-lineare Regression wirklich in der Lage ist, eine gute Schatzung von Uber-
lebenswahrscheinlichkeiten zu liefern, dann mussten die Abweichungen zwischen den mit
geschatzten Wahrscheinlichkeiten errechneten Daten und den ,echten* Hochrechnungsda-
ten moglichst gering ausfallen.

Wie an den folgenden Tabellen abzulesen ist, bestétigen diese Testrechnungen, dass die
Approximation mittels nicht-linearer Regression tatséchlich eine sehr gute Anndherung an
Jhatirliche* Uberlebenswahrscheinlichkeiten liefert. Zumindest fiir die Altersgruppen bis 70
Jahre sind die Abweichungen kleiner als 1 %. Selbst fur die Altersdekade von 80 - 89 Jahre
sind noch tolerierbare Unterschiede zu verzeichnen, wenn man bedenkt, dass die Gesamt-
anzahl der Personen 13.500 betréagt und diese Altersdekade nur einen geringen Anteil an der
Gesamtgruppe der Personen ausmacht.

Der Tabelle 97 ist aber auch zu entnehmen, dass die in vorherigen Kapiteln ge&uf3erte An-
nahme weiterhin gultig bleibt, wonach die regressionsbasierte Schéatzung nur zwischen 20
und 85 Jahren valide einzusetzen ist. Spatestens ab 90 Jahren werden die Abweichungen
von den ,echten* Uberlebenswahrscheinlichkeiten zu gro3 und man sollte bei Hochrechnung
ab dieser Altersstufe nur noch mit den Wahrscheinlichkeiten der Gesamtbevélkerung rech-
nen.

Tabelle 97: Differenz der Ergebnisse in Personen pro Altersgruppe zwischen der LEQUI-
Hochrechnung und der Test-Hochrechnung mittels geschéatzter Uberlebenswahr-
scheinlichkeiten (Regressionsanalyse)

Differenz in 2020 2030

Personen

Altersstufe Méanner Frauen gesamt Méanner Frauen gesamt
20 -29 1 1 1 1 0 1
30-39 -1 0 -1 0 0 0
40 - 49 -5 -1 -6 -7 0 -7
50-59 -3 0 -3 -8 -1 -9
60 - 69 -9 -14 -22 -17 21 -38
70 - 79 -11 -23 -35 -32 -62 -95
80 - 89 2 -4 -2 0 -21 -22
ab 90 2 4 5 6 13 19
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Tabelle 98: Abweichung in Prozent zwischen der ,normalen* LEQUI-Hochrechnung und der
Regressions-Hochrechnung

Differenz 2020 2030
in %

Altersstufe Manner Frauen gesamt Manner Frauen gesamt
20— 29 0,1% 0,2% 0,1% 0,2% 0,0% 0,1%
30-39 -0,1% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0%
40 — 49 -0,3% -0,1% -0,2% -0,4% 0,0% -0,2%
50 — 59 -0,1% 0,0% -0,1% -0,4% -0,1% -0,3%
60 — 69 -0,5% -0,9% -0,6% -0,6% -1,0% -0,8%
70 -79 -1,6% -3,5% -2,6% -2,0% -4,2% -3,1%
80 — 89 1,1% -2,0% -0,5% 0,0% -4,6% -2,7%

ab 90 25,0% 30,8% 22, 7% 16,7% 22,8% 20,4%
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5 Zusammenfassung

Im Teilprojekt zur Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinderung wurden
zwei innovative Ergebnisse erzielt:

1. Es wurde ein mehrstufiges Verfahren entwickelt, das auch fur vergleichsweise klei-
ne Bevolkerungsgruppen, wie sie Menschen mit geistiger Behinderung in den einzel-
nen Bundeslandern darstellen, eine hinreichend gute Schatzung von Ster-
bewahrscheinlichkeiten fiir jeden Altersjahrgang ermdglicht. Die Schatzung beruht auf
einer exponentiellen Regressionsanalyse anhand der empirisch ermittelten Sterbewahr-
scheinlichkeiten in einer Stichprobe. In der internationalen Forschung zu Behinderungen
wurde dieses Verfahren unserer Recherche nach und gemafd der miundlichen Auskunft von
Marian Maaskant (Uni Maastricht) sowie von Frode Larsen und Oyvind Kirkevold (Ageing
and Health. Norwegian Centre for Research, Education and Service Development) noch
nicht angewandt. Die erfahrenen Wissenschaftler sehen vielversprechende Anwendungs-
maglichkeiten.

Die Gliltigkeit der errechneten Wahrscheinlichkeitswerte ist auf direktem Wege nur schwer
zu Uberprufen. Wir haben daher ,indirekte* Verfahren und Testberechnungen eingesetzt, um
die Validitat dieses Verfahrens zu Uberprifen. Echte Bestatigungen der Verfahrensweise
konnen nur im Rahmen von langerfristigen Vergleichen mit der echten, zukinftigen Entwick-
lung der Zielpopulation verifiziert werden.

Zwischenzeitlich verandert sich allerdings auch die Berechnungsbasis kontinuierlich, weil wir
die Sterbewahrscheinlichkeiten aufgrund von Querschnittsdaten sehr verschiedener Genera-
tionen hinsichtlich aktueller Kalenderjahre erheben missen. D.h. in ein paar Jahren werden
die Eingangsdaten andere Geburtsjahrgdnge als Ausgangsbasis fiir die Berechnung aufwei-
sen. Das wiederum bedeutet, dass epidemiologische Faktoren, der medizinische Fortschritt
und andere Umweltfaktoren voraussichtlich zu einer Veranderung der Uberlebensquoten
fihren werden. Die Schatzung der Sterbewahrscheinlichkeit wird sich daher zwangslaufig
von Jahr zu Jahr verédndern. Sie ,hinkt* so gesehen immer den tatsé&chlichen Sterbewahr-
scheinlichkeiten ,hinterher*.

2. Es konnten, wie erhofft, fir jeden Altersjahrgang fur erwachsene Frauen und Man-
ner mit geistiger Behinderung spezifische Sterbewahrscheinlichkeiten berechnet wer-
den. Die daraus errechneten durchschnittlichen Lebenserwartungen liegen bei Mannern bei
65 Jahren (Stichprobe aus Baden-Wirttemberg) bzw. 71 Jahren (Stichprobe aus Westfalen),
bei Frauen bei 70 Jahren (Stichprobe aus Baden-Wirttemberg) bzw. 73 Jahren (Stichprobe
aus Westfalen). Die ermittelte Lebenserwartung fir Menschen mit geistiger Behinderung ist
insgesamt noch deutlich geringer als die der Gesamtbevdlkerung. Wenn man die Ergebnisse
der jungsten internationalen Studien chronologisch ordnet, bestatigt sich aber gleichzeitig der
Trend, dass die Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinderung tberproportional
steigt.

Bei der Interpretation der Ergebnisse ist zu beriicksichtigen, dass es sich um selektive Stich-
proben handelt. Alle erfassten Personen mit geistiger Behinderung bezogen Leistungen der
Eingliederungshilfe. Die Stichprobe aus Westfalen besteht ausschlie3lich aus Erwachsenen
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stationdrer Wohneinrichtungen, die aus Baden-Wirttemberg Uberwiegend. Erwachsene mit
einer leichten geistigen Behinderung, denen inzwischen eine mit der Allgemeinbevolkerung
vergleichbare Lebenserwartung attestiert wird (Bittles et al. 2002), sind in den Stichproben
vermutlich deutlich unterreprasentiert. In beiden Stichproben sind auch Erwachsene mit
Down-Syndrom oder komplexen Mehrfachbehinderungen (Kérper- und geistige Behinde-
rung) erfasst, die eine deutlich geringere durchschnittliche Lebenserwartung haben. Dass ein
betrachtlicher Teil geistig behinderter Bezieher von Eingliederungshilfe eine hohe Lebenser-
wartung hat, belegen Altersstrukturdaten aus Westfalen-Lippe fur das Jahr 2010 (Dieckmann
et al. 2010). Von den 2567 geistig behinderten Beziehern von Eingliederungshilfe im Senio-
renalter (>= 60 Jahre) waren bereits 30 % 70 Jahre alt oder alter (776 Personen) und 4 %
80 Jahre und alter (94 Personen).

Vorsicht ist bei der Interpretation der Unterschiede zwischen der Stichprobe aus Baden-
Wirttemberg und der aus Westfalen geboten. Diese Unterschiede resultieren wahrscheinlich
aus der Art der Stichprobenziehung. In Westfalen-Lippe handelt es sich um eine Kompletter-
hebung der erwachsenen stationdren Leistungsempfénger mit geistiger Behinderung. Die
Untersuchung fur Baden-Wirttemberg war auf Daten sehr grof3er Leistungserbringer in der
Behindertenhilfe angewiesen, es handelt sich nicht um eine Kompletterhebung. Aufgrund der
verschiedenartigen Stichproben wurde davon abgesehen, die Daten zu poolen und auf die-
ser Basis eine einzige Sterbetafel zu berechnen. Keinesfalls sind die Unterschiede in den
Lebenserwartungen beider Stichproben als Anzeichen fir eventuell unterschiedliche Le-
bensbedingungen zu deuten.

Welche Auswirkungen hat die systematische Ermordung von Menschen mit Be-
hinderung in der NS-Zeit auf die Ergebnisse? Unter dem Decknamen T4 wurden von
1940 bis 1941 schatzungsweise 70 000 Menschen aus Einrichtungen der Psychiatrie und
Behindertenhilfe ermordet. Unter den Opfern sind Personen, die als nicht arbeitsfahig galten,
Uberproportional vertreten. Auch nach dem offiziellen Ende der T4-Aktion wurden die Totun-
gen, inshesondere von jungen Kindern mit Behinderung, bis zum Kriegsende fortgesetzt.
Daraus resultiert eine vergleichsweise geringe Anzahl von 68-Jahrigen und Alteren im Jahre
2010 in Deutschland. Die Uberlebenden, die auch mit den schwierigen Lebensbedingungen
fur Menschen mit Behinderung in der Kriegszeit und in der unmittelbaren Nachkriegszeit zu-
rechtkommen mussten, zeichnet im Durchschnitt eine hohe Widerstandskraft aus (,healthy
survivors®). Personen mit hoheren Schweregraden der geistigen Behinderung sind unter
ihnen seltener zu finden. Die Tétungen in der Zeit des Nationalsozialismus fihren im Jahre
2010 in Deutschland zu kleineren und selektiven Alterskohorten und damit tendenziell zu
einer Uberschatzung der Uberlebenswahrscheinlichkeiten im Alter.

