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Die Lebenssituation alterer Menschen
mit lebenslanger Behinderung

Der mit der UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK) verkntpfte
Leitbegriff der Inklusion signalisiert den Wandel von der Ausgrenzung hin
zu einer selbstverstandlichen Zugehdrigkeit von Menschen, die als be-
eintrachtigt oder behindert gelten. Dies gilt insbesondere auch fur altere
Menschen mit einer lebenslangen Behinderung.

Eine lebenslange Behinderung wirkt sich oft weichenstellend auf den
gesamten Lebenslauf einer Person und nachhaltig auf die Lebenssituation
im Alter aus. Verdanderte Lebensbedingungen und Benachteiligungen in
friheren Lebensabschnitten bergen Risiken fur Teilhabechancen im Alter.
In NRW leben derzeit ca. 294.961 Menschen mit lebenslanger Behinde-
rung, davon sind 69.613 Uber 60 Jahre alt. Diese Anzahl wird in den
nachsten Jahrzehnten deutlich steigen. Dabei ist es in Deutschland ein
vergleichsweise neues, erfreuliches Phdanomen, dass Menschen mit
lebenslanger Behinderung jenseits des 60. Lebensjahrs das Alter erleben
und gestalten. Eine zukinftige Kernaufgabe moderner Sozialpolitik
besteht somit darin, Teilhabe, Inklusion und Selbstbestimmung auch fur
altere Menschen mit Behinderungen sicherzustellen.

Sowohl Politik und Verwaltung als auch die allgemeinen Unterstitzungs-
strukturen in den Kommunen sowie die spezifischen Angebote

fur Menschen mit Behinderungen miussen sich auf die Anforderungen
einstellen, die mit dieser Entwicklung verbunden sind.

Dabei geht es etwa um die aktive Gestaltung der Lebensphase Alter,
selbstbestimmte Wohnformen, den Umgang mit Veréanderungen, die durch
den Wegfall der Arbeit entstehen, sowie gesundheitsbezogene Bedlirfnisse
bis hin zur Pflegebedurftigkeit.

Mit dieser von der Katholischen Hochschule Nordrhein-Westfalen erstell-
ten Expertise legt das MAIS den zweiten Band der Schriftenreihe zur
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Berichterstattung tber die Lebenssituation von Menschen mit
Behinderung in Nordrhein-Westfalen vor. Der Bericht tragt damit auch
dazu bei, der in Art. 31 der UN-Behindertenrechtskonvention definierten
Anforderung zu ,,Statistik und Datensammlung” nachzukommen.

Die aus wissenschaftlicher Sicht verfasste Publikation méchte Anregun-
gen fur eine verstarkte Auseinandersetzung mit dem Thema , Alter

und Behinderung” geben und flur dieses Handlungsfeld sensibilisieren.

In diesem Sinne versteht sich diese Expertise nicht als Forderungskatalog
an die in diesem Feld tatigen Akteure, sondern vielmehr als Impulsgeber
fur eine an Teilhabe und Inklusion alterer Menschen mit Behinderungen
ausgerichtete Handlungsstrategie. Nun gilt es, die skizzierten
Herausforderungen zu konkretisieren und in einem dialogischen Prozess
mit den jeweiligen Adressaten zu vertiefen.

Lassen Sie uns gemeinsam daran arbeiten, Stick fur Stuck ein inklusives
Nordrhein-Westfalen zu schaffen!

Ich danke den Autorinnen und Autoren sowie allen an der Erarbeitung der
Expertise Beteiligten fur ihre Arbeit.

0 s LZess

Rainer Schmeltzer,
Minister fur Arbeit, Integration und Soziales
des Landes Nordrhein-Westfalen



Zusammenfassung in Leichter Sprache

So leben alte Menschen

mit lebenslanger Behinderung
im Bundes-Land
Nordrhein-Westfalen

Diese Infos sind tber alte Menschen

mit Behinderung:

* Menschen,
die mit einer Behinderung geboren sind.

* Menschen, die eine Behinderung bekommen,
bevor sie 35 Jahre alt sind.

Die Behinderung nennt man:

lebenslange Behinderung.

Im Jahr 2011:

In Nordrhein-Westfalen leben fast 300 Tausend
Menschen mit lebenslanger Behinderung.

Fast 70 Tausend Menschen davon

sind tber 60 Jahre alt.

In den nachsten Jahren:

Es gibt immer mehr alte Menschen,

die eine lebenslange Behinderung haben.

Wenn es mehr alte Menschen gibt,

dann muss man etwas machen.

Zum Beispiel: Mehr Angebote fur Hilfen.
Das missen Stadte und Doérfer machen.
Das mussen alle machen,

die Hilfen fur alte Menschen anbieten.
Das mussen Einrichtungen fur Menschen
mit lebenslanger Behinderung machen.

Oft denkt man: Alte Menschen mit lebenslanger
Behinderung kénnen nicht mehr viel selber
machen. Das stimmt nicht.

Oft denkt man nicht nach tber:

Was alte Menschen mit lebenslanger Behinderung
selber wollen.
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Andere Menschen

Menschen mit lebenslanger Behinderung
kennen vor allem diese Menschen:

» Helfer, die Fach-Leute sind.

» Menschen aus der Familie.

» Andere Menschen mit Behinderung.
Menschen mit lebenslanger Behinderung
kennen selten Menschen ohne Behinderung.

Menschen mit geistiger Behinderung:
» Haben oft keinen eigenen Partner.
» Haben oft keine eigenen Kinder.

Far Menschen mit geistiger Behinderung

sind Eltern oft die wichtigsten Menschen.

Wenn Eltern sterben, dann sind es Geschwister.
Diese Menschen kénnen beim Amt helfen

oder bei Einrichtungen, die Hilfen geben.
Freunde kann man verlieren.

Zum Beispiel: Wenn man

nicht mehr in der Werkstatt arbeitet.

Menschen mit geistiger Behinderung

haben Helfer, die Fach-Leute sind.

Diese Helfer nennt man: Assistenten.
Assistenten geben die Hilfen, die man braucht.
Ein Assistent kann auch helfen,

Menschen ohne Behinderung kennen zu lernen.

Manche Menschen mit geistiger Behinderung
kennen viele andere Menschen.

Manche Menschen mit geistiger Behinderung
kennen nur ihre Helfer.



Zusammenfassung in Leichter Sprache

Arbeit und Rente

Arbeit ist wichtig fur Menschen mit Behinderung
und far Menschen ohne Behinderung.

Man hort auf zu arbeiten, wenn man alt ist.

Das nennt man: Rente.

Wenn man nicht mehr arbeitet,

muss man sein Leben neu planen.

In den letzten Jahren hat man Uberlegt:
Wie man Beschaftigte in der Werkstatt
auf die Rente vorbereiten kann.
Zum Beispiel:
* Vor der Rente schon weniger Arbeits-Zeit.
» Etwas Neues lernen.
» Beratung: Was heif3t es, alt zu werden.
* Angebote fur die Zeit,
wenn man nicht mehr arbeitet.

Daran muss man denken:
Menschen mit lebenslanger Behinderung
haben nicht viel Geld, wenn sie alt sind.

Freizeit fuir alte Menschen

Alte Menschen brauchen Zeit:
« Zeit fir den Haushalt.
« Zeit, um sich zu pflegen.
» Zeit zum Ausruhen.
* Freie Zeit.
Zum Beispiel: Zeit fur Familie und Freunde.
* Man kann in seiner Freizeit etwas arbeiten,
was man gerne macht.
Man bekommt kein Geld dafr.
Die Arbeit nennt man: ehrenamtlich.
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Man soll selber bestimmen kénnen,

was man in seinem Leben macht.

Menschen mit lebenslanger Behinderung
brauchen dafir Hilfen von Assistenten.
Menschen mit lebenslanger Behinderung:

» Sollen Angebote fir alle Menschen nutzen.
» Kénnen auch besondere Hilfen brauchen.

Wohnen

Man nennt den Ort, wo man wohnt: Wohnort.
Fir jeden Menschen ist sein Wohnort wichtig.
Man kennt sich an seinem Wohnort gut aus.
Zum Beispiel:

* Man weil3, wo man einkauft.

* Man kennt Menschen, die dort wohnen.

Es ist schwierig, wenn man umzieht.

Dann muss man alles neu lernen.

Alte Menschen kénnen Uberall besser

mit machen, wenn sie ihren Wohnort kennen.

Alte Menschen wollen so lange wie méglich

an ihrem Wohnort bleiben.

Man kann den Wohnort so veréndern,

wie es alte Menschen brauchen.

Zum Beispiel: Rampen bauen, damit man Uberall
mit dem Roll-Stuhl fahren kann.

Assistenten kommen &6fters.

Dann mussen alte Menschen nicht umziehen.

Bei Menschen mit lebenslanger Behinderung
ist es sehr oft so:

Wenn sie alter werden und mehr Hilfe brauchen,
dann mussen sie in eine Einrichtung umziehen.
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Zusammenfassung in Leichter Sprache

1.

2;. S e—

3. ———

Wohnen

Menschen mit lebenslanger Behinderung
werden alter.
Sie brauchen mehr Hilfen und andere Hilfen.
Man braucht Plane,
wie man diese Hilfen geben kann:
« Einrichtungen haben oft schon Plane.
* Es gibt Hilfen,
die Menschen in ihrer Wohnung bekommen.
Flr diese Hilfen gibt es noch nicht genug Plane.

Es gibt immer mehr alte Menschen,

die Hilfen brauchen.

Darum braucht man mehr Hilfen,

die Menschen in ihrer Wohnung bekommen.
Die Hilfen missen so sein,

wie es die Menschen brauchen.

Fach-Leute geben die Hilfen.

Die Fach-Leute mlssen

zusammen arbeiten kénnen.

Die Hilfen sind zum Beispiel:
» Angebote flr den Tag.
Zum Beispiel: Sport oder Ausflige.
* Hilfe im Haushalt.
* Hilfe, wenn man nicht alleine gehen kann.
Zum Beispiel: Zusammen einkaufen gehen.
* Hilfe bei der Pflege.
Zum Beispiel: Hilfe beim Duschen.

In einem Stadt-Teil oder in einem Dorf wohnen
mehrere alte Menschen, die Hilfen brauchen.
Fur diese Menschen kann man

zusammen Hilfen planen.

So ein Stadt-Teil oder Dorf nennt man: Quartier.
Man kann in einem Quartier

mit anderen zusammen arbeiten.
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Zum Beispiel:

* Behinderten-Hilfe.

* Alten-Hilfe.

» Gesundheits-Hilfen.

Dazu braucht manin den

Stadten und Dérfern:

Mehr Wohnungen, die barrierefrei sind.
Zum Beispiel: Wohnungen, in die man
ohne Treppenstufen hinein kommt.

Gesundheit

Manche alte Menschen

mit lebenslanger Behinderung:

« Kénnen 6fter krank werden.

» Brauchen mehr Pflege.

« Kdnnen o6fter schlecht sehen oder héren.
» Kénnen sich schlechter etwas merken.

In den Niederlanden gibt es

eine besondere Ausbildung.

Die Ausbildung ist Gber die Gesundheit

von Menschen mit lebenslanger Behinderung.
In Deutschland gibt es nicht so eine Ausbildung.