Die immer noch deutlich geringere Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Be-
hinderung spiegelt sich auch in ihrem schlechteren gesundheitlichen Zustand wieder,
wie Haveman et al. (2011) in der europaischen Vergleichsstudie POMONA 2 zeigen konn-
ten. Die Autoren fiihren den im Durchschnitt schlechteren Gesundheitszustand im Alter zu-
riick auf genetische Dispositionen, soziale Lebensbedingungen, die mangelnde Nutzung der
allgemeinen Gesundheitsversorgung, die Nichtberiicksichtigung von Menschen mit geistiger
Behinderung in offentlichen Gesundheitskampagnen und auf Wohnbedingungen, die Inaktivi-
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tat fordern und nur eine geringe Auswahl an Lebensstilen eréffnen. Die wachsende Anzahl
uber 70-jahriger Personen mit geistiger Behinderung zeuge von einem verbesserten Zugang
zu medizinischer und pflegerischer Versorgung (zum Beispiel zu Gesundheitschecks und
Impfungen), von dem Vorhandensein einer sicheren und verlasslichen Umgebung, von einer
vergleichsweise gesunden Erndhrung und einem geringen Konsum von Alkohol, Zigaretten
und illegalen Drogen.

Dem Kommunalverband Jugend und Soziales Baden-Wirttemberg empfehlen wir - bis
neuere Erkenntnisse vorliegen - die Uberlebenswahrscheinlichkeit zu nutzen, die auf
der Basis der Stichprobe aus Baden-Wirttemberg berechnet wurden. Die Nutzung der
Sterbetafeln fur die Allgemeinbevolkerung fuhrt (noch) zu einer deutlichen Uberschatzung
der Starke der Alterskohorten von Menschen mit geistiger Behinderung im Alter (,best case"-
Szenario). Die Vorausschatzung mit Hilfe der empirisch fundierten spezifischen Uberlebens-
wahrscheinlichkeiten orientiert sich an der momentanen Lebenserwartung (,status quo“-
Szenario). Die Stichprobe aus Baden-Wiurttemberg hat den Vorteil, dass sie nicht nur auf
stationar lebende Personen beschrénkt ist. Bei der Interpretation der Altersvorausschatzun-
gen auf Basis dieser spezifischen Sterbewahrscheinlichkeiten muss berlcksichtigt werden,
dass die Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinderung in den letzten Jahren
erfreulicherweise stark gestiegen ist und dass sich diese Dynamik auch in den néchsten
Jahrzehnten fortsetzen konnte.

Insgesamt ware es erfreulich, wenn unsere Ergebnisse Anlass zu kritischen Diskussionen
liefern kdénnen, die gerne auch zu einer Weiterentwicklung und Verbesserung dieses mehr-
stufigen Schéatzverfahrens fihren dirfen. Die Studie hat bereits zu europdischen For-
schungskontakten gefiihrt. Die beginnende Kooperation hat das Ziel, mit Hilfe von verglei-
chenden und zusammenfassenden Untersuchungen in Europa ein noch verlasslicheres Bild
von den Lebenserwartungen von Menschen mit geistiger Behinderung im 21. Jahrhundert zu
erhalten.
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Zusammenfassung Teil 1 und 2

Wie geht es Menschen mit geistiger Behinderung, wenn sie alter werden?

Welche Unterschiede gibt es zwischen den verschiedenen Lebensraumen, in denen sie alter
werden?

Welche altersspezifischen Bedurfnisse und Bedarfslagen sollte die Sozial-/Teilhabeplanung
in den Stadt- und Landkreisen bertcksichtigen?

Wie sieht die Lebenserwartung von Erwachsenen mit geistiger Behinderung zurzeit in
Deutschland tatsachlich aus? Mit welchen altersspezifischen Uberlebenswahrscheinlichkei-
ten sollte die Planung rechnen?

Dies waren die Kernfragen des Forschungsprojekts ,Alter erleben”, das in Kooperation ver-
schiedener wissenschaftlicher Institute und dem KVJS beantwortet werden sollten.

Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinderung

Verschiedene internationale Studien belegen zunéchst das, was auch in Deutschland bereits
seit langerem vermutet wird: Die Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinderung
ist in den letzten Jahren und Jahrzehnten erheblich gestiegen. Einzelne Gruppen unter ihnen
erreichen durchaus die durchschnittliche Lebenserwartung der Allgemeinbevélkerung; bei
anderen ist die Lebenserwartung vor allem bei einer schweren Auspragung der Behinderung
noch unterdurchschnittlich.

Wie hoch die durchschnittliche Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinderung in
Deutschland zurzeit tatséachlich ist, war bislang unbekannt. Auch fehlten Uberlebenswahr-
scheinlichkeiten flr jedes Lebensalter, mit denen die zukinftigen Altersstrukturen von Per-
sonenkreisen mit geistiger Behinderung in Deutschland insgesamt und in einzelnen Regio-
nen zuverlassiger vorausgeschatzt werden kdnnen.

Hier setzte das Forschungsprojekt an: Zunachst war das methodische Problem zu lésen, wie
man bei einer vergleichsweise kleinen Bevolkerungsgruppe zuverlassig die Lebenserwartung
ermitteln kann. Im Kern werden die Lebenserwartung von Mannern und Frauen auf der Basis
empirisch ermittelter Sterbewahrscheinlichkeiten fiir vier aufeinander folgende Jahre mithilfe
einer multiplen Regression rechnerisch geschatzt. Die Zuverlassigkeit dieser statistischen
Methode wurde auf verschiedenen Wegen Uberpruft.

Berechnet wurden die Lebenserwartung und altersspezifische Uberlebenswahrscheinlichkei-

ten far

1. Erwachsene mit geistiger Behinderung in stationdren Wohneinrichtungen in Westfalen-
Lippe (WL, Kompletterhebung, fiir jedes Erhebungsjahr n=13.500) und

2. fiur Erwachsene mit geistiger Behinderung in verschiedenen Wohnformen in Baden-
Wirttemberg (BW), die Dienste von 12 grofR3en Tragern in der Behindertenhilfe in An-
spruch nehmen (n=11.000).

Im Vergleich zu den jiingsten internationalen Studien ist die durchschnittliche Lebenserwar-
tung noch gestiegen (71 (WL) bzw. 65 (BW) Jahre fur Manner, 73 (WL) bzw. 70 (BW) Jahre
fur Frauen). Gleichwohl ist die durchschnittliche Lebenserwartung fir Méanner und Frauen
noch deutlich niedriger als die der Gesamtbevolkerung. Dabei ist aber zu beriicksichtigen,
dass in unseren Untersuchungsstichproben auch Erwachsene mit Down-Syndrom (etwa 10-
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15 % der Teilnehmer) oder mit einer zusatzlichen koérperlichen Behinderung vertreten sind,
die im Schnitt immer noch eine deutlich geringere Lebenserwartung haben. Die Unterschiede
zwischen der Studie in Westfalen-Lippe und Baden-Wirttemberg sind wahrscheinlich auf die
unterschiedliche Stichprobenziehung zurtickzuftihren und nicht auf regionale Gegebenhei-
ten. Die Untersuchungsergebnisse bestatigen, dass bereits jetzt auch ein Teil der Menschen
mit geistiger Behinderung, die Leistungen der Eingliederungshilfe beziehen, eine &hnliche
Lebenserwartung hat wie die Gesamtbevolkerung.

Fur jedes Lebensalter wurden, fir Manner und Frauen getrennt, spezifische Uberlebens-
wahrscheinlichkeiten berechnet, die zukiinftigen Vorausschatzungen zugrunde gelegt wer-
den konnen.

Angeregt durch diese Untersuchungsergebnisse prifen wir zurzeit, ob auf der Basis von Da-
ten aus mehreren europdaischen Landern eine umfangreichere Stichprobe zusammengestellt
werden konnte, mit dem Ziel die Zuverlassigkeit der Ergebnisse noch zu erhéhen. Die Unter-
suchungen in den beiden bevdlkerungsreichen deutschen Bundeslandern haben bereits das
Interesse in anderen europaischen Landern geweckt.

Empirische Ergebnisse zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt von Menschen mit
geistiger Behinderung

Eine eigene empirische Erhebung zur Lebenssituation verschiedener Generationen von
Menschen mit geistiger Behinderung im Alter von 45 Jahren und darlber wurde in baden-
wilrttembergischen Einrichtungen und Diensten sowie in Familien, die geistig behinderte An-
gehorige betreuen, durchgefihrt.

Neben Daten zur gesundheitlichen Situation wurden hier biographische Erfahrungen, Rah-
menbedingungen der aktuellen Wohnsituation, Aspekte des Lebensstils und Freizeitverhal-
tens sowie Art und Umfang sozialer Netzwerke erhoben. Dieses Erhebungskonzept leitet
sich ab aus den durch entsprechende Forschung bekannten Zusammenhangen zwischen
Gesundheit und anderen Aspekten der Lebensfiihrung.

Gesundheitliche Aspekte

Mit den Ergebnissen dieser Erhebung lassen sich zunadchst Vorurteile korrigieren, die aus
der Gleichsetzung ,alt = krank = pflegedurftig“ resultieren:

¢ Unter den Menschen mit geistiger Behinderung, die von ihren Familien betreut werden,
haben 41 % keinen Pflegebedarf im Sinne der Pflegeversicherung (SGB XI).

Bei den Menschen, die ambulant betreut wohnen, sind dies sogar 86 %.

Im stationaren Bereich wird fir 64 % der Menschen im Alter ab 45 Jahren angegeben,
keinen Pflegebedarf zu haben, ebenso fiir 48 % der Menschen im Alter ab 65 Jahren.
Auch wenn bei diesen Angaben davon auszugehen ist, dass eine Unterschatzung des
formalen Pflegebedarfs vorliegt, deuten weitere Ergebnisse darauf hin, dass die Kompe-
tenz in grundlegenden Aktivitdten des alltdglichen Lebens auch in h6herem Lebensalter
erhalten bleiben kann.
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¢ Das An- und Ausziehen bewaltigt jeder Sechste im Alter von 65 Jahren und darUber, im
Bereich der Korperpflege ist jeder Achte unter den alteren Menschen autonom, bei der
Zahnpflege ist ebenfalls jeder Sechste auf keinerlei Hilfe angewiesen.

Der Uberwiegende Teil derer, die diese Aktivitaten nicht mehr véllig eigenstandig ausui-
ben kénnen, ist auf Unterstiitzung angewiesen — nur ein sehr kleiner Teil benétigt stell-
vertretende Hilfe.

e 36 % der Alteren ab 65 Jahren nennen im Fragebogen keine zusétzlichen (chronischen)
Erkrankungen, unter denen sie leiden.

e Zur Unterstitzung ihrer Mobilitat sind 34 % der Menschen im Alter von mindestens 65
Jahren auf keinerlei Hilfsmittel angewiesen; 29 % nutzen einen Rollator, 34 % einen Roll-
stuhl, 3 % einen Gehstock.

e Nach ihrer Einstellung zum Leben insgesamt befragt, auf3ern sich die Studienteilnehmer
Uiberwiegend positiv: 68 % der Alteren ab 65 Jahren finden, dass das Leben schon sei
bzw. sie mit ihrem Leben zufrieden seien.

Gleichwohl geht es nicht allen Menschen, die in die Studie einbezogen waren, gesundheitlich
gut; bereits in der Altersgruppe der 45- bis 54-Jahrigen zeigen sich vielféaltige Gesundheitsri-
siken und -probleme, die zum Teil mit steigendem Alter zunehmen.

So wird eine Reihe akuter oder chronischer Erkrankungen genannt, die sich vor allem kon-

zentrieren auf

o endokrine, Erndhrungs- und Stoffwechselkrankheiten (Schilddriisenerkrankungen, Diabe-
tes etc.)

e Erkrankungen des Herz-Kreislauf-Systems

o Erkrankungen des Nervensystems, besonders bei Menschen mit zusatzlichen koérperli-
chen Behinderungen (insbesondere Epilepsie)

e Erkrankungen des Muskel-Skelett-Systems

e psychische Erkrankungen (vor allem Depressionen, aber auch Schizophrenien)

¢ Demenz spielt hingegen in den vorliegenden Daten so gut wie keine Rolle: Lediglich fur
16 Personen von 441 wird angegeben, dass sie unter einer Demenzerkrankung leiden.

Der Zugang zu medizinischer Versorgung — sowohl zur Behandlung von Erkrankungen sowie
zur Pravention — scheint etwas schlechter als in der Gesamtbevdlkerung gewahrleistet, wenn
man die Frequenz von Haus- und Facharztbesuchen mit den entsprechenden Daten der
Allgemeinbevoélkerung vergleicht. Auf eine gewisse Unterversorgung deutet dariiber hinaus,
dass die Haufigkeit von Krankenhausaufenthalten sich deutlich von der der gleichaltrigen
Wohnbevdlkerung Deutschlands unterscheidet.

Die medizinische Versorgung von Menschen mit geistiger Behinderung im Erwachsenenalter
wird seit Jahren kritisch diskutiert. Die Betreuung im Kindes- und Jugendalter ist heute durch
z.B. sozialpadiatrische Zentren gut gewahrleistet und hat dazu beigetragen, dass sich die
Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinderung durch die Senkung der Saug-
lings- und Kindersterblichkeit erhéht hat. Im Erwachsenenalter hingegen existiert keine fla-
chendeckend gute medizinische Betreuung, die angesichts der Umstrukturierungen der Be-
hindertenhilfe — Ausbau des ambulant betreuten Bereichs, kleine dezentrale Wohneinrich-
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tungen etc. — dringend erforderlich ist. Auch im internationalen Raum wird dies kritisch disku-
tiert; hier zeigen sich nach dem bereits langer zurtickliegenden Umbau des Unterstitzungs-
systems in kleine gemeindeintegrierte Wohnformen zunehmende Gesundheitsrisiken von
Menschen mit geistiger Behinderung.

Die Bundesarbeitsgemeinschaft Arzte fir Menschen mit geistigen und mehrfachen Behinde-
rungen fordert entsprechend eine gezielte Weiterbildung der Arzteschaft und anderer Ge-
sundheitsberufe sowie eine Anpassung der Vergitungsstrukturen an die besonderen Erfor-
dernisse einer Behandlung von Menschen mit geistiger Behinderung.

Lebensstil und Gesundheitsrisiken

Zu den heute viel diskutierten Risikofaktoren fir bestimmte gesundheitliche Einschrankun-
gen zahlen Rauchen, Alkoholkonsum, fehlende korperliche Bewegung sowie einseitige Er-
nahrung. Dies impliziert Eigenverantwortung in Hinblick auf den persénlichen Lebensstil.

Unter den Untersuchungsteilnehmern unserer Studie fihren viele ein ,vorbildliches” Leben,
zumindest was die Risikofaktoren Rauchen und Alkohol betrifft: Nur 11 % der Menschen mit
geistiger Behinderung rauchen im Vergleich zu 30 % in der Gesamtbevdlkerung, 50 % der
Menschen mit Behinderung zéhlen zur Gruppe der ,Nie-Trinker* im Vergleich zu 19 % in der
Gesamtbevolkerung.

Ein zentrales Problem zeigt sich jedoch in Hinblick auf Ubergewicht und vor allem Adiposi-
tas: Deutlich mehr Menschen, die an unserer Untersuchung teilgenommen haben, sind (ext-
rem) Ubergewichtig als dies in der Gesamtbevodlkerung der Fall ist. Besonders Frauen mit
geistiger Behinderung sind davon betroffen.

Die Ursachen dafir kbnnen zum Teil in spezifischen Ernahrungsgewohnheiten und man-
gelndem Zugang zu Bewegungsangeboten gesehen werden.

Dartiber hinaus scheint aber auch die Einnahme spezifischer Medikamentengruppen Uber-
gewicht zu begtinstigen. In unserer Erhebung konnten deutliche Zusammenhange zwischen
der Einnahme von Antidepressiva und anderen Psychopharmaka, Schilddrisentherapeutika
und Antiepileptika und Ubergewicht bzw. Adipositas gefunden werden. Dies bedeutet, dass
bei Einnahme solcher Medikamentengruppen sich erhebliche Anforderungen an die kontinu-
ierliche Uberwachung und &rztliche Begleitung stellen.

Mdoglichkeiten und Grenzen unterschiedlicher Wohn- und Lebensrédume

Die jeweiligen Wohn- und Lebensrdume der Menschen mit geistiger Behinderung bieten un-
terschiedliche Ressourcen fur die eigene Lebensgestaltung sowie eine adaquate Unterstut-
zung.

Grundsatzlich unterschieden sich die Bedarfslagen der Menschen, die in familiaren Zusam-
menhangen betreut werden, nicht von denen der Menschen in stationaren Settings. Das be-
deutet, dass Eltern und Geschwister in der Lage sind, auf spezifische Bedurfnisse und An-
forderungen ebenso gut einzugehen wie ein Wohnheim. Innerhalb der familiaren Betreuung
scheint es jedoch Unterschiede in den Spielrdumen zu geben, die Menschen mit Behinde-
rungen zur Gestaltung eines eigenen Lebens eingerdumt werden. Dies zeigt sich vor allem in
Hinblick auf auRerfamiliare soziale Kontakte.

Immer noch zu wenig beachtet scheint hingegen der Aspekt, dass familiare Betreuung ihre
natirlichen zeitlichen Grenzen hat: Die in unserer Untersuchung gefundene Konstellation,
dass 90-jahrige Eltern ihre 60-jahrigen ,Kinder“ betreuen, weist auf einen erheblichen Bera-
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tungs- und Unterstitzungsbedarf der Betreuung leistenden Familien hin. Zu kurz greifen da-
bei sicherlich Konzepte, die auf einen Umzug des betreuten Menschen in eine Wohneinrich-
tung drangen; ignoriert wirden damit die emotionalen Bedirfnisse der Menschen mit Behin-
derung und ihrer Familienangehdrigen.

Kritisch zu betrachten ist dariiber hinaus das Leben in ambulant betreuten Wohnmaglichkei-
ten. Menschen mit Behinderung, die heute dieses Angebot nutzen, scheinen nach unseren
Daten vielfaltige Anforderungen an Selbststandigkeit erfiillen zu missen. Unklar ist damit, ob
dieses — auch fur Menschen mit geistiger Behinderung durchaus attraktive — Angebot auf-
rechterhalten werden kann, wenn altersbedingte Einschrankungen der Selbststandigkeit ein-
treten. Ursachlich fur die heutigen Rahmenbedingungen des ambulant betreuten Wohnens
(in Baden-Wirttemberg) sind sicherlich die beschrankten finanziellen Ressourcen, die dafir
zur Verfligung gestellt werden, sowie die unzureichende Kooperation mit anderen (vor allem
gesundheitsbezogenen) Diensten.

Die Bedeutung biographischer Erfahrungen
Die Menschen mit Behinderung, die sich an unserer empirischen Studie beteiligten, haben
im Laufe ihres Lebens hochst unterschiedliche Erfahrungen gesammelt:

¢ Manche verbrachten nahezu ihr ganzes Leben in einer stationaren Wohneinrichtung, an-
dere lebten bis nahe an das Rentenalter bei ihren Eltern bzw. werden von Geschwistern
weiter betreut.

o Viele hatten die Mdglichkeit einer Schulbildung; interessanter Weise besuchten dabei die
altesten Generationen vielfach die friihere Volksschule, wahrend die jingeren Generatio-
nen sonderschulische Angebote nutzten. Die unmittelbare Nachkriegsgeneration, die
heute auch am ehesten gesundheitlich belastet ist, hatte am wenigsten die Gelegenheit
zu einem Schulbesuch.

o Die Elternhauser, in denen die Menschen mit Behinderung friher lebten oder bis heute
betreut werden, haben hdochst unterschiedliche sozio-6konomische Hintergrinde, was
sich an den Berufen der Véater oder Eltern, den sich in Erndhrungsgewohnheiten ausdri-
ckenden Lebensstilen und anderem mehr ablesen lasst.

e Manche gingen nach ihrem Schulabschluss nahtlos in eine WfbM, andere konnten vo-
ribergehend Erfahrungen auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt oder auch in den elterlichen
Betrieben sammeln.

Diese Erfahrungen pragen in je individueller Weise das Leben der Menschen mit Behinde-
rung und wirken sich auch auf ihren Umgang mit dem Prozess des Alterwerdens aus. Ange-
bote fir Menschen im Rentenalter sollten daher diese Individualitat berlicksichtigen; dazu
zahlt auch, quasi ,verschittete” Erinnerungen durch Biographiearbeit u.d. wieder préasent
werden zu lassen.

Unter eher gesundheitlichen Gesichtspunkten sollten dartiber hinaus aktuelle Forschungser-
gebnisse Berlcksichtigung finden, die darauf hinweisen, dass die Grundlagen fur ,erfolgrei-
ches Altern bereits in der Kindheit gelegt werden. Soziobkonomische Benachteiligung,
schlechte Bildungschancen, friihe Beeintrachtigungen der Gesundheit vermindern die Chan-
cen, im Alter ,gut zu leben®, offenkundig mehr als das Gesundheitsverhalten im Erwachse-
nenalter. ,Die Herstellung von Chancengleichheit in den Bereichen (lebenslanges) Lernen
und Gesundheit erscheinen hier besonders bedeutsam ... Um Wirkung zu erzielen, ist es
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jedoch entscheidend, dass die ersten Mal3nhahmen solcher Programme bereits in den frithen
Lebensphasen von Individuen ansetzen und sie dann Uber den gesamten weiteren Lebens-
verlauf unterstitzend begleiten” (Brandt et al. 2012, S. 14).