Das ist wichtig fur die Gesundheit:
* Viel Bewegung.
» Gesundes Essen.
» Denken und
etwas machen, das man gerne macht.
* Andere Menschen.
» RegelmaBige Untersuchungen beim Arzt.
* Impfen, damit man nicht krank wird.
» Die Medikamente nehmen,
die man braucht.

11



12

Zusammenfassung in Leichter Sprache

Man muss wissen,

wie man gesund bleiben kann.

Darum braucht man mehr Kurse

fur Menschen mit Behinderung.

Zum Beispiel: Kurse in Leichter Sprache.
Die Helfer brauchen auch mehr Infos.

Hilfen in Einrichtungen und am Wohnort:
Sie mussen mehr machen,
damit die Menschen gesund bleiben.

Sterbe-Begleitung

Man hat in den letzten Jahren Uberlegt:

Wie man Menschen mit lebenslanger
Behinderung begleiten kann, bevor sie sterben.
Das nennt man: Sterbe-Begleitung.

Es gibt Angebote in der Sterbe-Begleitung.
Zum Beispiel: Medikamente gegen Schmerzen.
Diese Angebote gibt es jetzt dfter

fur Menschen mit lebenslanger Behinderung.

Viele Fach-Leute

fur Menschen mit Behinderung sagen:

Sie wissen zu wenig Uber Sterbe-Begleitung.
Zum Beispiel: Was es fur Angebote gibt.
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Mitmachen in der Politik

Politiker machen Entscheidungen.

Die Entscheidungen sind auch

fur Menschen mit lebenslanger Behinderung.
Menschen mit lebenslanger Behinderung
sollen bei den Entscheidungen mitmachen.

Menschen mit lebenslanger Behinderung
sollen hier mitmachen:
* In ihrem Bundes-Land.
* In ihrer Stadt oder in ihrem Dorf.
* In den Einrichtungen,
von denen sie Hilfen bekommen.
Alte Menschen mit lebenslanger Behinderung
mussen lernen:
Wie man bei Entscheidungen mitmacht.

Es gibt Gruppen, die etwas machen fur
Menschen mit lebenslanger Behinderung.

Zum Beispiel:

Selbsthilfe-Gruppen und Gruppen von Familien.
Diese Gruppen kdnnen sagen,

was wichtig ist fur alte Menschen mit Behinderung.

Stadte und Gemeinden Uberlegen,
wie alte Menschen mitmachen kénnen.
Zum Beispiel:
* In Gruppen in der Stadt oder im Dorf.
* In Arbeits-Gruppen,

die es fur bestimmte Zeit gibt.

13
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Zusammenfassung

Die Lebenssituation alterer Menschen mit
lebenslanger Behinderung in NRW

Zusammenfassung

Dieser Bericht widmet sich der Lebenssituation von alten Menschen mit
einer lebenslangen Behinderung in Nordrhein-Westfalen. Von einer
lebenslangen Behinderung sprechen wir, wenn sie bis zum 35. Lebensjahr
erworben wird, weil danach die Berufsfindung, der Einstieg ins Erwerbs-
leben und die Familiengriindung — Ereignisse, die sich stark auf Teilhabe-
moglichkeiten im Alter auswirken — weitgehend abgeschlossen sind.

Wie grof3 ist der Personenkreis und was lasst sich Uber seine zahlenma-
Rige Entwicklung sagen? In NRW leben zum 31.12.2011 gema0 eigener
Berechnung 294.961 Menschen mit lebenslanger Behinderung, davon
sind 69.613 Gber 60 Jahre alt. Etwa 1,5% aller Menschen tGiber 60 Jahre in
NRW haben eine lebenslange Behinderung, von den schwerbehinderten
alten Menschen (Uber 60 Jahre) 6,2%. Die Anzahl und der relative Anteil
der Seniorinnen und Senioren mit lebenslanger Behinderung an der Be-
volkerungsgruppe der alten wie der behinderten Menschen werden in den
nachsten Jahrzehnten deutlich steigen. Dabei handelt es sich um eine
~Normalisierung” der Altersstruktur von Menschen mit lebenslanger
Behinderung, eine nachholende Entwicklung im Vergleich zur Gesamt-
bevdlkerung. Die durchschnittliche Lebenserwartung betragt z. B. fur
Manner mit geistiger Behinderung nach einer Studie fur Westfalen fur die
Jahre 2007-2009 71,0 Jahre und fur Frauen 72,8 Jahre. Sie ist trotz eines
starken Anstiegs immer noch deutlich niedriger als die der Gesamtbevdl-
kerung. Sowohl die allgemeinen Unterstitzungsstrukturenin den
Gemein-wesen wie die spezifischen fir Menschen mit lebenslanger
Behinderung
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mussen sich auf Anforderungen einstellen, die mit dieser demografischen
Entwicklung verbunden sind. Die gegeniber einer familiaren oder berufli-
chen Normalbiografie veranderten Lebenslaufe und das Angewiesensein
auf Unterstitzung lassen die Herausforderungen, die mit dem Alterwer-
den fur diesen Personenkreis einhergehen, allerdings in einem anderen
Licht erscheinen.

Auf alte Menschen mit lebenslanger Behinderung werden tiberwiegend
negative Altersbilder projiziert (doppelte Stigmatisierung). Falls sie Gber-
haupt gesellschaftlich wahrgenommen werden, werden Defizite konsta-
tiert, werden sie sehr schnell den negativ bewerteten ,,gebrechlichen” und
nicht den ,erfolgreichen” Alten zugeordnet.

Soziale Beziehungen

Zu den Beziehungspartnerinnen und -partnern gehéren typischerweise
neben den professionellen Unterstitzerinnen und Unterstitzern Angehd-
rige der Herkunftsfamilie und andere Menschen mit Behinderung.

Sehr viel seltener bestehen engere Beziehungen zu Menschen ohne
Behinderung. Ein GrofBteil der Menschen mit geistiger Behinderung hat
z. B. keine feste Lebenspartnerin bzw. keinen festen Lebenspartner und
keine eigenen Kinder. Die Eltern sind oft die wichtigsten Bezugspersonen
im informellen Netzwerk. Nach dem Tod der Eltern sind Geschwister

die nachsten Verwandten, zu denen haufig enge Beziehungen bestehen.
Informelle Unterstitzerinnen und Unterstitzer sind nicht zu ersetzen,
sie kdnnen gegentber den Leistungstragern und Dienstleistern anwalt-
lich auftreten. Freundschaften bleiben stark an Kontexte gebunden und
machen diese anfallig fur Abbrtiche bei Umziigen oder nach dem Aus-
scheiden aus einer Werkstatt bzw. einer Tagesbeschaftigung. Professio-
nelle Unterstutzerinnen und Unterstitzer leisten nicht nur verlasslich die
individuell notwendige Hilfe, sondern reprasentieren auch die Welt der
Menschen ohne Behinderung und schlagen Bricken, fungieren als ,,Dol-
metscher®.

Sowohl bei dlteren Menschen mit geistiger Behinderung, die in der Fami-
lie leben, als auch bei solchen, die ambulant betreut oder in stationaren
Einrichtungen wohnen, gibt es einen Anteil von Personen, deren Sozialbe-
ziehungen auf die engsten direkten Unterstitzungspersonen beschrankt
bleiben und die sonst sozial isoliert sind. In allen Wohnformen finden sich
aber auch Altere mit einem ausdifferenzierten Beziehungsnetz.

Arbeitsleben und Ubergang in den Ruhestand

(Erwerbs-) Arbeit stellt fir Menschen mit und ohne lebenslange Behin-
derung einen wichtigen Baustein der Lebensgestaltung und Identitats-
bildung dar. Mit dem Wegfall geregelter Arbeit entfallt die strukturierte
Gestaltung des Tages, soziale Beziehungen mussen neu justiert und alltag-
liche Versorgungsstrukturen neu organisiert werden.

In den letzten Jahrzehnten sind verschiedene Konzepte entstanden, die
Beschaftigte in Werkstatten fur behinderte Menschen auf den Ruhestand
vorbereiten. Diese Konzepte beinhalten eine vorausschauende Anpassung
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Zusammenfassung

des Arbeitsplatzes; flexible Ubergdnge durch stufenweise Reduzierung
der Arbeitszeit; Bildungs- und Beratungsangebote Utber die Mdglichkeiten
und Herausforderungen des Alters (Auseinandersetzung mit individuellen
Vorstellungen, persénlicher Zukunftsplanung, Gesundheitsférderung);
Angebote der Tagesgestaltung und Unterstiutzung fir die Umgestaltung
sozialer Beziehungen in der Ubergangs- und in der Nacherwerbsphase.
Dabei ist zu bedenken, dass Menschen mit lebenslanger Behinderung nur
bescheidene finanzielle Mittel fur das Alter ansparen (geringe Arbeitsent-
gelte, sozialrechtliche Grenzen).

Gestaltung freier Zeit im Alter

Alltagsaktivitaten von Menschen im Alter dienen der Regeneration, der
Selbstpflege, der Selbstversorgung und Haushaltsfuhrung, der (haufig
ehrenamtlichen) Arbeit sowie der Gestaltung wirklich freier Zeit, die Men-
schen im Alter Ublicherweise allein, mit Angehérigen, mit Freundinnen und
Freunden, Nachbarn oder Bekannten aus Vereinen oder sonstigen Ange-
boten organisieren und verbringen. Bei alten Menschen mit lebenslanger
Behinderung erméglichen zusatzlich professionelle Unterstitzerinnen
und Unterstitzer eine individuelle Lebensfuhrung, die sich gerade im Alter
durch gréBere Freiheiten und Freiwilligkeit auszeichnen sollte. Angebote,
die alte Menschen mit lebenslanger Behinderung nutzen, sollten Teil einer
inklusiv ausgerichteten Gelegenheitsstruktur in den Kommunen sein. Das
schlief3t spezifische Angebote fiir Menschen mit lebenslanger Behinde-
rung aber nicht aus.

Wohnen

Die Wohnumwelt hat Gber die rein alltagsfunktionale Betrachtungsweise
hinaus fur das Individuum eine persénliche Bedeutung (Ortsidentitat und
Ortsbindung). Durch einen Umzug im Alter verlieren viele Menschen mit
lebenslanger Behinderung mihsam und oft Uber lange Zeit aufgebaute
~Ressourcen” (ihre Mobilitat in der Wohnumgebung, soziale Beziehungen,
ihre eingespielte Haushaltsfiihrung, die Teilhabe an sozialen Aktivitaten

u. a.). Umztge sind riskante, kritische Lebensereignisse. Ein Verbleib in der
vertrauten hauslichen Umgebung erleichtert die Teilhabe und Inklusion

im Alter, sorgt fur Kontinuitat im Lebenslauf. Alte Menschen mit und

ohne lebenslange Behinderung haben den Wunsch, so lange wie méglich
zuhause, in ihrer gewohnten Umgebung wohnen zu bleiben. ,,Ageing in
place” steht dafir, die Wahimdoglichkeiten von alteren Menschen zu
maximieren. Die Umgebung wird an die Person angepasst, nicht die Person
in eine neue Umgebung umgesiedelt.

Je alter Menschen mit lebenslanger Behinderung werden, desto geringer
ist der Anteil, der noch allein oder bei Angehérigen lebt. Bei 60-jahrigen
und alteren Menschen mit geistiger Behinderung in NRW dominiert ein-
deutig noch das stationare gegentiber dem ambulant betreuten Wohnen
(80,5% vs.12,0%). Von den alten psychisch behinderten Menschen woh-
nen dagegen mehr ambulant betreut als in stationaren Wohnheimen oder
Wohngruppen (54,9% vs. 40,2%). In stationaren Wohneinrichtungen der
Eingliederungshilfe ist ein Groteil der Bewohnerinnen und Bewohner mit
geistiger bzw. kérperlicher Behinderung bereits Empfénger von Leistun-



Lebenssituation alterer Menschen mit lebenslanger Behinderung.

gen der sozialen Pflegeversicherung. Was sich mit dem Alterwerden der
Bewohnerschaft dndert, ist die Qualitat und der Umfang der im Einzelfall
notwendigen pflegerischen Hilfe. Stationare Wohnheime haben damit
begonnen, sich auf das Alterwerden ihrer Bewohnerschaft einzustellen,

z. B. gesundheitsbezogene Dienste einzurichten, die Hilfeplanung anzu-
passen u.v.a.m. Das ambulant unterstitzte Wohnen und die kleinen sta-
tiondren (AuBen-) Wohngruppen sind konzeptionell noch nicht auf das
Alterwerden der Klientinnen und Klienten vorbereitet. Auf Veranderungen
des Unterstitzungsbedarfs im Alter ist sozialplanerisch zunéchst mit der
Hinzuziehung kompetenter ambulanter Dienste zu reagieren, wie es bei al-
ten Menschen insgesamt Ublich ist (,,ambulant vor stationar®). Die Dienste
mussen die Spielrdume haben und in der Lage sein, fur die Klientinnen
und Klienten verlasslich zusammenzuarbeiten und den Umfang und die
Art ihrer Unterstitzung an die individuellen Bedarfe anzupassen. Unter-
stltzungsleistungen umfassen u. a. die padagogische Unterstitzung und
Aktivitatsangebote wahrend des Tages, hauswirtschaftliche Hilfen,
Mobilitatshilfen und eine qualifizierte pflegerische Unterstttzung. Fur
Menschen mit lebenslanger Behinderung werden dringend mehr barriere-
freie Wohnungen in den Stadten und Gemeinden in NRW bendtigt.

Wohndienste und Wohnangebote lassen sich als Teil der Unterstitzungs-
struktur in einem (weiter gefassten) Sozialraum und einem (enger gefass-
ten) Quartier begreifen und aus dieser Perspektive heraus weiterentwi-
ckeln und mit anderen Diensten und Angeboten aus der Behindertenhilfe,
der Altenhilfe /-arbeit, dem Gesundheitswesen und mit anderen zivilge-
sellschaftlichen Akteuren vernetzen. Mit Blick auf das Alterwerden sollte
Wohnassistenz verstarkt fur kleinrdaumliche Quartiere, Nachbarschaften
und einen in raumlicher Nahe wohnenden Kreis von Klientinnen und Klien-
ten konzipiert werden.

Gesundheit im Alter

Lange bestehende Behinderungen haben nicht nur einen Einfluss auf die
Lebenserwartung, sondern auch auf Erkrankungen, Funktionseinbuf3en
und die Pflegebedirftigkeit im Alter. Die Zusammenhé&nge zwischen einer
primaren Behinderung und sekundaren Krankheitsrisiken werden am Bei-
spiel des Down-Syndrom und der Zerebralparese veranschaulicht. Men-
schen mit lebenslanger Behinderung sind in unterschiedlichem Ausmalf3
erhoht anféllig fur viele alterskorrelierte Erkrankungen [z. B. Verschlech-
terung des Sehens und Hérens, Immobilitat, Inkontinenz, intellektueller
Abbau (Demenz), iatrogene Stérungen (Nebenwirkungen von Diagnostik
und Therapien), degenerative Erkrankungen, Krebserkrankungen und
Epilepsien]. Behinderungstypische Aspekte einiger alterskorrelierter
Erkrankungen und Funktionsstérungen werden exemplarisch herausge-
griffen. Eine spezifische Aus- oder Weiterbildung in Bezug auf die
medizinischen Probleme von Menschen mit lebenslanger Behinderung,
wie beispielsweise in den Niederlanden, existiert in Deutschland nicht.

Far die Erhaltung der Gesundheit im Alter sind vier Lebensstilfaktoren
entscheidend: Bewegung, Ernéhrung, intellektuelle Herausforderung und
soziale Einbindung. Daneben spielen in der Gesundheitspravention Vor-
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Zusammenfassung

sorgeuntersuchungen, Impfungen und die Verordnung und Einnahme von
Medikamenten eine Rolle. Wenn die Erhaltung von Gesundheit auch als
Bildungsaufgabe begriffen wird, missen zum einen vermehrt behinderten-
gerechte Angebote (z.B. Diabetikerschulung in Leichter Sprache) geschaf-
fen werden; zum anderen ist auch eine ausreichende Information der
unterstitzenden Personen erforderlich. Ambulante und stationdre Dienste
mussen ihre Unterstitzungspraxis, z. B. im Bereich Wohnen, starker als
bisher auf die Ziele der Gesundheitsférderung ausrichten.

Erleben der Grenzen des Lebens

In den letzten Jahren sind Konzepte fiir die Begleitung von Menschen mit
lebenslanger Behinderung am Lebensende in stationdren Wohneinrich-
tungen und ambulanten Unterstitzungsarrangements in Kooperation

mit Fachkraften aus dem Hospizbereich entwickelt worden. Angebote der
hospizlichen Begleitung und der palliativen Versorgung (z. B. Schmerz-
Diagnostik und Behandlung) werden erst allmahlich in gréBerem Umfang
von Menschen mit lebenslanger Behinderung genutzt. Viele Fachkrafte
fuhlen sich allerdings auf die Aufgabe der Sterbebegleitung nicht vorberei-
tet. Dazu gehoéren auch transparente und individuell angepasste Verfahren
der informierten Einwilligung zu allen Schritten in der Behandlung und
Begleitung.

Politische Partizipation

Menschen mit lebenslanger Behinderung sind an den politischen Willens-
bildungs- und Entscheidungsprozessen, die sie betreffen, zu beteiligen.
Das gilt fur die Landesebene genauso wie fur die Stadt- und Landkreise,
die Kommunen und die Gberodrtlichen Kommunalverbande sowie fur Orga-
nisationen der Anbieter und Trager von Leistungen. Die politische Parti-
zipation stellt far alte Menschen mit lebenslanger Behinderung ein neues
Lernfeld dar, welches oft in Widerspruch steht zu vorherigen Lebenser-
fahrungen. Selbsthilfeinitiativen und Angehérigenverbande spielen als In-
teressenvertretung alter Menschen mit Behinderung, z. B. in den Gesund-
heits- und Pflegekonferenzen, eine wichtige Rolle. Partizipative Verfahren
und Instrumente, die den sog. ,,schwachen Interessen” Stimme verleihen,
sind weiterzuentwickeln. Die in den Kommunen laufenden Planungen und
Burgerbeteiligungen in Bezug auf den demografischen Wandel sind eine
hervorragende Gelegenheit, auch Menschen mit lebenslanger Behin-
derung im Alter partizipieren zu lassen — sei es durch ihre kommunalen
Interessenvertretungen oder die Partizipation an befristeten Arbeitsgrup-
pen und Versammlungen, die mitunter durch neuartige und noch weiter zu
entwickelnde Partizipationsverfahren sichergestellt werden sollte.
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1 Personenkreis und Problemstellung

11 Lebenslange Behinderung im Alter als Herausforderung
fur die Politik

Drei Viertel aller schwerbehinderten Menschen in Nordrhein-Westfalen
sind Uber 55 Jahre alt, 55% sind 65 Jahre und alter. Die weitaus meisten
von ihnen haben ihre Schwerbehinderung im héheren Erwachsenenalter
erworben. Etwa 17,5% der Personen leben bereits seit ihrer Geburt,
Kindheit, Jugend oder dem jungen Erwachsenenalter mit einer Behinde-
rung (eigene Berechnungen, vgl. Kapitel 2). Diese Personengruppe hat
Ober weite Strecken ihres Lebens Erfahrungen mit Behinderung gesam-
melt, Behinderungen haben sie ein Leben lang begleitet. Das Alter von
Menschen mit einer lebenslangen Behinderung in Nordrhein-Westfalen
steht im Zentrum der nachfolgenden Betrachtungen, weil sich die
Lebenssituation dieser Personengruppe in wesentlichen Punkten von der
von Menschen mit einer spat erworbenen Behinderung unterscheidet
(ausfuhrlicher dazu Kapitel 1.2). Eine lebenslange Behinderung wirkt sich
betrachtlich, ja oft weichenstellend, auf den gesamten Lebenslauf einer
Person und nachhaltig auf die Lebenssituation im Alter aus. Veranderte
Lebensbedingungen und Benachteiligungen in friheren Lebensabschnit-
ten bergen Risiken fur Teilhabechancen im Alter.

Von einer lebenslangen Behinderung sprechen wir, wenn sie bis zum
35. Lebensjahr erworben wird, weil bis dahin die Berufsfindung, der Ein-
stieg ins Erwerbsleben und die Familiengriindung — drei Ereignisse, die
sich stark auf Teilhabemoglichkeiten im Alter auswirken — weitgehend
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abgeschlossen sind. Viele Betroffene sind in ihrem Alltag seit vielen Jahren
in unterschiedlichem Ausmalf3 auf die Unterstitzung durch andere
Personen und Hilfsmittel angewiesen. Im Unterschied zu alten Menschen,
die erst spater im Leben eine Behinderung erworben haben, haben sie
gelernt, mit Beeintrachtigungen zurechtzukommen und fremde Hilfe an-
zunehmen.

Menschen mit lebenslanger Behinderung lassen sich — wie sozialrechtlich
Ublich — gemal3 ihrer primaren Behinderungsart drei Zielgruppen zuord-
nen: Eine geistige Behinderung besteht als Entwicklungsstérung von
Geburt an oder seit den ersten drei Lebensjahren. Eine psychische Be-
hinderung entsteht oft im Zusammenhang mit einer chronischen psycho-
tischen Stérung, z. B. einer Schizophrenie oder Depression. Auch stark
ausgepragte Personlichkeitsstorungen (z. B. Borderline-Stérung) oder
chronische Suchtstérungen kénnen eine psychische Behinderung nach
sich ziehen. Das Spektrum der Kérperbehinderungen ist besonders weit.
Bei den friih erworbenen Kérperbehinderungen handelt es sich vor

allem um Menschen mit einer Seh- oder Hérschadigung, mit einer
Sprachstérung oder mit einer Funktionseinschrankung von Gliedmafen,
Wirbelsaule oder Rumpf. Ein typisches Beispiel sind Menschen mit einer
Zerebralparese. Zur Teilhabe und zu den Lebenslagen von Menschen

mit Hérschadigung in NRW ist ein vom MAIS herausgegebener eigener
Berichtsband erschienen (Kaul & Niehaus 2013).