168



Forschungsprojekt , Alter erleben*®

L
J

Literaturverzeichnis

Aliaga, Christel (2006): Wie verbringen Frauen und Manner in Europa ihre Zeit? In: Eurostat
(Hrsg.): Statistik kurz gefasst: Bevolkerung und Soziale Bedingungen, 4/2006.

American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD) (2011a):
Definition of intellectual disability. http://www.aaidd.org/content_100.cfm?naviD=21 (zuletzt
abgerufen am 06.07.2011).

American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD) (2011b):
FAQ on intellectual disability. http://www.aaidd.org/content_104.cfm?naviD=22 (zuletzt
abgerufen am 06.07.2011).

Bittles, Alan; Glasson, Emma (2004): Clinical, social, and ethical implications of changing
life expectancy in Down Syndrome. In: Developmental Medicine & Child Neurology, Vol. 46,
pp. 282-286.

Bittles, A.; Petterson, P.; Sullivan, S.; Hussain, R.; Glasson, E.; Montgomery, P. (2002):
The influence of intellectual disability on life expectancy. In: Journal of Gerontology: Medical
Sciences, Vol. 57A, pp. M470-M472.

Blanchflower, David; Oswald, Andrew (2011): Antidepressants and Age. IZA DP No.
5785. Forschungsinstitut zur Zukunft der Arbeit. Bonn.

Blankenfeld, Christine; Heck, Michael (2004): Geistig behinderte erwachsene Menschen
in den Stadt- und Landkreisen. Angebotsentwicklung und Bedarfsvorausschatzung zu Ta-
gesstruktur und Wohnen. Stuttgart: Landeswohlfahrtsverband Wirttemberg-Hohenzollern,
Dezernat Soziales und Integration.

Bohmer, Clarisse; Klinkenberg-Knol E. (2002): Prevalence, diagnosis and treatment of
gastro-oesophageal reflux disease in institutionalized persons with an intellectual disability.
In: Journal of Intellectual & Developmental Disability, Vol. 27, No. 2, pp. 92-105.

Bowley, C.; Kerr, Mike P. (2000): Epilepsy and intellectual disability. In: Journal of Intellec-
tual Disability Research, Vol. 44, Part 5, pp. 529-543.

Boyle, C.; Boulet, S.; Schieve, L.; Cohen, R.; Blumberg, S.; Yeargin-Allsopp, M.; Visser,
S.; Kogan, M. (2011): Trends in the Prevalence of Developmental Disabilities in US Children
1997-2008. In: Pediatrics, Vol. 127, pp. 1034-1042.

Brandt, M.; Deindl, Ch.; Hank, K. (2012): Erfolgreich altern: Lebensbedingungen in der
Kindheit und soziale Ungleichheit haben grORen Einfluss. DIW Wochenbericht Nr. 7. 2012, S.
11 - 14.

169



Forschungsprojekt , Alter erleben*®

170

£
J

Bundesarbeitsgemeinschaft der Gberdrtlichen Trager der Sozialhilfe — BAGUS (2009):
Der Behinderungsbegriff nach SGB IX und SGB Xl und die Umsetzung in der Sozialhilfe.
Orientierungshilfe fur die Feststellungen der Trager der Sozialhilfe zur Ermittlung der Leis-
tungsvoraussetzungen nach dem SGB Xl i. V. m. der Eingliederungshilfe-Verordnung
(EHVO). Munster.

Bundesministerium fir Gesundheit (2012): Zahlen und Fakten zur Pflegeversicherung
http://www.bmg.bund.de/fileadmin/dateien/Downloads/Statistiken/Pflegeversicherung/Leistun
gsempfaenger_Leistungsarten/Leistungsempfaenger-nach-Leistungsarten-und-
Pflegestufen_120621.pdf

Coppus, A.; Evenhuis, H.; Verberne, G.-J.; Visser, F. (2008): Survival in elderly persons
with Down Syndrome. In: Journal of the American Geriatrics Society, Vol. 56, No. 12, pp.
2311-2316.

Coppus, A.; Evenhuis, H.; Verberne, G.-J.; Visser, F.; van Gool, P.; Eikelenboom, P.;
van Duijin, C. (2006): Dementia and mortality in persons with Down’s syndrome. In: Journal
of Intellectual Disability Research, Vol. 50, Part 10, pp. 768-777.

De Graaf, G.; Haveman, M. ; Hochstenbach, R.; Engelen, J.; Gerssen-Schoorl, K.;
Poddighe, P.; Smeets, D. ; van Hove, G. (2011): Changes in yearly birth prevalence rates
of children with Down syndrome in the period 1986-2007 in the Netherlands. In: Journal of
Intellectual Disability Research, Vol. 55, pp. 462-473.

De Graaf, G.; Vis, J.; Haveman, M. ; van Hove, G. ; de Graaf, E. ; Tijssen, J.; Mulder,
B. (2009): Down syndrome in the Netherlands, England /Wales and Ireland - past and pro-
spects; a demographic model for birth and population prevalence. Poster at the 10™ World
Down Syndrome Congress Dublin, August 2009.

De Veer, A.; Bos, J.; Boer, R.; Bohmer, C.; Francke, A. (2008): Symptoms of gas-
troesophageal reflux disease in severely mentally retarded people: a systematic review. In:
BMC Gastroenterology, Vol. 8, No. 23, pp. 1-12 (zitiert nach pdf-Dokument).

Deb, Shoumitro (2003): Dementia in people with an intellectual disability. In: Reviews in
Clinical Gerontology, Vol. 13, pp. 137-144.

Deutscher Bildungsrat (1973): Zur padagogischen Forderung behinderter und von Behin-
derung bedrohter Kinder und Jugendlicher. Empfehlungen der Bildungskommission. Bonn.

Dieckmann, Friedrich; Blankenfeld, Christine (2003): Zukinftige Ausgestaltung der Hilfen
fur geistig behinderte erwachsene Menschen. Leitlinien und Strategien — Bedarfsvoraus-
schatzung fur Tagesstruktur und Wohnen. Stuttgart: Landeswohlfahrtsverband Wrttemberg-
Hohenzollern.

Dieckmann, Friedrich; Giovis, Christos (2012): Der demografische Wandel bei Erwachse-
nen mit geistiger Behinderung. Vorausschatzung der Altersentwicklung am Beispiel von
Westfalen-Lippe. In: Teilhabe, Jg. 51, Nr. 1, S. 12-19.



Forschungsprojekt , Alter erleben*®

L
J

Dieckmann, F.; Giovis, C.; Schéaper, S.; Schiller, S.; Greving, H. (2010): Vorausschat-
zung der Altersentwicklung von Erwachsenen mit geistiger Behinderung in Westfalen-Lippe.
Erster Zwischenbericht zum BMBF-Forschungsprojekt ,Lebensqualitat inklusiv(e): Innovative
Konzepte unterstitzten Wohnens alter werdender Menschen mit Behinderung“ (LEQUI).
Munster: Landschaftsverband Westfalen-Lippe / KatHO NRW. URL: http://www.katho-
nrw.de/lequi.

Dieckmann, F., Schéaper, S., Graumann, S., & Greving, H. (2013 [in Druck]): Bausteine fur
eine sozialraumorientierte Gestaltung von Wohn- und Unterstitzungsarrangements mit und
fur Menschen mit geistiger Behinderung im Alter. Vierter und abschlieRender Zwischenbe-
richt im BMBF-Projekt ,Lebensqualitat inklusiv(e): Innovative Konzepte unterstutzten Woh-
nens alter werdender Menschen mit Behinderung“. Munster: LWL / KatHO NRW.

Diehl, Manfred (2010): Optimizing Healthy Aging. In: Zeitschrift fir Gerontologie und Geriat-
rie, Supplement 1, S. 57.

Draheim, Christopher (2006): Cardiovascular disease prevalence and risk factors of per-
sons with mental retardation. In: Mental Retardation and Developmental Disabilities Re-
search Reviews, Vol. 12, pp. 3-12.

Driller, Elke; Pfaff, Holger (2006): Soziodemographische Struktur von Menschen mit Behin-
derung in Deutschland. In: Krueger, Fritz/Degen, Johannes (Hrsg.): Das Alter behinderter
Menschen. Freiburg i.B., S. 26-117.

Echteld, Michael (2011): Improving our understanding of physical health issues among
people with intellectual disabilities as they age — Findings of a multi-centre epidemiological
study in The Netherlands. (Vortrag im Rahmen der IDS-TILDA-Conference 2011 am 9. Sep-
tember 2011 am Trinity College Dublin). Online verfigbar unter: http://www.nursing-
midwifery.tcd.ie/assets/research/doc/ids_tilda_2011/echteld_michael.pdf. (Zuletzt abgerufen
am 25. 01 2013).

Eisenmenger, Matthias; Emmerling, Dieter (2011): Amtliche Sterbetafeln und Entwicklung
der Sterblichkeit. In: Wirtschaft und Statistik, Marz 2011, Wiesbaden: Statistisches Bundes-
amt. S. 219-234.

Eisenmenger, M.; Pétzsch, O.; Sommer, B. (2006): 11. koordinierte Bevdlkerungs-
vorausberechnung — Annahmen und Ergebnisse. Wiesbaden: Statistisches Bundesamt.
URL:
http:/www.destatis.de/jetspeed/portal/cms/Sites/destatis/Internet/DE/Presse/pk/2006/Bevoel
kerungsentwicklung/bevoelkerungsprojektion2050,property=file.pdf (Abruf: 27.06.2011).

Emerson, Eric (2005): Underweight, obesity and exercise among adults with intellectual
disabilities in supported accommodation in Northern England. In: Journal of Intellectual Dis-
baility Research, Vol. 49, Part 2, pp. 134-143.

171



Forschungsprojekt , Alter erleben*®

172

£
J

Esbensen, Anna (2010): Health conditions associated with aging and end of life of adults
with Down Syndrome. In: International Review of Research in Mental Retardation, Vol. 39,
pp. 107-126.

Esbensen, A.; Seltzer, M.; Greenberg, J. (2007): Factors predicting mortality in midlife
adults with and without Down Syndrome living with family. In: Journal of Intellectual Disability
Research, Vol. 51, Part 12, pp. 1039-1050.

Eurocat (European surveillance of congenital anomalies) (2012): EUROCAT Statistical Mon-
itoring Report — 2009. URL: http://ec.europa.eu/health/rare_diseases/docs/eurocat_stat_
2009 en.pdf (zuletzt eingesehen am 28.09.2012).

Evenhuis, H.; Theunissen, M.; Denkers, I.; Verschuure, H.; Kemme, H. (2001): Preva-
lence of visual and hearing impairment in a Dutch institutionalized population with intellectual
disability. In: Journal of Intellectual Disability Research, Vol. 45, Part 5, pp. 457-464.

Eyman, R.; Grossman, H.; Chaney, R.; Call, M. (1993): Survival of profoundly disabled
people with severe mental retardation. In: American Journal of Diseases of Children, Vol.
147, No. 3, pp. 329-336.

Fehlbildungsmonitoring Sachsen-Anhalt an der Medizinischen Fakultdt der Otto-von-
Guericke-Universitat Magdeburg (2011): Jahresbericht des Bundeslandes Sachsen-Anhalt
zur Haufigkeit von congenitalen Fehlbildungen und Anomalien sowie genetisch bedingten
Erkrankungen 2010. Magdeburg.

Fisher, Kathleen; Kettl, Paul (2005): Aging with mental retardation. Increasing population of
older adults with MR require health interventions and prevention strategies. In: Geriatrics,
Vol. 60, No. 4, pp. 26-29.

Frid, C.; Drott, P.; Otterblad Olausson, P.; Sundelin, C.; Annere’n, G. (2004): Maternal
and neonatal factors and mortality in children with Down syndrome born in 1973-1980 and
1995-1998. In: Acta Paediatrica, Vol. 93, pp. 106-112.

Gabre P.; Martinsson, T.; Gahnberg, L. (2001): Longitudinal study of caries, tooth mortality
and interproximal bone loss in adults with intellectual disability. In: European Journal of Oral
Sciences, Vol. 109, pp. 20-26.

Giovis, C.; Day, P.; Dieckmann, F.; Stocker, R. (1995): Planung von Wohnbedarf in Institu-
tionen. EDV-gestitzte Methodik zur Abschatzung des Entwicklungsverlaufs von Alter, Be-
treuungsbedarf und Personalbedarf. TUbingen: Universitat Tubingen, Psychologisches Insti-
tut, Projekt ZEUS.

Glasson, E.; Sullivan, S.; Hussain, R.; Petterson, B.; Montgomery, P.; Bittles, A. (2003):
Comparative survival advantage of males with Down Syndrome. In: American Journal of
Human Biology, Vol. 15, pp. 192-195.



Forschungsprojekt , Alter erleben*®

L
J

Gompertz, Benjamin (1825): On the nature of the function expressive of the law of human
mortality, and on a new mode of determining the value of life contingencies. In: Philosophical
Transactions of the Royal Society of London, Vol. 115, pp. 513-585.

Gontard von, Alexander (2003): Genetische und biologische Grundlagen. In: Neuhauser,
G., Steinhausen, H.-Ch. (Hrsg.): Geistige Behinderung, S. 24 — 41.

Greving, H.; Dieckmann, F.; Schaper, S.; Graumann, S. (2012). Evaluation von Wohn-
und Unterstutzungsarrangements fir alter werdende Menschen mit geistiger Behinderung.
Dritter Zwischenbericht im BMBF-Projekt ,Lebensqualitat inklusiv(e)“. Mlnster: LWL / KatHO
NRW.

Hartley, Sigan; MacLean, William (2009): Depression in adults with mild intellectual disabil-
ity: role of stress, attributions, and coping. In: American Journal on Intellectual and Develop-
mental Disabilities, Vol. 114, No. 3, pp. 147-160.

Hatzidimitriadou, Eleni; Milne, Alisoun (2005): Planning ahead. Meeting the needs of old-
er people with intellectual disabilities in the United Kingdom. In: dementia, Vol. 4, No. 3, pp.
341-359.

Haveman, M.; Maaskant, M.; Sturmans, F. (1993): Older Dutch residents of institutions,
with and without Down syndrome: comparisons of mortality and morbidity trends and mo-
tor/social functioning. In: Maaskant, Marian A., (Ed.): Mental Handicap and Ageing, pp. 47-
62.

Haveman, M.; Heller, T.; Lee, L.; Maaskant, M., Shooshtari, S.; Strydom, A. (2009): Re-
port on the State of Science on Health Risks and Ageing in People with Intellectual Disabili-
ties. IASSID Special Interest Research Group on Ageing and Intellectual Disabilities/Faculty
Rehabilitation Sciences, University of Dortmund.

Haveman, M.; Stoppler, R. (2010): Altern mit geistiger Behinderung. Grundlagen und Per-
spektiven fur Begleitung, Bildung und Rehabilitation. 2. erweiterte und aktualisierte Auflage.
Stuttgart.

Haveman, M.; Perry, J.; Salvador-Carulla, L. et al. (2011): Ageing and health status in
adults with intellectual disabilities: Results of the European POMONA I study. In: Journal of
Intellectual & Developmental Disability, Vol. 36, No. 1, pp. 49-60.

Henderson, C.; Robinson, L.; Davidson, P.; Haveman, M.; Janicki, M.; Albertini, G.
(2008): Overweight status, obesity, and risk factors for coronary heart disease in adults with
intellectual disability. In: Journal of Policy and Practice in Intellectual Disabilities, Vol. 5, No.
3, pp. 174-177.

Hennicke, Klaus (2008): Psychopharmaka in Wohnstatten der Behindertenhilfe — Vermu-
tungen Uber eine zunehmend unertréagliche Situation. In: ders. (Hg.): Psychopharmaka in der
Behindertenhilfe — Fluch oder Segen? Dokumentation der Arbeitstagung der DGSGB am
9.11.2007 in Kassel. Materialien der DGSGB, Band 17. Berlin. S. 4-22.

173



Forschungsprojekt , Alter erleben*®

174

£
J

Holland, A.; Hon, J.; Huppert, F.; Stevens, F. (2000): Incidence and course of dementia in
people with Down'’s syndrome: findings from a population-based study. In: Journal of Intellec-
tual Disability Research, Vol. 44, Part 2, pp. 138-146.

Holt-Lunstad, J.; Smith, T.; Layton, J. (2010): Social Relationships and Mortality Risk: A
Meta-analytic Review. In: PLoS Medicine, Vol. 7, Issue 7, €1000316. Online verfigbar unter:
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/20668659 (zuletzt abgerufen am 19.02.2013).

Janicki, Matthew (2011): Quality outcomes in group home dementia care for adults with
intellectual disabilities. In: Journal of Intellectual Disability Research, Early View, pp. 1-14. A
brief version of this paper was presented at the 3" IASSID-Europe Conference in Rome, Italy
on 22 October 2010. http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/j.1365-
2788.2011.01424.x/abstract (zuletzt abgerufen am 07.06.2011).

Janicki, M.; Davidson, P.; Henderson, C.; McCallion, P.; Taets, J.; Force, L.; Sulkes, S.;
Frangenberg, E.; Ladrigan, P. (2002): Health characteristics and health services utilization
in older adults with intellectual disability living in community residences. In: Journal of Intel-
lectual Disability Research, Vol. 46, Part 4, pp. 287-298.

Janicki, M.; Dalton, A.; Hendersons, C.; Davidson, P. (1999): Mortality and morbidity
among older adults with intellectual disability: health services considerations. In: Disability
and Rehabilitation, Vol. 21, No. 5/6, pp. 284-294.

Kassenzahnarztliche Bundesvereinigung (KZBV)/ Bundeszahnarztekammer (BZAK)
[Hg.] (2006): Vierte Deutsche Mundgesundheitsstudie (DMS 1V). Kurzfassung. Kéln/Berlin.
Online verfugbar unter: http://www.bzaek.de/fileadmin/PDFs/presse/dms/brosch.pdf (zuletzt
abgerufen am 18.01.2013).

Koéhncke, Ylva (2009): Alt und behindert. Wie sich der demographische Wandel auf das
Leben von Menschen mit Behinderung auswirkt. Herausgegeben von Berlin Institut fir Be-
volkerung und Entwicklung, Berlin. URL:
http://www.berlin-institut.org/fileadmin/user_upload/Alt_behindert/Alt_und_behindert_online.p
df (Abruf; 27.06.2011).

Kolmogorov, Andrei (1933): Grundbegriffe der Wahrscheinlichkeitsrechnung. Berlin: Sprin-
ger.

Kommunalverband fir Jugend und Soziales Baden-Wirttemberg (KVJS) (2008): Alter
und Behinderung. Informationen, Meinungen und Praxisbeispiele zu einem aktuellen Thema.
Dokumentation von zwei KVJS-Fachtagungen und weiteren Materialien. Stuttgart: Kommu-
nalverband fir Jugend und Soziales Baden-Wirttemberg.

Kommunalverband fir Jugend und Soziales Baden-Wurttemberg (KVJS) (2010): Fall-
zahlen und Ausgaben in der Eingliederungshilfe nach dem SGB XII fir 2009. Planungs- und
Steuerungsunterstiitzung fur die Stadt- und Landkreise in Baden-Wirttemberg. Stuttgart.

Kroll, Lars; Lampert, Thomas (2007): Sozialkapital und Gesundheit in Deutschland. In:
Gesundheitswesen 2007; 69: S. 120-127.



Forschungsprojekt , Alter erleben

L
J

Kultusministerkonferenz (KMK) (1999): Empfehlungen zum Fodrderschwerpunkt geistige
Entwicklung. Beschluss der Kultusministerkonferenz vom 20.06.1998. KMK Erg.-Lfg. 94.

Kultusministerkonferenz (2012): Sonderpadagogische Forderung in Schulen 2001 bis
2010. Statistische Veroéffentlichungen der Kultusministerkonferenz, Dokumentation Nr. 196.
URL:http://www.kmk.org/statistik/schule/statistische-veroeffentlichungen/sonderpaedagogi
sche-foerderung-in-schulen.html (zuletzt eingesehen am 28.09.2012).

Landesamt fur Datenverarbeitung und Statistik Nordrhein-Westfalen (2008): Statisti-
sches Jahrbuch Nordrhein-Westfalen 2008, Diuisseldorf.

Lunsky, Yona (2003): Depressive symptoms in intellectual disability: does gender play a
role? In: Journal of Intellectual Disability Research, Vol. 47, Part 6, pp. 417-427.

McCarron, M.; Swinburne, J.; Burke, E.; McGlinchey, E.; Mulryan, N.; Andrews, V.;
Foran, S.; McCallion, P. (2011): Growing Older with an Intellectual Disability in Ireland 2011
— First Results from The Intellectual Disability Supplement of The Irish Longitudinal Study on
Ageing. Dublin: School of Nursing and Midwifery, Trinity College Dublin.

McGrother, C.; Bhaumik, S.; Thorp, C.; Hauck, A.; Branford, D.; Watson, J. (2006): Epi-
lepsy in adults with intellectual disabilities: Prevalence, associations and service implications.
In: Seizure, Vol. 15, pp. 376-386.