Dieser Bericht fokussiert das, was Menschen mit einer lebenslangen
Behinderung gemeinsam ist, und das, was sie je nach Art der Behinderung
unterscheidet. Der GroBteil der Forschungsergebnisse bezieht sich bis-
lang jeweils nur auf eine bestimmte Zielgruppe und lasst sich nicht ohne
weiteres verallgemeinern. Deshalb werden auch die Zielgruppen benannt.
Eine umfassende vergleichende wissenschaftliche Forschung zu den
Teilhabeauswirkungen von lebenslanger Behinderung entwickelt sich erst.
Deshalb ist unser Bild in Bezug auf viele Behinderungsarten unvollstandig.
So gibt es auch international vergleichsweise wenige Studien zum Alter-
werden und zur Unterstitzung im Alter von Menschen mit einer lebenslan-
gen psychischen oder kérperlichen Behinderung (vgl. die Literaturanalyse
von Putnam 2014). Ein Schwerpunkt der Betrachtung liegt auf Menschen
mit geistiger Behinderung im Alter, weil

* sich die Lebenssituation dieses Personenkreises am deutlichsten von
der von Menschen ohne lebenslange Behinderung unterscheidet,

* es sich um den zahlenmaBig gréBten Personenkreis handelt, der Leistun-
gen der Eingliederungshilfe fir Menschen mit Behinderung bezieht,

« flir Menschen mit geistiger Behinderung bereits eine Vielzahl von
internationalen Forschungsergebnissen vorliegt, die im deutschsprachi-
gen Raum aber bisher wenig bekannt sind.

Viele Menschen mit geistiger Behinderung haben noch zusatzlich eine
Kérper- oder Sinnesbehinderung oder eine psychische Erkrankung.
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Fur sehr umgrenzte, kleine Personengruppen (z. B. Menschen mit Con-
terganschadigung) liegen auch altersbezogene Studien vor, auf die aber
angesichts des Uberblickscharakters und des begrenzten Raums dieses
Berichts nur punktuell eingegangen werden kann.

Aktuell treffen drei Entwicklungen aufeinander, die die Lebensgestaltung
von Menschen mit lebenslanger Behinderung im Alter berthren:

Es ist in Deutschland ein vergleichsweise neues, erfreuliches
Phanomen, dass Menschen mit lebenslanger Behinderung jenseits
des 60. Lebensjahrs das Alter erleben und gestalten. Das hiangt zum
einen mit der gestiegenen Lebenserwartung dieses Personenkreises
dank des medizinischen und sozialen Fortschritts zusammen, zum
anderen damit, dass der iiberwiegende Teil der Vorgangergenera-
tion, die bereits schon langer zu den Alten zdhlen wiirde, in der Zeit
des Nationalsozialismus in Deutschland systematisch ermordet
wurde (insgesamt weit iiber 200.000 Menschen; vgl. Aly 2013).

Aktuelle Prognosen zeigen, dass sich die Altersstruktur bei
Menschen mit und ohne lebenslange Behinderung in vergleichbarer
Weise verdndert (vgl. Kapitel 2.3). Die Anzahl und der relative Anteil
der Seniorinnen und Senioren mit lebenslanger Behinderung an der
Bevolkerungsgruppe der alten wie der behinderten Menschen wer-
den in den niachsten Jahrzehnten deutlich wachsen (u. a. durch das
Alterwerden der geburtenstarken Jahrginge der frithen 1960er
Jahre). Sowohl die allgemeinen Unterstiitzungsstrukturen in den
Gemeinwesen wie die spezifischen fiir Menschen mit lebenslanger
Behinderung miissen sich auf Anforderungen einstellen, die mit
dieser Entwicklung verbunden sind.

Die Rechte von Menschen mit Behinderung in Deutschland sind in
den letzten Jahren u. a. durch die Ratifizierung der UN-Konvention
iiber die Rechte von Menschen mit Behinderungen gestarkt worden,
ihre Verwirklichung ist deutlicher als zuvor auf die Tagesordnung
der Bundes-, Landes- und Kommunalpolitik geriickt. Der Aktionsplan
der Landesregierung NRW (MAIS NRW 2012) geht nicht nur im Ab-
schnitt ,,Alter und Behinderung“, sondern auch in anderen Kapiteln
(Gesundheit, biirgerschaftliches Engagement, barrierefreier Wohn-
raum usw.) auf Belange von alten Menschen mit lebenslanger
Behinderung ein. Von dieser Entwicklung gehen verstarkt Impulse
aus fiir die Gestaltung von Gemeinwesen und von Unterstiitzungs-
strukturen. Die Leitpostulate Teilhabe, Inklusion und Selbstbestim-
mung sollen auch die Gestaltung der Lebensphase ,,Alter” pragen.

1.2 Die Lebenslage bei lebenslanger Behinderung
Die Lebenslage der jetzigen Generation von alten Menschen mit lebenslan-

ger Behinderung ist haufig durch folgende Merkmale gekennzeichnet, die bei
den einzelnen Personen in unterschiedlichen Konstellationen vorkommen:
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* Die erste Generation, die in der Breite die Lebensphase Alter erlebt,
verfligt nicht Gber ihnen @hnliche Vorbilder, an denen sie sich orientieren
und mit denen sie sich austauschen kénnen (Coping-Modelle fur das
Alter).

* Diese Generation hat zum Teil nur eine geringe Schul- und Berufsbildung.
Viele blieben ohne schulischen oder beruflichen Abschluss oder mussten
Abbriche erleben.

Ein Grof3teil von ihnen war bzw. ist nicht auf dem ersten Arbeitsmarkt
beschaftigt. Menschen mit geistiger und psychischer Behinderung sind
haufig in Werkstatten fur behinderte Menschen (WfbM) tatig.

» Menschen mit lebenslanger Behinderung verfligen wéahrend ihres
Arbeitslebens und erst recht im Ruhestand nur Gber sehr bescheidene
finanzielle Mittel. Da in der Regel auch kein eigenes Vermdégen vorhanden
ist, sind sie haufig mittellos. Das bedeutet, sie sind auf finanzielle
Leistungen der sozialen Sicherungssysteme angewiesen und auf Unter-
stitzung, diese flr sich zu beantragen.

* Menschen mit lebenslanger Behinderung haben oft keine eigene Familie
gegrindet und leben seltener in einer Partnerschaft. Neben professio-
nellen Unterstitzerinnen und Unterstitzern spielen die Beziehungen
zu Angehdrigen der Herkunftsfamilie eine zentrale Rolle. Fallen beispiels-
weise die Beziehungen zu Arbeitskolleginnen und -kollegen aufgrund
des Eintritts in den Ruhestand weg oder versterben die alten Eltern, ist
es fur sie eine schwierige Herausforderung, sich neue soziale
Beziehungen zu erschlieBen.

* Viele Menschen mit geistiger Behinderung haben grof3e Teile ihres
Lebens in Wohninstitutionen verbracht, die sich — zumindest in den
Nachkriegsjahrzehnten, zum Teil aber bis in die Gegenwart — durch ein
hohes Mal3 an Fremdbestimmung auszeichnen. Auch die Menschen mit
Behinderung, die bei ihren Eltern wohnen blieben, haben infolge ihrer
Abhéngigkeit von Hilfe gelernt, sich nach anderen zu richten, sich
anzupassen. Der Selbstbestimmung steht oft eine Kultur der
fursorglichen Fremdbestimmung entgegen.

» Menschen mit Behinderung, die heute alt sind, haben im Verlaufe ihres
Lebens haufig traumatisierende Erlebnisse und Erfahrungen machen
mussen. Dazu zahlen beispielsweise zwangsweise Umziige und
Ubergange mit Beziehungsabbriichen und die Erfahrung von physischer
und psychischer Gewalt in Anstalten und Kliniken (vgl. Schaper &
Graumann 2012).

Die gegentiber einer familidren oder beruflichen Normalbiografie veran-
derten Lebenslaufe und das Angewiesensein auf Unterstitzung lassen die
Herausforderungen, die mit dem Alterwerden fur diesen Personenkreis
einhergehen, in einem anderen Licht erscheinen.
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1.3 Verschiedenheit von Lebenssituationen mit Behinderung

Diesem Bericht zugrunde liegt ein Verstandnis von Behinderung, das dem
der Internationalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung
und Gesundheit (ICF; s. DIMDI 2005) entspricht.

Auf der Basis eines bio-psycho-sozialen Modells von Behinderung be-
schreibt die ICF (1) gesunde und geschadigte kdrperliche Strukturen
sowie physiologische bzw. psychische Funktionen einer Person, (2) ihre
Fahigkeiten und Beeintrachtigungen bei der Ausfiihrung gesellschaftlich
Oblicher Aktivitaten und (3) den Grad der Teilhabe dieser Person an
Aktivitaten und Lebensbereichen. Es sind vor allem Umweltbedingungen,
wie z. B. materielle Ressourcen, soziale Beziehungen, die Verflgbarkeit
von Unterstitzung, Wohn- und Wohnumfeldbedingungen; die Auffindbar-
keit, Zuganglichkeit, Nutzbarkeit von Einrichtungen und Diensten sowie
Einstellungen anderer Personen, die die gesellschaftliche Teilhabe einer
Person ermdéglichen, férdern, erschweren oder verhindern. Weitere Merk-
male der Person wie das Geschlecht, eine Migrationsgeschichte und das
Alter wirken sich zusatzlich und je nach gesellschaftlicher Bewertung
unterschiedlich auf die Teilhabechancen im Einzelfall aus.

Orientiert an dem ICF-Modell wird in diesem Bericht unter Bertcksichti-
gung personenseitiger Voraussetzungen die Lebensgestaltung im Alter

als Teilhabe an verschiedenen gesellschaftlichen Gitern und Lebensbe-
reichen thematisiert — immer auch im Vergleich zu den gesellschaftlich

altersuiblichen Teilhabechancen. Forderliche und hinderliche Umweltbe-
dingungen werden benannt.

Zu beachten ist die groB3e Verschiedenheit von Lebenssituationen
und Entwicklungsverlaufen im Alter. Diese Verschiedenheit hangt zusam-
men mit

« der Vielfalt der Schadigungen korperlicher oder psychischer Strukturen
und Funktionen. Die Ubliche Kategorisierung in die Hauptbehinderungs-
arten geistige Behinderung, Kérperbehinderung, Sinnesbehinderung
sowie psychische Behinderung beschreibt nur unzureichend die jeweils
individuellen Voraussetzungen — vgl. hierzu auch den Teilhabebericht der
Bundesregierung (Bundesministerium ftr Arbeit und Soziales 2013).

« der Vielfalt der Kompetenzen bzw. Beeintrachtigungen bei der Ausfuh-
rung von Aktivitaten und der Teilhabechancen aufgrund erméglichender
oder hinderlicher Umweltbedingungen sowie zusatzlich wirksamer
persdnlicher Faktoren.

» den unterschiedlichen Erfahrungshintergrtinden der verschiedenen
Alterskohorten: Die Lebenslaufe von Menschen mit lebenslanger Behin-
derung in der Vorkriegs-, Kriegs-, Nachkriegs- und ,,Babyboomer“-Ge-
neration sind durch unterschiedliche Ereignisse, institutionelle Bedin-
gungen und sich verandernde Einstellungen gegentiber Menschen mit
Behinderung und ihren Angehdorigen gepréagt. Das schlagt sich im Alter
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nieder sowohl in Lebensstilen und Lebensauffassungen als auch in

den Ressourcen der Personen (Gesundheit, soziale Beziehungen, Erfah-
rungen in der selbstbestimmten Gestaltung des Lebensalltags und des
Tatigseins u. v. a. m.; Dieckmann & Metzler 2013).

1.4 Frageperspektiven und Aufbau des Berichts

In diesem Bericht wird die Lebenssituation von alteren Menschen mit
lebenslanger Behinderung in Nordrhein-Westfalen unter folgenden Frage-
perspektiven analysiert:

1. Wie groB3 ist der Personenkreis in Nordrhein-Westfalen? Wie lasst
er sich zahlenmaBig anhand bestimmter Merkmale beschreiben
und differenzieren? Was lasst sich iiber die zukiinftige zahlenmagi-
ge Entwicklung dieses Personenkreises sagen?

Ergebnisse der quantitativen Auswertungen und Prognosen finden sich
vor allem im Kapitel 2 und thematisch zugeordnet in den Kapitel 5, 6
und /.

2. Was kennzeichnet die Lebenssituation von Menschen mit einer

lebenslangen Behinderung im Alter? Worin unterscheidet sich die
Lebensphase Alter von Menschen mit und ohne lebenslange
Behinderung, wo bestehen Gemeinsamkeiten?
Konkret geht es um kritische Lebensereignisse und Veranderungen im
Alter, daraus resultierende Anforderungen fir die Lebensfiihrung bzw.
Entwicklungsaufgaben im Alter und Bedingungen bzw. Ressourcen flr
deren Bewaltigung.

3. Welche Aufgaben ergeben sich im Hinblick auf die Gestaltung von
Gemeinwesen und Unterstiitzungsstrukturen? Welche Erkenntnisse
gibt es bereits in Bezug auf potentielle Losungen und deren
Chancen und Risiken?

Erkenntnisse und Befunde aus der deutschsprachigen und internationalen
Forschungsliteratur zu den Frageperspektiven 2 und 3 werden in den
folgenden Themenfeldern zusammengefasst:

* Gestalten und Erleben der Lebensphase Alter (Kapitel 3)
* soziale Beziehungen (Kapitel 4)

« Arbeitsleben und Ubergang in den Ruhestand (Kapitel 5)
» Gestaltung freier Zeit im Alter (Kapitel 6)

» Wohnen (Kapitel 7)

» Gesundheit im Alter (Kapitel 8)

* Erleben der Grenzen des Lebens (Kapitel 9)

* politische Partizipation (Kapitel 10)
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2 Eingrenzung, Differenzierung
und Entwicklung des Personenkreises

Fur Nordrhein-Westfalen wie flr das ganze Bundesgebiet liegt keine Er-
hebung von Primardaten vor, anhand derer der Personenkreis alter Men-
schen mit lebenslanger Behinderung vollstandig und exakt beschrieben
werden kdnnte. Stattdessen versuchen wir die Zielgruppe aus mehreren
Perspektiven einzugrenzen und zu analysieren mithilfe von Verwaltungs-
daten, die im Zuge der Gewahrung unterschiedlicher Leistungen erhoben
und ausgewertet werden. Verwandt werden Daten aus der:

Schwerbehindertenstatistik

Die Schwerbehindertenstatistik erfasst alle Menschen mit Behinderung,

die einen Grad der Behinderung von mindestens 50 anhand eines gultigen
Ausweises aufweisen (Beantragung eines Schwerbehindertenausweises bei
den Versorgungsamtern). Behinderung bedeutet im Sinne des Schwerbe-
hindertengesetzes die Auswirkung einer nicht nur vortibergehenden Funkti-
onsbeeintrachtigung, die auf einem koérperlichen, geistigen oder seelischen
Zustand beruht, der von einem fir das Lebensalter typischen abweicht.

Eingliederungshilfestatistik

In der Eingliederungshilfestatistik sind alle Menschen mit Behinderung
erfasst, die Leistungen der Eingliederungshilfe erhalten. Anspruch auf Ein-
gliederungshilfe nach dem SGB Xl haben alle Personen mit einer nicht nur
vortbergehenden geistigen, kérperlichen oder psychischen Behinderung,
wenn ihre Fahigkeit zur Teilhabe am gesellschaftlichen Leben durch die
Behinderung wesentlich eingeschrankt ist und wenn die entsprechende
Hilfe nicht von einem vorrangig verpflichteten Leistungstrager (z. B. einer
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Kranken- oder Rentenversicherung) erbracht wird. Die Kriterien fur das
Vorliegen einer wesentlichen Behinderung sind in der sog. Eingliederungs-
hilfeverordnung (§ 60 des SGB XII) benannt.

Pflegestatistik

In der Pflegestatistik sind Personen erfasst, die Leistungen der sozialen
Pflegeversicherung (SGB XI) beziehen.

Aufgrund einer fehlenden Erhebung von Primardaten werden alte Men-
schen mit lebenslanger Behinderung, die weder einen Schwerbehin-
dertenausweis beantragt haben, noch Eingliederungshilfe- oder Pflege-
versicherungsleistungen erhalten, nicht erfasst. Uber die GréBe dieser
Gruppe lasst sich nur spekulieren.

2.1 Angaben aus der Schwerbehindertenstatistik

Schwerbehinderte Menschen und Alter

In NRW lebten zum Stichtag 31.12.2011 insgesamt 1.689.289 schwerbehin-
derte Menschen (51,1% Manner und 48,9% Frauen), das sind bezogen

auf die Gesamtbevoélkerung in NRW 9,5% (vgl. Abbildung 1; Quellen: ITNRW
2011a und 2011b). Mit zunehmendem Alter steigt die Zahl schwerbehinder-
ter Menschen an. Der Prozentanteil dieser Personengruppe bezogen auf die
Gesamtbevolkerung in NRW betragt fur die Menschen tber 55 Jahre 21,9%,
von den Uber 60-jahrigen Menschen sind 24,1% und von den tber 65-jahri-
gen Menschen 25,6% schwerbehindert. Mehr als drei Viertel aller schwer-
behinderten Menschen sind 55 Jahre und élter, mehr als die Halfte (55,0%)
sind 65 Jahre und &lter. In der Altersgruppe der 65-jahrigen und élteren
schwerbehinderten Menschen ist der Anteil der Frauen etwas héher als der
der Méanner (51,4% vs. 48,6%), wahrend in der Altersklasse bis 65 Jahre die
Manner in der Mehrzahl sind (53,9% vs. 46,1% Frauen).

Alte Menschen Schwerbehinderte Schwerbehinderte
(Gber 60 Jahre): alte Menschen Menschen: 1.689.289
4.662.723 (Uber 60 Jahre):

1.125.676

Menschen mit lebenslanger
Behinderung:
294.961 (Schatzwert)

Menschen mit lebenslanger
Behinderung im Alter
(iiber 60 Jahre): 69.613 (Schiatzwert)

Abbildung 1: Sich Gberschneidende Personenkreise: Menschen im
Alter, mit Schwerbehinderung, mit lebenslanger Behinderung in NRW,
Stichtag: 31.12.2011 (Quellen: ITNRW 2011a und 2011b)
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2 Eingrenzung, Differenzierung und Entwicklung des Personenkreises

Menschen mit lebenslanger Behinderung und Alter

Gemal3 unserer Schatzung (s. unten) leben in NRW insgesamt 294.961
Menschen mit lebenslanger Behinderung, davon sind 69.613 tber 60 Jah-
re alt (vgl. Abb. 1). Danach haben etwa 1,5% aller Menschen Gber 60 Jahre
in NRW eine lebenslange Behinderung, von den schwerbehinderten alten
Menschen haben etwa 6,2% der Uber 60-Jahrigen eine lebenslange Behin-
derung.

Art der Schwerbehinderung

Die Art der Behinderung wird in der Schwerbehindertenstatistik anhand
von 55 Kategorien in neun Oberkategorien erfasst. Ordnet man die Behin-
derungsarten der Schwerbehindertenstatistik der in anderen Statistiken
vorgenommenen groben Unterscheidung zwischen kdrperlicher, psychi-
scher und geistiger Behinderungen zu, dann ergibt sich folgendes Bild:

Den groBten Anteil bilden mit 55,1% korperliche Behinderungent. 30,6%
der Behinderungen fallen in die Kategorie ,,sonstige und ungeniigend be-
zeichnete Behinderungen®, 11,0% der behinderten Menschen haben eine
psychische Behinderung? und 3,3% eine geistige Behinderung?.
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Art der Behinderung (Anzahl Anteil in Prozent

korperlich 930.614 55,1
psychisch 185.544 11,0
geistig 56.149 3,3
sonstige 516.982 30,6
insgesamt 1.689.289 100

Tabelle 1: Menschen mit Schwerbehinderung nach Art der Behinderung in
NRW, Stichtag: 31.12.2011 (Quelle: ITNRW 2011a und 2011b)

Bei den Menschen mit kdrperlichen Behinderungen steigt die Anzahl
Betroffener — und damit auch ihr Anteil an der Gesamtbevdélkerung — mit
dem Alter deutlich an (vgl. Tab. 2 und Abb. 2). Uber 60% dieser Gruppe
sind 65 Jahre und alter, lediglich 7% sind unter 45 Jahre alt.

1 Koérperlichen Behinderungen wurden folgende Behinderungsarten der Schwerbehindertenstatis-
tik zugeordnet: Verlust oder Teilverlust von Gliedmafen; Funktionseinschrankung von Gliedmafen;
Funktionseinschrankung der Wirbelsaule, des Rumpfes, Deformierung des Brustkorbes; Blindheit
und Sehbehinderung; Sprach- u. Sprechstérung, Taubheit, Schwerhérigkeit; Verlust einer oder
beider Bruste, Entstellungen u.a.; Beeintrachtigung der Funktion der inneren Organe bzw. Organ-
systeme; Querschnittlahmung; Hirnorganische Anfalle.

2 Psychischen Behinderungen wurden folgende Behinderungsarten der Schwerbehindertenstatistik
zugeordnet: Hirnorganisches Psychosyndrom; Psychosen, Neurosen, Persénlichkeitsstérungen;
Suchtkrankheiten.

3 In der Schwerbehindertenstatistik als ,,Stérungen der geistigen Entwicklung* bezeichnet.
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Auch bei den Personen mit psychischer Behinderung nimmt die Anzahl
Betroffener mit dem Alter zu: 17% sind junger als 45 Jahre, 41% zwischen
45 und 65 Jahre, 42% sind Gber 65 Jahre alt. Menschen mit geistiger Be-
hinderung verteilen sich dagegen bis zum Alter von 65 Jahren etwa gleich-
maBig auf alle Altersklassen: 26% sind jinger als 25 Jahre, 32% zwischen
25 und 44 Jahre alt und 33% im Alter von 45 bis unter 65 Jahre. Dies lasst
sich u. a. auch damit erklaren, dass eine geistige Behinderung als Entwick-
lungsstérung definiert ist, haufig angeboren ist und sich Einschrankungen
gemal’ der Diagnosekriterien im DSM-5 und ICD-10 bis zum 18. Lebens-
jahr manifestiert haben mussen. Kérperliche Behinderungen kénnen da-
gegen angeboren sein, werden — wie psychische Behinderungen — haufig
aber auch erst im Laufe des Lebens erworben.