Melville, C.; Hamilton, S.; Hankey, C.; Miller, S.; Boyle, S. (2006): The prevalence and
determinants of obesity in adults with intellectual disabilities. In: obesity reviews, Vol. 8, pp.
223-230.

Ministerium fur Generationen, Familie, Frauen und Integration des Landes Nordrhein-
Westfalen (2009): Der demografische Wandel in Nordrhein-Westfalen, Disseldorf. URL:
http://www.demografie.nrw.de/publikationen/04-Broschuere_Demografie_Daten_Fakten.pdf
(Abruf: 27.06.2011).

Mises, Richard von (1919): Grundlagen der Wahrscheinlichkeitsrechnung. In: Mathe-
matische Zeitschrift 5, S. 52-99. Nachdruck in ,Selected Papers of Richard von Mises"
(1964), American Mathematical Society, Providence (Rhode Island).

National Down Syndrome Cytogenetic Register for England and Wales (NDSCR)
(2011): Annual Report 2010. URL: http://www.wolfson.gmul.ac.uk/ndscr/reports/NDSCR re-
port10.pdf (zuletzt eingesehen am 28.09.2012).

Neuhd&user, Gerhard; Steinhausen, Hans-Christoph (Hrsg.) (2003): Geistige Behinderung.
3., Uberarbeitete und erweiterte Auflage. Stuttgart.

Owens, P.; Kerker, B.; Zigler, E.; Horwitz, S. (2006): Vision and oral health needs of indi-
viduals with intellectual disability. In: Mental Retardation and Developmental Disabilities Re-
search Reviews, Vol 12, pp. 28-40.

175



Forschungsprojekt , Alter erleben*®

176

£
J

Patja, K.; Mdlsa, P.; livanainen, M. (2001): Cause-specific mortality of people with intellec-
tual disability in a population based, 35-year follow-up study. In: Journal of Intellectual Disa-
bility Research, Vol. 45, Part 1, pp. 30-40.

Patja, K.; livanainen, M.; Vesala, H.; Oksanen, H.; Ruoppila, I. (2000): Life expectancy of
people with intellectual disability: a 35-year follow-up study. In: Journal of Intellectual Disabili-
ty Research, Vol. 44, pp. 591-599.

Pfaff, Holger (2007): Schwerbehinderte Menschen 2005. Wiesbaden: Statistisches Bundes-
amt. URL:
http://www.destatis.de/jetspeed/portal/cms/Sites/destatis/Internet/DE/Content/Publikationen/
Querschnittsveroeffentlichun-
gen/WirtschaftStatistik/Sozialleistungen/SchwerbehinderteMenschen2005, property=file. pdf
(Abruf: 27.06.2011).

POMONA - Health Indicators For People With Intellectual Disability (2008): Using An
Indicator Set. Pomona Il. Final Report — October 2008.

Prasher, Vee (1994): Prevalence of thyroid dysfunction and autoimmunity in adults with
Down Syndrome. In: Down Syndrome Research and Practice, Vol. 2, No. 2, pp. 67-70.

Robert Koch-Institut (RKI) (Hrsg.) (2012): Daten und Fakten: Ergebnisse der Studie ,Ge-
sundheit in Deutschland aktuell 2010“. Beitrdge zur Gesundheitsberichtserstattung des Bun-
des. Berlin.

Robert Koch-Institut (RKI) (Hrsg.) (2009): Gesundheit und Krankheit im Alter. Beitrdge zur
Gesundheitsberichtserstattung des Bundes. Berlin.

Robert Koch-Institut (RKI) (Hrsg.) (2002): Gesundheit im Alter. Gesundheitsberichtserstat-
tung des Bundes, Heft 10. Berlin.

Schaper, S.; Schiller, S.; Dieckmann, F.; Greving, H. (2010): Anforderungen an die Le-
bensgestaltung alter werdender Menschen mit geistiger Behinderung in unterstitzten Wohn-
formen — Ergebnisse einer Literaturanalyse und Expertenbefragung. Zweiter Zwischenbericht
zum Forschungsprojekt ,Lebensqualitat inklusiv(e): Innovative Konzepte unterstiitzten Woh-
nens alter werdender Menschen mit Behinderung* (LEQUI). Miinster: Landschaftsverband
Westfalen-Lippe / KatHO NRW. URL.: http://www.katho-nrw.de/lequi).

Schepis, C.; Barone, C.; Siragusa, M.; Pettinato, R.; Romano, C. (2002): An updated sur-
vey on skin conditions in Down Syndrome. In: Dermatology, Vol. 205, pp. 234-238.

Schupf, N.; Pang, D.; Patel, B.; Silverman, W.; Schubert, R.; Lai, F.; Kline, J.; Stern, Y.;
Ferin, M.; Tycko, B.; Mayeux, R. (2003): Onset of dementia is associated with age at men-
opause in women with Down’s syndrome. In: Annals of Neurology, Vol. 54, No. 4, pp. 433-
438.

Seltzer, G.; Schupf, N.; Wu, H.-S. (2001): A prospective study of menopause in women with
Down’s syndrome. In: Journal of Intellectual Disability Research, Vol. 45, Part 1, pp. 1-7.



Forschungsprojekt , Alter erleben*®

L
J

Speck, Otto (1980): Geistige Behinderung und Erziehung. 4., vollig neubearb. Auflage.
Munchen/Basel.

Srikanth, R.; Cassidy, G.; Joiner, C.; Teeluckdharry, S. (2011): Osteoporosis in people
with intellectual disabilities: a review and a brief study of risk factors for osteoporosis in a
community sample of people with intellectual disabilities. In: Journal of Intellectual Disability
Research, Vol. 55, Part 1, pp. 53-62.

Stancliffe, R.; Lakin, K.; Larson, S.; Engler, J.; Taub, S.; Fortune, J.; Bershadsky, J.
(2012): Demographic characteristics, health conditions, and residential service use in adults
with Down syndrome in 25 U.S. states. In: Journal of Intellectual Developmental Disabilities,
Vol. 50, No.2, pp. 92-108.

Statistisches Bundesamt (2010): Bevolkerung und Erwerbstatigkeit. Sterbetafel Deutsch-
land 2007/09, Wiesbaden.

Statistisches Bundesamt (2011): Statistik der Sozialhilfe. Eingliederungshilfe flr behinderte
Menschen 2009. Wiesbaden.

Statistisches Bundesamt (2012): Statistik der schwerbehinderten Menschen 2009. Wies-
baden.

Statistisches Bundesamt (2013): Durchschnittliche fernere Lebenserwartung in den Bun-
deslandern nach der Sterbetafel 2009/2011. Wiesbaden.

Statistisches Landesamt Baden-Wirttemberg (2010): Allgemeinbildende Schulen in Ba-
den-Wirttemberg im Schuljahr 2009/10. Statistische Berichte Baden-Wirttemberg- Unter-
richt und Bildung. Stuttgart.

Statistisches Landesamt Baden-Wurttemberg (2011): Empfanger von Leistungen nach
dem 5. bis 9. Kapitel SGB Xll in Baden-W(rttemberg 2010. Stuttgart.

Stremme, Petter; Hagberg, Gudrun (2000): Aetiology in severe and mild mental retarda-
tion: a population-based study of Norwegian children. In: Developmental Medicine & Child
Neurology, Vol. 42, pp. 76-86.

Thimm, Walter; Wieland, Heinz (1987): Epidemiologische Gesichtspunkte zum Altern von
geistig behinderten Menschen. In: Wieland, Heinz (Hrsg.): Geistig behinderte Menschen im
Alter. Heidelberg: Schindele. S. 43-65.

Torr, J.; Strydom, A.; Patti, P.; Jokinen, N. (2010): Aging in Down Syndrome: morbidity
and mortality. In: Journal of Policy and Practice in Intellectual Disabilities, Vol. 7, No. 1, pp.
70-81.

Tsiouris, John (2001): Diagnosis of depression in people with severe/profound intellectual
disability. In: Journal of Intellectual Disability Research, Vol. 45, Part 2, pp. 115-120.

177



Forschungsprojekt , Alter erleben*®

178

£
J

Tyrrell, J.; Cosgrave, M.; McCarron, M.; McPherson, J.; Calvert, J.; Kelly, A.; McLaugh-
lin, M.; Gill, M.; Lawlor, B. (2001): Dementia in people with Down’s syndrome. In: Interna-
tional Journal of Geriatric Psychiatry, Vol. 16, pp. 1168-1174.

Tyrer, Freya; McGrother, Catherine (2009): Cause-specific mortality and death certificate
reporting in adults with moderate to profound intellectual disability. In: Journal of Intellectual
Disability Research, Vol. 53, Part 11, pp. 898-904.

Tyrer, F.; Smith, L.; McGrother, C.(2007): Mortality in adults with moderate to profound
intellectual disability: a population-based study. In: Journal of Intellectual Disability Research,
Vol. 51, Part 7, pp. 520-527.

Van den Akker, M.; Maaskant, M.; van der Meijden, R. (2006): Cardiac disease in people
with intellectual disability. In: Journal of Intellectual Disability Research, Vol. 50, Part 7, pp.
515-522.

Van Splunder, J.; Stilma, J.; Bernsen, R.; Evenhuis, H. (2006): Prevalence of visual im-
pairment in adults with intellectual disabilities in the Netherlands: cross-sectional study. In:
Eye, Vol. 20, pp. 1004-1010.

Wallace, R.; Webb, P.; Schluter, P. (2002): Environmental, medical, behavioural and disa-
bility factors associated with Heliobacter pylori infection in adults with intellectual disability.
In: Journal of Intellectual Disability Research, Vol. 46, Part 1, pp. 51-60.

Welti, Felix (2005): Behinderung und Rehabilitation im sozialen Rechtsstaat - Freiheit,
Gleichheit und Teilhabe behinderter Menschen (Habilitationsschrift), Tubingen.

Wilken, Etta (2002): Kinder mit Down-Syndrom und ihre Familien. Aktuelle Ergebnisse zur
Pravalenz, zu syndromspezifischen Problemen und zur Familiensituation. In: Geistige Be-
hinderung, 41, S.137-148.

World Health Organization (2011a): World report on disability.

World Health Organization (2011b): Definition des Begriffs ,geistige Behinderung".
http://www.euro.who.int/de/what-we-do/health-topics/noncommunicable-diseases/mental-
health/news2/news/2010/15/childrens-right-to-family-life/definition-intellectual-disability  (zu-
letzt abgerufen am 06.07.2011).

Wullink, M.; Van Schrojenstein Lantman-de Valk, H.; Dinant, G.; Metsemakers, J.
(2007): Prevalence of people with intellectual disability in the Netherlands. In: Journal of In-
tellectual Disability Research, Vol. 51, Part 7, pp. 511-519.

Yamaki, Kiyoshi (2005): Body weight status among adults with intellectual disability. In:
Mental Retardation, Vol. 43, No. 1, pp. 1-10.