Art der unter 25 Jahre |25 bis unter 45 bis unter tiber 65 Jahre
Behinderung 45 Jahre 65 Jahre
Anzahl [Anteil Anzahl | Anteil Anzahl |Anteil Anzahl [Anteil
Alters- Alters- Alters- Alters-
klasse klasse klasse klasse
korperlich 18.666 2,0%50.336 54%| 283.781| 30,5%| 577.831| 62,1%
psychisch 5.767 3,1%]| 25.118 13,5%| 76.224 41,1%| 78.435|42,3%
geistig 14756 26,3%]| 17.929 31,9%| 18.792 33,5% 46721 8,3%
sonstige 26.782 5,2%| 39.647 7.7%(182.022 35,2%| 268.531( 51,9%

Tabelle 2: Menschen mit Schwerbehinderung nach Art der Behinderung
und Alter in NRW, Stichtag: 31.12.2011
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Abbildung 2: Anteil von Menschen mit Schwerbehinderung getrennt nach

Behinderungsarten an der Gesamtbevélkerung von NRW in vergleichbaren

Altersstufen (Quelle: ITNRW 2011a und 2011b, eigene Berechnungen)
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Schitzung des Personenkreises ,,Menschen mit lebenslanger
Behinderung im Alter“

Wie viele Menschen in NRW leben, die eine lebenslange Behinderung
aufweisen, lasst sich letztlich aus der Schwerbehindertenstatistik nicht
entnehmen. Die Schwerbehindertenstatistik enthélt keine Angaben
dartber, ab welchem Lebensalter die Behinderung aufgetreten ist.

Zu den lebenslangen Behinderungen gehéren neben den angeborenen
Behinderungen (davon sind 64.657 Menschen betroffen, das sind 0,36%
der Gesamtbevolkerung in NRW) auch frih im Leben erworbene Behin-
derungen. Die Zahl der Menschen mit lebenslanger Behinderung im Alter
kann daher nur geschatzt werden.

Vorgehen:

* Der Anteil der bis 35-jahrigen behinderten Menschen (eine lebenslange
Behinderung wird qua unserer Definition bis zum 35. Lebensjahr erwor-
ben) an der vergleichbaren Altersgruppe in der Gesamtbevdélkerung
in NRW wird errechnet — getrennt fur verschiedene Behinderungsarten.

* Der Anteil wird ,,tbertragen” auf die NRW-Bevoélkerungsgruppen der
Uber 35-, iber 60- und Gber 65-Jahrigen.

Der Schitzung liegen folgende Annahmen zugrunde:

* Der Anteil der bis 35-jahrigen behinderten Menschen an der vergleich-
baren Altersgruppe in der Gesamtbevdlkerung bleibt auch flir andere
Altersstufen gleich.

» Das setzt voraus, dass

- die Lebenserwartung von Menschen mit lebenslanger Behinderung
vergleichbar ist mit der der Gesamtbevdlkerung,

- die Lebenserwartungen fir Menschen mit verschiedenen Behinde-
rungsarten vergleichbar sind.

Auch wenn bekannt ist, dass die Lebenserwartung von Menschen mit
Behinderung geringer ist als fur Menschen ohne Behinderung (und zudem
unterschiedlich fur verschiedene Behinderungsarten), wird dieses Vorge-
hen gewahlt, da uns keine besseren Alternativen bekannt sind, um eine
Schatzung fur die Anzahl von Menschen mit lebenslanger Behinderung zu
erhalten. Die unterschiedlichen Lebenserwartungen (s. u.) lassen jedoch
vermuten, dass es bei den Schatzwerten tendenziell eher zu Uberschat-
zungen kommt.
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Art der Behinderung Anzahl Schwerbehinderter Anteil (%) Schéatzung der Anzahl
Schwerbe- Schwerbehinderter mit
hinderter lebenslanger Behinderung*

bis uber uber uber bis 35 Jahre |ber uber tber

35 35 60 65 an Gesamt- |35 60 65

Jahre  |Jahre Jahre Jahre bevélkerung | jahre [ Jahre Jahre
bis 35 Jahre

Kérperliche Behinderung

o 33.815| 896.799| 685.454| 577831 0,512| 57486| 23.860| 18.544
das sind im Einzelnen:

Verlust oder Teilverlust von

. 567 8.066 5.472 4724 0,009 964 400 311

GliedmaBen

Funktionseinschrankung von 5.123| 191.536| 153.103| 132.434 0078| 8709 3615 2.809

GliedmalBen

Funktionseinschrankung der

Wirbelsaule, des Rumpfes, 1.135| 172.580| 144.492| 124.711 0,017 1.930 801 622

Deformierung des Brustkorbes

rBu"r:‘;he't“”d Sehbehinde- 3202| 65949 54008| 48962 0048| 5443 2259 1756

Sprach- u. Sprechstorung, 5559| 54.506| 40.918| 34.557 0084| 9450 3922 3049

Taubheit, Schwerhorigkeit

Verlust einer oder beider 278| 38254| 24.838| 19.084 0004| 473 196 152

Bruste, Entstellungen u. a.

Beeintrachtigung der Funk-

tion der inneren Organe bzw. 12.639| 340.341| 251.008]| 204.575 0,191| 21.487 8.918 6.931

Organsysteme

Querschnittlahmung 248 1674 609 466 0,004 422 175 136

Hirnorganische Anfalle 5.064| 23.893 11.006 8.318 0,077 8.609 3.573 2777

Psychische Behinderung 14.169| 171.375| 98756| 78.435 0,214| 24088 9998 7770

das sind im Einzelnen:

Hirnorganisches 6.400| 89525| 65.570| 57.376 0,097| 10.880| 4516| 3510

Psychosyndrom

Psychosen, Neurosen, 7293| 72662| 30010| 19.231 011| 12.398| 5146 4000

Persénlichkeitsstérungen

Suchtkrankheiten 476 9.188 3.176 1.828 0,007 809 336 261

Geistige Behinderung 23.186| 32.963 7.203 4.672 0,351 hier hier hier

(Stérungen der geistigen reale reale reale

Entwicklung®) Werte Werte Werte

32.963 7.203 4672

Sonstige und ungeniigend 40464 | 476.518| 334.263| 268.531 0612 68.790| 28.552 22.191

bezeichnete Behinderungen

Gesamt 111.634(1.577.655(1.125.676 | 929.469 1689 183.327| 69.613 53.177

Tabelle 3: Anzahl Schwerbehinderter und Schatzungen zur Anzahl
Schwerbehinderter mit lebenslanger Behinderung fur verschiedene
Altersgruppen in NRW (Quelle: ITNRW 2011b und eigene Berechnungen)

4 Anteil 35-jahriger und jungerer Schwerbehinderter bei bestimmter Behinderungsart an
Gesamtbevdlkerung der Altersklasse multipliziert mit Anzahl der Bevélkerung in bestimmter
Altersklasse (Uber 35/60/65 Jahre) dividiert durch 100.

5 Fur Stérungen der geistigen Entwicklung ist keine Schatzwertrechnung sinnvoll, da (1) eine geis-
tige Behinderung in der Regel per se eine lebenslange Behinderung ist und (2) aufgrund der Ermor-
dungen in der NS-Zeit die Zahl der Menschen mit geistiger Behinderung im Alter zur Zeit noch gering
ist. (Die Schatzwerte liegen viel héher als die tatséchliche Anzahl von Menschen mit geistiger Behin-
derung in den héheren Altersgruppen). Es wird fur die Schatzungen daher mit den real vorliegenden
Zahlen fir Menschen mit geistiger Behinderung aus der Eingliederungshilfestatistik gerechnet.
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Ergebnisse:

GemalR dieser Schatzung leben in NRW insgesamt 294.961 Menschen

mit lebenslanger Behinderung (vgl. Tabelle 3 und Abbildung 1). Der Wert
ergibt sich aus der Anzahl der schwerbehinderten Menschen, die bis 35
Jahre alt sind (N=111.634) plus dem Schatzwert fur die Anzahl schwerbe-
hinderter Menschen mit lebenslanger Behinderung, die tber 35 Jahre sind
(N=183.327).

Etwa 255.000 sind Erwachsene mit lebenslanger Behinderung (ab 18 Jah-
re). Geschatzt etwa 40.000 gehdren zu den Kindern und Jugendlichen mit
Schwerbehindertenausweis (0-18 Jahre). Aufgrund anderer Altersgrenzen
in der Schwerbehindertenstatistik musste dieser Wert hochgerechnet wer-
den.

Zu der Zielgruppe alter Menschen mit lebenslanger Behinderung gehoéren
69.613 tber 60-Jahrige und 53.177 Personen, die Uber 65 Jahre alt sind.

2.2 Menschen mit lebenslanger Behinderung in der
Eingliederungshilfestatistik

In NRW erhalten insgesamt 118.512 erwachsene Menschen (ab 18 Jah-
ren) irgendeine Eingliederungshilfeleistung (z. B. als Unterstitzung zum
Wohnen, fir Arbeit und Beschaftigung bzw. die Tagesgestaltung im Alter;
Stichtag 31.12.2011), von denen 42,8% Frauen und 57,2% Mé&nner sind.
Bezogen auf die geschatzten 255.000 erwachsenen Menschen mit
lebenslanger Behinderung heif3t das, dass ca. 46% von ihnen eine Leis-
tung der Eingliederungshilfe beziehen. 50,4% der Leistungsbezieherinnen
und -bezieher sind als primar geistig behindert, 44,8% als primar psy-
chisch behindert (inklusive suchtkranke Menschen) und 4,6% als primar
kdrperlich behindert eingestuft. Der relativ geringe Anteil von Menschen
mit kérperlicher Behinderung, die Eingliederungshilfeleistungen bezie-
hen, liegt darin begriindet, dass dieser Personenkreis haufig auf Hilfen
angewiesen ist, die von der sozialen Pflegeversicherung finanziert werden.
Uber die GréBRe des Personenkreises von Menschen mit Behinderung, die
lediglich Leistungen der sozialen Pflegeversicherung beziehen, lassen sich
keine Angaben machen, da die Pflegestatistik dazu keine differenzierten
Daten liefert. Aus der Pflegestatistik konnten lediglich Daten zu Menschen
mit lebenslanger Behinderung, die Leistungen der Eingliederungshilfe und
zusatzlich Leistungen der sozialen Pflegeversicherung erhalten, und Da-
ten zu vollstationaren Pflegeeinrichtungen nach SGB Xl fir Menschen mit
Behinderung (vgl. Kapitel 1.23) entnommen werden.

Insgesamt erhalten zum 31.12.2011 in NRW 12.281 Personen, die 60 Jah-
re oder alter sind, irgendeine Leistung der Eingliederungshilfe. Von den
Leistungsbezieherinnen und -beziehern im Alter (60 Jahre und alter)
gelten 5.761 als primér geistig behindert (vgl. Tabelle 4), das sind 9,6% der
erwachsenen Leistungsempfangerinnen und -empféanger mit einer geisti-
gen Behinderung. Im Vergleich zur Gesamtbevélkerung, in der 31,4% der
Erwachsenen tber 60 Jahre alt sind, ist der Anteil der Gber 60-Jahrigen
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an der Gesamtzahl der erwachsenen Leistungsempfangerinnen und
-empfanger mit geistiger Behinderung noch vergleichsweise gering. Die
Anzahl der psychisch behinderten Menschen, die 60 Jahre oder alter
sind, ist mit 6.138 Personen etwas groBBer (Anteil an den Erwachsenen mit
psychischer Behinderung: 11,6%), die Anzahl der primér kérperbehinder-
ten Leistungsempféangerinnen und -empfanger in dieser Altersstufe mit
337 Personen klein (Anteil an den Erwachsenen mit Kérperbehinderung:
6,2%). Der Blick auf die 50- bis 59-Jahrigen zeigt aber, dass eine umfang-
reiche Generation Alterer nachriickt, insbesondere bei den Personenkrei-
sen mit geistiger (11.784 Personen; 19,7%) oder psychischer Behinderung
(13.729 Personen; 25,8%).