Yang, Q.; Rasmussen, S.; Friedman, J. (2002): Mortality associated with Down’s syndrome
in the USA from 1983 to 1997: a population-based study. In: The Lancet, Vol. 359, pp. 1019-
1025.



Forschungsprojekt , Alter erleben*®

L
J

Tabellenverzeichnis

Tabelle 1:

Tabelle 2:

Tabelle 3:

Tabelle 4:

Tabelle 5:

Tabelle 6:

Tabelle 7:

Tabelle 8:
Tabelle 9:

Tabelle 10:
Tabelle 11:
Tabelle 12:
Tabelle 13:
Tabelle 14:
Tabelle 15:
Tabelle 16:
Tabelle 17:
Tabelle 18:
Tabelle 19:

Tabelle 20:
Tabelle 21:
Tabelle 22:
Tabelle 23:
Tabelle 24:
Tabelle 25:
Tabelle 26:
Tabelle 27:
Tabelle 28:
Tabelle 29:
Tabelle 30:

Tabelle 31:
Tabelle 32:
Tabelle 33:
Tabelle 34:

Vergleich der Definitionsgrenzen der Schweregrade geistiger Behinderung nach

nationalen und internationalen Regeln 18
Altersspezifische Veranderungen von Menschen mit geistiger Behinderung zwischen
1953 und 2000 in Australien 29
Durchschnittliche Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinderung
unterschiedlicher Schweregrade in Australien; Angaben in Jahren 30
Median des Sterbealters von Menschen mit geistiger Behinderung unterschiedlicher
Schweregrade in Finnland; Angaben in Jahren 31
Lebenserwartung von Menschen mit Down-Syndrom im Zeitraum von 1929-2002.
Sekundarauswertung verschiedener internationaler Studien 32
Pravalenzrate von Alzheimer Demenz bei Menschen mit Down-Syndrom in den
Niederlanden und England 41
Rucklauf der Fragebdgen nach Wohnform 45
Altersgruppen nach Geschlechterverteilung 47
Art der vorrangigen Behinderung der Personen in der Stichprobe (n=441) 47
Zahl der weiteren Behinderungen der Personen in der Stichprobe 48
Bei wem lebt der Mensch mit Behinderung? 53
Verteilung der Geburtsorte im privaten Wohnkontext 54
Art der vorrangigen Behinderung der Personen im privaten Wohnkontext 55
Haushaltsgrof3e im privaten Wohnkontext 55
Altersverteilung der Eltern (Prozentangaben in Klammer) 56
Tagestruktur im privaten Wohnkontext 56
Art der besuchten Schule im privaten Wohnkontext (Mehrfachnennungen mdéglich) 57
Verteilung der Geburtsorte im stationar betreuten Bereich 59
Art der besuchten Schule im stationér betreuten Bereich

(Mehrfachnennungen maglich) 59
Art der vorrangigen Behinderung der Personen im stationér betreuten Bereich 60
Wohndauer im stationar betreuten Bereich 60
Wohnform innerhalb einer stationar betreuten Einrichtung 61
Vorangegangene Wohnformen in der stationaren Betreuung 61
Grunde fur den Umzug in die aktuelle Einrichtung 62
Entfernung der stationar betreuten Einrichtung vom Herkunftsort 63
GroRe der Geburtsorte im ambulant betreuten Bereich 64
Entfernung der ambulant betreuten Wohnform von der Herkunftsregion 65
Art der vorrangigen Behinderung im ambulant betreuten Wohnen 66
Wohnform im ambulant betreuten Bereich 66
Art der besuchten Schule im ambulant betreuten Bereich

(Mehrfachnennungen mdoglich) 67
Tagestruktur im ambulant betreuten Wohnkontext 68
Wichtige Unterschiede in den Wohnformen 71
Arten des Schulbesuchs nach Alter (Prozentangaben in Klammer) 72

Aufnahmealter im stationar betreuten Wohnbereich
(Prozentangaben in Klammer und spaltenweise) 74

179



Forschungsprojekt , Alter erleben*®

180

Tabelle 35:

Tabelle 36:
Tabelle 37:
Tabelle 38:
Tabelle 39:

Tabelle 40:
Tabelle 41:;
Tabelle 42:
Tabelle 43:

Tabelle 44:
Tabelle 45:
Tabelle 46:
Tabelle 47:

Tabelle 48:

Tabelle 49:

Tabelle 50:

Tabelle 51:

Tabelle 52:
Tabelle 53:

Tabelle 54:

Tabelle 55:
Tabelle 56:
Tabelle 57:
Tabelle 58:
Tabelle 59:
Tabelle 60:

Tabelle 61:
Tabelle 62:
Tabelle 63:
Tabelle 64:
Tabelle 65:
Tabelle 66:
Tabelle 67:
Tabelle 68:
Tabelle 69:
Tabelle 70:

£
J

Entfernung von Herkunftsregion im stationdren Wohnbereich
(Prozentangaben in Klammer)
Subjektive Einschatzung des Gesundheitszustands (Stichprobe) (Angaben in %)

Subjektive Einschatzung des Gesundheitszustands (GEDA-Studie) (Angaben in %)

Subjektive Einschatzung des Gesundheitszustands (POMONA I1) (Angaben in %)
Subjektive Einschatzung des Gesundheitszustands nach Wohnformen
(Angaben in %)

Veranderung des Gesundheitszustandes in den letzten 12 Monaten
Haufigkeit herausfordernden Verhaltens nach Wohnformen (Angaben in %)
Haufigkeit von Inkontinenz nach Wohnformen (Angaben in %)

Haufigkeit der Problematiken ,Interessenverlust und sozialer Riickzug” nach
Wohnformen (Angaben in %)

RegelméaRige Medikamenteneinnahme (sortiert nach Haufigkeit)
RegelméaRige Medikamenteneinnahme nach Wohnsettings
Bedarfsmedikation (sortiert nach Haufigkeit)

Haufigkeit gleichzeitiger, regelméaRiger Einnahme mehrerer Medikamente
(Anteil in % aller Untersuchungsteilnehmer)

(Haus-)Arztbesuche im Vergleich nach Altersgruppen und Geschlecht
(Angaben in %)

Krankenhausaufenthalte im Vergleich nach Altersgruppen und Geschlecht
(Angaben in %)

Krankenhausaufenthalte von Menschen mit geistiger Behinderung nach
Gesundheitszustand im Vergleich

Hausarztbesuch in den letzten 12 Monaten bei Befragten mit geistiger Behinderung

im Vergleich (Angaben in %)

Zahnérztliche Routinekontrollen in den letzten 6 Monaten nach Altersgruppen
Zahnérztliche Routinekontrollen in den letzten 12 Monaten in der Gesamt-
bevdlkerung

Zahnérztliche Routinekontrollen in den letzten 6 Monaten in der Stichprobe
(Angabe in %)

Haufigkeit von Zahnprothesen nach Geschlecht (Angaben in %, zeilenweise)
Haufigkeit von Zahnprothesen nach Altersgruppen (Angaben in %, zeilenweise)
Tabakkonsum der Befragten

Tabakkonsum in der Gesamtbevélkerung (Angaben in %)

Tabakkonsum nach Wohnform (Angaben in %)

Vergleich des Alkoholkonsums in der Stichprobe und in der Gesamtbevdlkerung
(Angaben in %)

Anteil der ,Nie-Trinker" nach Altersgruppen und Geschlecht (Angaben in %)

Art der bevorzugt konsumierten Alkoholika

Vergleich BMI nach Geschlecht und Alter (Angaben in %)

Verteilung des BMI in den drei Wohnformen

Verteilung des BMI und Medikamenteneinnahme (Angaben in %)
Eigenstandigkeit in Alltagsaktivitdten (Angaben in %)

Vollige Eigenstandigkeit in Alltagsaktivitaten nach Wohnsettings (Angaben in %)
Vollige Eigenstandigkeit in Alltagsaktivitdten nach Altersgruppen (Angaben in %)
Vollige Eigenstandigkeit der Teilstichprobe in Alltagsaktivitdten (Angaben in %)
Veranderung der Interessen seit dem letzten runden Geburtstag (Angaben in %)

80
83
84
85

86

87

87

88

88
89

89

90
90
90
91
92
92

93
93
94
95
97
98
99
99
100
102
108



Tabelle 71:
Tabelle 72:
Tabelle 73:
Tabelle 74:
Tabelle 75:
Tabelle 76:

Tabelle 77:
Tabelle 78:

Tabelle 79:

Tabelle 80:

Tabelle 81:

Tabelle 82:

Tabelle 83:

Tabelle 84:

Tabelle 85:

Tabelle 86:

Tabelle 87:
Tabelle 88:

Tabelle 89:
Tabelle 90:
Tabelle 91:

Tabelle 92:
Tabelle 93:

Tabelle 94:

Tabelle 95:

Tabelle 96:

Tabelle 97:

Tabelle 98:

Forschungsprojekt , Alter erleben*®

L
J

Veranderung der korperlichen Aktivitdten nach Altersgruppen (Angaben in %)
Veranderung der Haufigkeit des Ausruhens nach Altersgruppen (Angaben in %)
Bevorzugte Ernahrungsweise und Geschmacksrichtung

Bevorzugte Ernédhrungsweise nach Wohnsettings (Angaben in %)

Verteilungen des BMI nach Geschmacksrichtungen

(Anzahl der Nennungen, Prozentangaben in Klammern)

Verteilung des subjektiven Gesundheitsempfindens nach Geschmacksrichtungen
(Anzahl der Nennungen, Prozentangaben in Klammern)

Generelle Aussage zur derzeitigen Lebenssituation

Generelle Aussage zur derzeitigen Lebenssituation nach Wohnsettinges
(Angaben in Prozent, in Klammer die Abweichung von der Gesamtstichprobe)
Anteile der Nennung eines positiven Lebensgefiihls nach Altersgruppen
AuRerungen zu Belastungssituationen (Angaben in %)

Wer wird in welchen Zusammenhangen angesprochen / um Hilfe gebeten?
(Angaben in %)

Wer wird in welchen Zusammenhéngen angesprochen — Privates Wohnsetting
(Angaben in %)

Wer wird in welchen Zusammenhangen angesprochen — Ambulante Betreuung
(Angaben in %)

Wer wird in welchen Zusammenhangen angesprochen — Stationdre Betreuung
Angaben in %)

An wie viele verschiedene Personenkreise richtet sich der Kontakt?