Menschen mit Menschen mit Menschen mit

geistiger koérperlicher psychischer

Behinderung Behinderung Behinderung
Altersstufen [Anzahl |Anteil in Anzahl [Anteil in Anzahl |Anteil in

Altersstufen Altersstufen Altersstufen

18-29 Jahre | 14.902 24,95%| 1.753 32,49%| 7558 14,23%
30-39 Jahre | 11.503 19,26%| 1.235 22,89%]| 10.207 19,21%
40-49 Jahre | 15.783 26,42%| 1.220 22,61%| 15.496 29,17%
50-59 Jahre | 11.784 19,73% 851 15,77%| 13.729 25,84%
60-69 Jahre 4.096 6,86% 241 447%| 4.825 9,08%
70-79 Jahre 1.412 2,36% 80 1,48%| 1.192 2,24%
80-89 Jahre 243 0,41% 15 0,28% 117 0,22%
90-99 Jahre 10 0,02% 1 0,02% 4 0,01%
Gesamt 59.733 100%| 5.396 100%| 53.128 100%

Tabelle 4: Anzahl der Eingliederungshilfeempfangerinnen und -empfanger
in NRW nach Behinderungsart® und Alter, Stichtag: 31.12.2011
(Quelle: LWL, LVR)

6 Suchtkranke Menschen sind Menschen mit psychischer Behinderung zugeordnet.
Ca. 175 behinderte Menschen sind keiner Behinderungsart zugeordnet und wurden in der Tabelle
nicht bertcksichtigt.
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Abbildung 3 verdeutlicht, dass bei den schwerbehinderten Menschen der
Anteil der 60-Jahrigen und alteren Menschen wesentlich héher liegt als
bei der Gesamtbevolkerung. Dagegen nimmt der Anteil der Empféange-
rinnen und Empfanger von Eingliederungshilfeleistungen in den héheren
Altersklassen deutlich ab. Unter Empfangerinnen und Empfangern von
Eingliederungshilfe ist der Anteil der 25- bis 59-Jahrigen hoher als in der
Gesamtbevélkerung.

B Bevolkerung - Anteil der Altersklasse

m Schwerbehinderte Menschen - Anteil der Altersklasse

® Empfangerinnen und Empfanger von Eingliederungshilfeleistungen - Anteil der Altersklasse
% 70

60

50

40

20

20

10 -

15-24 25-49 50-59 60-69 70-79 B0 und dlter
Alter in Jahren

Abbildung 3: Altersklassenanteile der Gesamtbevdlkerung,
schwerbehinderter Menschen und Empfangerinnen und Empfanger von
Eingliederungshilfeleistungen in NRW

Eine betrachtliche Gruppe von alten Menschen mit lebenslanger
Behinderung in NRW bezieht wahrscheinlich weder Leistungen der Einglie-
derungshilfe noch der sozialen Pflegeversicherung. Aufgrund der Daten-
lage lasst sich dieser Personenkreis weder genau eingrenzen, noch ist
bekannt, wie die Betroffenen Unterstlitzung organisieren.
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2.3 Vorausschatzung des demografischen Wandels
bei Menschen mit geistiger Behinderung

Wie wirkt sich der demografische Wandel in den nachsten Jahrzehnten
bei Menschen mit lebenslanger Behinderung in Nordrhein-Westfalen aus?
Eine prazise Vorausschatzung auf der Basis personenbezogener aggre-
gierter Daten und eines expliziten Szenarios liegt fur Erwachsene mit
geistiger Behinderung in Westfalen-Lippe vor (Dieckmann & Giovis 2012;
Dieckmann et al. 2010). Die Ergebnisse lassen sich auf NRW insgesamt
verallgemeinern.

Die Anzahl der erwachsenen Menschen mit geistiger Behinderung in West-
falen-Lippe, die Eingliederungshilfeleistungen beziehen, wird von etwa
27.000 im Jahr 2010 auf 38.000 im Jahr 2030 steigen. |hr Anteil

an der Bevoélkerung gleichen Alters erhéht sich von 0,32% auf 0,47%.

Die geburtenstarken Jahrgange der 1960er Jahre werden im Jahre 2030
das 60. Lebensjahr tberschritten haben. Wahrend also im Jahr 2010 die
40- bis 49-Jahrigen die starkste Altersgruppe darstellen, werden dies

20 Jahre spéater die Seniorinnen und Senioren sein.

Der Anteil der Seniorinnen und Senioren an den Erwachsenen mit geisti-
ger Behinderung wird sich normalisieren, d. h. von 10% im Jahre 2010 auf
31% im Jahre 2030 steigen — eine nachholende Entwicklung (Vergleichs-
wert fur die NRW-Allgemeinbevdlkerung in 2025: 39%). Die Anzahl

der 60-Jahrigen und alteren in Westfalen-Lippe wird sich in den nachsten
20 Jahren mehr als vervierfachen: von 2.652 auf 11.789 Personen.

Die Altersstrukturen verandern sich in Stadten und Landkreisen mit
unterschiedlichen Geschwindigkeiten (vgl. Blankenfeld & Heck 2004).
Kreise mit groBen traditionellen Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe
haben bereits jetzt eine gréBere Anzahl und einen hdheren Anteil alter
Menschen mit lebenslanger Behinderung. Dort vollzieht sich der demo-
grafische Wandel sehr viel friher als in den Kreisen, deren Behinderten-
hilfestrukturen starker durch den Bau gemeindenaher Wohnheime in den
1960er bis 1980er Jahren geprégt sind. In diesen Kreisen sind viele Ein-
wohner und Einwohnerinnen mit lebenslanger Behinderung, die stationar
wohnen, noch jlinger. Daraus ergeben sich regional spezifische Entwick-
lungsnotwendigkeiten und Chancen, die genutzt werden kénnen, um den
Systemwandel in der Behindertenhilfe zu forcieren (z. B. die Auflésung
bzw. Verkleinerung entlegener Einrichtungen, ehemaliger ,Zentralgelande”,
sowie der Ausbau sozialrdumlicher Unterstitzungsstrukturen).
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2.4 Lebenserwartung von Menschen mit lebenslanger Behinderung

Wie hoch ist die Lebenserwartung von Erwachsenen mit lebenslanger
Behinderung?

Far Erwachsene mit einer geistigen Behinderung wurde die Lebenser-
wartung auf der Basis einer Kompletterhebung (N=13.500) fir die

Jahre 2007-2009 in stationaren Wohneinrichtungen in Westfalen-Lippe
berechnet (Dieckmann & Metzler 2013, 156). Die durchschnittliche
Lebenserwartung betragt fir Manner mit geistiger Behinderung 71,0 Jahre
und far Frauen 72,8 Jahre. Im Vergleich zu den jingeren internationalen
Studien sind die Werte noch gestiegen (Bittles et al. 2002; Janicki

et al. 1999). Gleichwohl ist die durchschnittliche Lebenserwartung fir
Manner und Frauen noch deutlich niedriger als die der Gesamtbevdlke-
rung fr 2007-2009: Manner 77,3 Jahre und Frauen 82,5 Jahre. Die
geschlechtsabhangige Differenz macht 6,3 bzw. 9,7 Jahre aus. Dabei ist
aber zu berucksichtigen, dass in der Untersuchungsstichprobe auch
Erwachsene mit Down-Syndrom (etwa 10-15% der Teilnehmerinnen und
Teilnehmer) oder mit einer zusatzlichen kérperlichen Behinderung ver-
treten sind, die im Schnitt immer noch eine deutlich geringere Lebenser-
wartung haben. Fir Menschen mit Down-Syndrom errechnet die jingste
australische Studie eine mittlere Lebenserwartung von 60 Jahren
(Bittles & Glasson 2004, 283).

Bei Menschen mit psychischer Behinderung ist die Liicke zur Lebenser-
wartung der Allgemeinbevdélkerung laut aktueller Studien dagegen nicht
kleiner geworden. Bei den Stichproben handelt es sich um Patienten
psychiatrischer Kliniken, die z. B. in Danemark, Finnland und Schweden
zentral registriert sind. Untersucht wurden Personen mit Schizophrenie,
Depression/affektiven Stérungen, Substanzmissbrauch und Persénlich-
keitsstérungen. Je nach Stérung berichtet eine Londoner Studie (Chang
et al. 2011) fir Manner von einer um 8,0 bis 14,6 Jahre geringeren
Lebenserwartung, wahrend die von Frauen je nach Stérung zwischen
9,8 und 17,5 Jahre niedriger ist. Die skandinavische Studie (Nordentoft
et al. 2013) konstatiert fir Frauen mit psychischer Erkrankung eine etwa
15 Jahre geringere Lebenserwartung, wahrend die der Manner etwa

20 Jahre geringer ist als die der Allgemeinbevdlkerung. Der Suizid als einer
der haufigsten Todesursachen [13,9% der Todesfalle in West Australia in
der Studie von Lawrence et al. (2013)] tragt erheblich zu den nach wie
vor bestehenden Differenzen bei.
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Bei Menschen mit Kérperbehinderung zeigt sich ein differenziertes Bild.
Zwei Beispiele: Bei Multipler Sklerose geben Kingwell et al. (2012) auf

der Basis einer Stichprobe mit fast 7000 Patienten aus British Columbia
(Kanada) die durchschnittliche Lebenserwartung fur Frauen mit 78,6 Jah-
ren und far Manner mit 74,3 Jahren an. Bei Menschen mit Zerebralparese
ist z. B. das Funktionsniveau, genauer gesagt die Fahigkeit sich selbst-
standig fortzubewegen und zu essen, ein entscheidender Pradiktor fur die
Lebenserwartung. Menschen mit Zerebralparese und einem sehr niedri-
gen Funktionsniveau haben laut der kalifornischen Studie von Strauss
und Shavelle (1998), in der 25.000 Betroffene lber einen Zeitraum von

15 Jahren erfasst wurden, eine um elf Jahre verminderte Lebenserwartung
gegentber der Allgemeinbevélkerung, wahrend bei Personen mit hohem
Funktionsniveau die Unterschiede gering waren.
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3 Gestalten und Erleben der
Lebensphase Alter

3.1 Altersbilder und individuelles Erleben

Das Altern ist ein Prozess, kein Ereignis (vgl. Bigby 2004, 19). Dieser banal
scheinenden Erkenntnis stehen gesellschaftliche Altersbilder gegenuber,
die einzelne Ereignisse wie eine Erkrankung, den Eintritt von Pflegebedtrf-
tigkeit, das Angewiesensein auf technische Hilfsmittel in den Vordergrund
stellen. Bereits mit dem sechsten Altenbericht beabsichtigte die Bundes-
regierung u. a., die ,,Entwicklung und Verankerung eines neuen Leitbildes
des Alters” zu unterstutzen. Das in der Gesellschaft nach wie vor verbrei-
tete Defizitmodell des Alter(n)s sollte einem Altersbild weichen, das den
Wandel und nicht einfach die Abnahme von Fahigkeiten und Kompetenzen
sowie neue Interessen und Wiinsche der alteren Generation in den Vorder-
grund stellt. Die Revision von Altersbildern ist ein langwieriger Prozess.