(Angaben in %)

Zahl der Personenkreise, die bei wichtigen Entscheidungen hinzugezogen werden

(Angaben in %)

Zahl der (potenziellen) Bezugspersonen (Angaben in %)

Beispiel einer Altersstrukturhochrechnung anhand von Uberlebenswahr-
scheinlichkeiten

Anzahl der Personen und Sterbefalle in beiden Stichproben

Anteil der Wohnformen der Stichprobe aus Baden-Wirttemberg (2010)
Prozentualer Anteil der Geschlechter und durchschnittliches Lebensalter
beider Personenstichproben fir das Jahr 2010

Datenfelder fur die Schatzung der Sterbe- bzw. Uberlebenswahrscheinlichkeiten
Veranschaulichung des Verfahrens der gleitenden Mittelwerte

(7-stufige Glattung)

Geschatzte Sterbewahrscheinlichkeiten gy fir Manner und Frauen mit geistiger
Behinderung in Westfalen-Lippe

Geschatzte Sterbewahrscheinlichkeiten gy fur Manner und Frauen mit geistiger
Behinderung in Baden-W rttemberg

Empirisch ermittelte durchschnittliche Lebenserwartungen fur beide Stichproben
und in jungeren Studien

Differenz der Ergebnisse in Personen pro Altersgruppe zwischen der LEQUI-
Hochrechnung und der Test-Hochrechnung mittels geschéatzter Uberlebens-
wahrscheinlichkeiten (Regressionsanalyse)

Abweichung in Prozent zwischen der ,normalen* LEQUI-Hochrechnung und
der Regressions-Hochrechnung

108
109
109
110
110

111
112

113

113

114

115

116

117

117

118

118
119

132
143
144

144
145

148

151

152

156

158

159

181



Forschungsprojekt , Alter erleben*® ‘ _‘

182

J

Abbildungsverzeichnis

Abbildung 1:
Abbildung 2:
Abbildung 3:
Abbildung 4:
Abbildung 5:
Abbildung 6:
Abbildung 7:
Abbildung 8:
Abbildung 9:

Abbildung 10:
Abbildung 11:
Abbildung 12:
Abbildung 13:
Abbildung 14:
Abbildung 15:
Abbildung 16:
Abbildung 17:
Abbildung 18:
Abbildung 19:

Abbildung 20:

Abbildung 21:

Abbildung 22:

Anteile der Altersgruppen in der Gesamtstichprobe

Pflegestufen im ambulanten Bereich

Pflegestufen im familiaren Kontext

Hilfebedarfsgruppen im stationar betreuten Bereich (Stichprobe)
Hilfebedarfsgruppen im stationaren Bereich in Baden-Wirttemberg (KVJS)
Anteile der Altersgruppen im privaten Wohnkontext

Anteile der Altersgruppen im stationar betreuten Bereich

Altersverteilung im ambulant betreuten Bereich

Altersgruppen im Vergleich nach Wohnkontexten

Vorrangige Behinderungen nach Wohnsetting

Einschrankungen in Freizeit und Alltag (Angaben in %)

Welche Freizeitbeschéaftigungen spielen insgesamt eine Rolle?

Welche Freizeitbeschéftigungen spielen eine herausragende Rolle (haufige
oder sehr haufige Aktivitat)?

Zeitbudgeterhebung der deutschen Bevolkerung: Zeitverwendung in der Freizeit
(%-Anteile der aktiv mit den Aktivitaten beschéaftigten Menschen)

Wer wird in welchen Zusammenhangen am ehesten angesprochen/um Hilfe
gebeten? (addierte Prozente)

Beispiel einer Darstellung der Altersstruktur-Prognose im stationaren Wohnen
far das Jahr 2030, mit Daten aus dem BMBF-Projekt LEQUI

Kurven der Sterbewahrscheinlichkeiten fur die Gesamtbevolkerung (Altersstufen
0 bis 99 Jahre, berechnet aus den Sterbeféllen der Jahre 2005 bis 2007
Kurvenausschnitt der Sterbewahrscheinlichkeiten in jungen Jahren (nur Alters-
stufen 0 bis 20 Jahre, berechnet aus den Sterbeféllen der Jahre 2005 bis 2007
Empirische Daten (Kreise) und anhand einer exponentiellen Regressions-
gleichung geschéatzte Kurve fir Sterbewahrscheinlichkeiten (Linie)
Gegenuberstellung von ,rohen” Sterbewahrscheinlichkeiten (blau) mit 7-stufig
geglatteten Wahrscheinlichkeiten (griin) der Altersstufen 50 bis 90 Jahren
Vergleich der Sterbewahrscheinlichkeiten fur die mannliche Gesamtbevdélkerung
mit den errechneten Wahrscheinlichkeiten fir Manner mit einer geistigen
Behinderung aus Westfalen-Lippe und Baden-Wlrttemberg

Vergleich der Sterbewahrscheinlichkeiten fur die weibliche Gesamtbevolkerung
mit den errechneten Wahrscheinlichkeiten fiir Frauen mit einer geistigen
Behinderung aus Westfalen-Lippe und Baden-Wurttemberg

46
49
50
51
54
58
64
69
70
101
104
106
107
115
133
138
139
141

149

154

155



Juni 2013

Herausgeber:

Kommunalverband fiir Jugend
und Soziales Baden-Wiirttemberg
Postfach 10 60 22

70049 Stuttgart

www.kvjs.de

Geschaftsfiihrung KVJS-Forschung
Heide Trautwein

Telefon: 0711 6375-716
Heide.Trautwein@kvjs.de

Verantwortlich:
Projektleitung KVJS
Christine Blankenfeld
Telefon: 0711 6375-745
Christine.Blankenfeld@kvjs.de

Ausfiihrende Hochschulen:
Katholische Hochschule
Nordrhein-Westfalen
Abteilung Miinster

Katholische Hochschule
Nordrhein-Westfalen

Abteilung Mlinster

Universitat Tiibingen Z.1.E.L.
Dr. Heidrun Metzler
forschungsstelle@uni-tuebingen

Autoren:

Friedrich Dieckmann
Heidrun Metzler
Koautoren:
Christos Giovis

Jorg Kastl

Sonke Lenz

Jan Peter

Bestellung/Versand:

Petra Wagner

Telefon 0711 6375-208
Petra.Wagner@kvjs.de



[: KVJS

Kommunalverband fiir
Jugend und Soziales
Baden-Wirttemberg

Postanschrift Hausadresse
Postfach 10 60 22 Lindenspirstral3e 39 Tel. 0711 63 75-0
70049 Stuttgart 70176 Stuttgart (West) www.kvjs.de



	Vorwort
	Einführung
	Teil 1: Gesundheitsbezogene Lebensqualität von Menschen mit geistiger Behinderung im Prozess des Älterwerdens
	Einführung
	I  „Geistige Behinderung“: Geschichte des Begriffs, Ursachen und Verbreitung
	1 Entwicklungen des Begriffs „geistige Behinderung“
	2 Ursachen der „geistigen Behinderung“
	3 Häufigkeit geistiger Behinderung

	II Gesundheitsbezogene Lebensqualität von Menschen mit geistiger  Behinderung – Lebenserwartung und gesundheitliche Risiken
	1 Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinderung im Kontext  internationaler Studien
	2 Erkrankungsrisiken bei älter werdenden Menschen mit geistiger Behinderung

	III Empirische Erhebung in Baden-Württemberg: Gesundheitsbezogene  Lebensqualität von Menschen mit geistiger Behinderung im Alternsprozess
	1 Die Erhebungsinstrumente
	2 Das methodische Vorgehen
	3 Ergebnisse zu biographischen Erfahrungen und aktuellen Lebenssituationen
	3.1 Ergebnisüberblick: Zusammensetzung der Personen in der Befragung
	3.2 Wohnsituationen und biographische Aspekte
	3.2.1 Wohnen im familiären bzw. privaten Wohnkontext
	3.2.2 Wohnen im stationär betreuten Bereich
	3.2.3 Wohnen im ambulant betreuten Bereich
	3.2.4 Die Wohnformen im Vergleich
	3.3 Zusammenfassende/vergleichende Betrachtung unter dem Aspekt des Alters
	3.3.1 Arten des Schulbesuchs der unterschiedlichen Altersgruppen
	3.3.2 Aufnahmealter im stationär betreuten Bereich
	3.3.3 Entfernung der Herkunftsregion der betreuten Menschen in stationären  Einrichtungen
	4 Ergebnisse zu Wohlbefinden und gesundheitlichen Aspekten
	4.1 Subjektive Gesundheit
	4.2 Gesundheitliche Einschränkungen und Problematiken
	4.3 Vorrangige Behinderung und chronische Erkrankungen
	4.4 Medikamenteneinnahme
	4.5 Arzt- und Krankenhausbesuche
	4.6 Zahnvorsorgeuntersuchungen
	4.7 Gesundheitsrelevante Lebensstile
	4.7.1 Tabakkonsum
	4.7.2 Alkoholkonsum
	4.7.3 Gewicht und Übergewicht
	4.7.4 Übergewicht und Medikamenteneinnahme
	4.8 Unterstützungsbedarf im Alltag

	5 Lebensstil, Freizeitverhalten und soziale Netzwerke
	5.1 Freizeitbeschäftigungen
	5.2 Veränderung von Interessen
	5.3 Ernährungsvorlieben
	5.4 Lebensgefühl
	5.5 Soziale Kontakte und Netzwerke
	5.6 Zusammenfassung

	6 Zusammenhang von sozialen Beziehungen und gesundheitlicher  Situation
	6.1 Privates Wohnsetting
	6.2 Ambulante Betreuung
	6.3 Stationäre Betreuung
	6.4 Soziale Kontakte und Gesundheit: Quantität und Qualität


	Teil 2: Ermittlung von Überlebenswahrscheinlichkeiten bei Menschen mit geistiger Behinderung
	1 Einführung
	2 Methodische Grundlagen
	2.1 Ermittlung von Überlebenswahrscheinlichkeiten
	2.2 Definition des Wahrscheinlichkeitsbegriffs
	2.3 Sterbewahrscheinlichkeiten der Gesamtbevölkerung
	2.4 Schätzung von Sterbewahrscheinlichkeiten durch Regressionsanalyse

	3 Berechnung der Überlebenswahrscheinlichkeiten
	3.1 Datengewinnung, Rohdatenaufbereitung
	3.2 Berechnung der Sterbewahrscheinlichkeiten
	3.3 Glättung der Daten, Elimination von Nullstellen
	3.4 Nicht-lineare Regression

	4 Ergebnisse
	4.1 Überprüfung der Ergebnisse
	4.1.1 Vergleich der Kurven zwischen Gesamtbevölkerung und ermittelten  Wahrscheinlichkeiten
	4.1.2 Vergleich der errechneten Lebenserwartung mit Angaben aus Literatur
	4.1.3 Überprüfung des Regressionsverfahrens

	5 Zusammenfassung

	Zusammenfassung Teil 1 und 2
	Literaturverzeichnis
	Tabellenverzeichnis
	Abbildungsverzeichnis