In der gesellschaftlichen Wahrnehmung entsteht dabei eher eine Dicho-
tomisierung: Auf der einen Seite die Gruppe der , jungen Alten”, die dem
positiv konnotierten Bild des kompetenten, aktiven, engagierten und
produktiven alten Menschen entspricht, auf der anderen Seite die Gruppe
der ,alten Alten”, deren Lebensrealitat durch ein hohes Mal3 an Abhangig-
keit von Unterstltzungsleistungen gekennzeichnet ist (vgl. Pichler 2010).
Falls alte Menschen mit lebenslanger Behinderung tiberhaupt gesell-
schaftlich wahrgenommen werden, gehdren sie ahnlich wie Menschen mit
Demenzerkrankungen zu den Personengruppen, auf die negative Altersbil-
der projiziert werden (vgl. Graumann & Offergeld 2013, 186).
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Die Unterscheidung zwischen gesunden und den gebrechlichen Alten
wirkt doppelt entwertend im Blick auf Menschen mit lebenslanger
Behinderung im Alter: Sie gehorten ihr Leben lang nicht zu den ,Erfolg-
reichen’ ihrer Generation, im Alter werden sie erneut primar mit ihren
Defiziten gegentber den , erfolgreichen Alten” wahrgenommen (vgl. Bigby
2004, 245). Solche Altersbilder sind im Blick u. a. auf Menschen mit
lebenslanger Behinderung sehr wirkmachtig, weil sie Wahrnehmungswei-
sen nicht nur abbilden, sondern eine spezifische Wirklichkeit herstellen
(vgl. Pichler 2010, 416). So herrscht in der gesellschaftlichen Wahrneh-
mung im Blick auf Behinderung und im Blick auf das Alter nach wie vor ein
individualisierend-zuschreibendes Bild, das ,,die individuelle Beeintrachti-
gung (...) far Einschrankungen der Teilhabe verantwortlich” macht (BRK-
Allianz 2013, 13). Insbesondere das Risiko durch mehrfache Diskriminie-
rung wird noch sehr unzureichend beachtet, worauf die Theoriebildung in
den relevanten Disziplinen unter dem Stichwort , Intersektionalitat” mehr
und mehr hinweist (vgl. Jakob et al. 2010). Dies gilt auch flr zusatzliche
Gefahrdungen durch Diskriminierungen aufgrund der Geschlechterrolle
oder aufgrund anderer kultureller Herkunft: Im Blick auf die Lebenssitu-
ation von Frauen mit Behinderung im Alter weist Arnade (2007, 125) auf
maogliche — in der Kriegs- und Nachkriegsgeneration nicht seltene — Erfah-
rungen sexueller Gewalt oder sexualisierter Ubergriffe hin, die im Alter,
zumal in Pflegesituationen, reaktiviert werden und zu schweren psychi-
schen Krisen fihren kénnen, wenn Zusammenhange mit frihen
Gewalterfahrungen nicht erkannt werden, wenn das biografische Wissen
nicht hinreicht oder Begleitende eine besondere Vulnerabilitat nicht wahr-
nehmen.

Angesichts der aktuell bestehenden Alterskonzepte wird fir Menschen
mit Behinderung ein erhebliches Risiko einer Diskriminierung konsta-
tiert: ,Zahlreiche Untersuchungen zeigen, dass die bei diesen Menschen
erkennbaren Einschréankungen und Defizite zur Aktivierung ungtinstiger
Alterskonzepte bzw. einer Orientierung an ,negativen Prototypen’ beitra-
gen” (Harwood & Williams 1998, zit. n. Bundesministerium fir Arbeit und
Soziales 2013, 374).

Seifert (2010, 23) wies in der Berliner Kundenstudie zudem auf Hinder-
nisse flr eine angemessene Unterstitzung alter werdender Menschen
mit Behinderung hin, ,die auf kulturellen oder ethnischen Unterschieden
beruhen.” Menschen mit lebenslanger Behinderung werden in aktuellen
Diskursen um interkulturelle Integration und interkulturelle Offnung von
Diensten und Einrichtungen nur wenig wahrgenommen. Die Befragung
von Familien mit turkischer Herkunft zeigte, dass vor allem fur traditionell
gepréagte Familien die Werte von Firsorge und familidrer Solidaritat einen
hohen Stellenwert besitzen und den Werten von Autonomie und Individua-
litat vorgezogen werden. Viele Menschen mit Behinderung mit tirkischem
Migrationshintergrund verbleiben daher auch im Erwachsenenalter sehr
lange in ihrem familidaren Umfeld, denn die ,,Suche nach Entlastung durch
externe Hilfen kann durch beflrchtete soziale Sanktionen von Seiten der
Community und der Familie erschwert sein“ (ebd., 23). Die bevorzugte
familiare Begleitung wird jedoch bedingt durch den demografischen Wan-
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del eine Veranderung erleben. Die dlter werdenden familidren Begleiterin-
nen und Begleiter kommen in der Betreuung ihrer Angehdérigen mit Behin-
derung an Grenzen, so dass sie vermehrt auf auBerfamiliare
Unterstitzungsressourcen zurtickgreifen werden. Anbieter der Behin-
dertenhilfe sind daher gefordert, Zugangsbarrieren wie sprachliche und
burokratische Hirden und eine unzureichende Informationsweitergabe,
insbesondere aber diskriminierende Zuschreibungen und Vorurteile zu
beseitigen. Die ,,konzeptionelle Verankerung der interkulturellen Ausrich-
tung von Diensten” und die Vernetzung von Unterstutzungsstrukturen zu
interkulturell offenen Arrangements unter Beteiligung von Selbstvertre-
tungsgruppen von Menschen mit Migrationserfahrung sind wichtige Zu-
kunftsaufgaben (vgl. Seifert 2010, 23-30).

Dieckmann et al. (2013, 18) pladieren im Blick auf alter werdende Men-
schen mit lebenslanger Behinderung flr einen Perspektivwechsel ,hin zur
Wahrnehmung der Menschen selbst und ihrer selbst definierten Préferen-
zen und Bedurfnisse"”. Anstelle einer Polarisierung zwischen aktiven und
passiven Formen der Gestaltung der Lebensphase Alter wére es wichtig,
die Vielgestaltigkeit und das Nebeneinander von Chancen und Risiken,
die mit dem Alter einhergehen, zu bericksichtigen, um der Gefahr des
Ausblendens von leidvollen Aspekten des Alterns und des Unsichtbar-Ma-
chens besonders vulnerabler Gruppen von dlteren Menschen zu begeg-
nen. Pichler (2011, 4-7) favorisiert daher ,einen gebrochenen Aktivitats-
begriff“ und ,,ein revoltierendes Anerkennen des Alterns”. Ein solches Bild
des Alter(n)s, das aktive Gestaltungsmoglichkeiten und Grenzen
beinhaltet, ist fur die Lebenserfahrung von Menschen mit lebenslanger
Behinderung eher anschlussfahig als — in welche Richtung auch immer —
einseitig polarisierende Bilder dieser Lebensphase.

In der anthropologischen und sozialethischen Reflexion Uber das Phéno-
men Behinderung sind in den letzten Jahren Konzeptionen der Care-Ethik
aufgegriffen worden, die das Leben in Abhangigkeit nicht als Ausnahme-
oder Grenzfall menschlichen Lebens betrachten, sondern als Normalitat
(vgl. Kittay & Carlson 2010). ,,Abhangigkeit ist ein unvermeidbarer
Bestandteil der Lebensgeschichte eines jeden Individuums* (Kittay 1999,
29, Ubersetzung durch d. Verf.) und , kennzeichnend fuir unsere Spezies*.
Somit ist es normal, ., fir Behinderungen anfallig zu sein, zeitweise abhan-
gig zu sein und fur die FUrsorge von abhdngigen Individuen Verantwortung
zu tragen” (Kittay 2004, 78). Unabhédngigkeit ist eine Fiktion (ebd., 79).
Mehr noch: Wechselseitige Abhangigkeit ist notwendig fur den
Fortbestand der Kultur und das Uberleben der Menschheit, weil sie die
wechselseitige Verwiesenheit der Menschen aufeinander begriindet.
Daraus resultieren Konzepte einer Ethik der Abhangigkeit, die den Sub-
jektstatus einer Person und ihre Abhangigkeit als gleichzeitig vorhandene
Merkmale menschlichen Lebens auffasst und daraus Hinweise fir das
professionelle Handeln in sozialen Berufen ableitet (vgl. GroBmaf 2006).
Kittay versteht Fursorge und Unterstitzung (care) nicht nur als Tatigkeit,
sondern als Haltung: ,,Fursorge als Haltung bedeutet eine positive affektive
Verbindung zum Anderen und heif3t, in das Wohlbefinden des Anderen zu
investieren” (Kittay 2004, 72).
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Auch im Teilhabebericht der Bundesregierung tber die Lebenslage von
Menschen mit Behinderung wird appelliert, die Lebensphase Alter nicht
auf die Verluste und Defizite zu begrenzen, sondern vielmehr die
~Potenziale des Alters fur die zuktnftige Entwicklung von Kultur und
Gesellschaft” in den Blick zu nehmen (Bundesministerium fur Arbeit
und Soziales 2013, 358): ,Wie in jedem Lebensabschnitt ist auch im Alter
Entwicklung sowohl mit Gewinnen und Starken als auch mit spezifischen

Verlusten und Defiziten verbunden. Altern kann nicht als eindimensionaler,

unidirektionaler Prozess beschrieben werden, vielmehr sind unterschied-
liche Entwicklungsdimensionen konzeptionell zu trennen, auf denen sich

Personen zu unterschiedlichen Zeitpunkten in unterschiedlichen Richtun-
gen verandern” (ebd., 372).

Im individuellen Erleben ist die Lebensphase Alter durch eine Reihe von
Veranderungen gepragt, aber auch durch Kontinuitat. Darauf weisen die
unterschiedlichen sozialpsychologischen Zugange zum Alterwerden von
Menschen mit lebenslanger Behinderung hin: Wahrend einige Zugange
eher die (mehrfache) Diskriminierungserfahrung in den Vordergrund stel-
len (Altern mit Behinderung als ,,double jeopardy”; vgl. Muller 1997, 34),
betonen andere die besonderen — aufgrund der lebenslangen Behinde-
rung bereits frih erworbenen und fest im Selbstbild verankerten — Bewal-
tigungskompetenzen, die die Auseinandersetzung mit zusatzlichen Kom-
petenzeinbuBen im Alter erleichtern (ebd., 36). In der gerontologischen
Forschung der 1970er Jahre wurde neben der ,, double-jeopardy“-These
das Alter auch als Nivellierungsfaktor im Blick auf soziale Benachteiligung
dargestellt (,age as a leveller”) — eine Auffassung, die inzwischen mit Ver-
weis auf die Verschiedenheit von Lebensentwirfen und Copingstrategien
als nicht mehr angemessen gilt (vgl. Von Kondratowitz 2007, 124).

Die Verdnderungen und Anpassungen mussen auch von Menschen mit
lebenslanger Behinderung bewaltigt werden, darauf wies bereits Miller

(1997, 38) mit ihrer biografisch-sozialisationstheoretischen Sichtweise hin.

Dabei spielen frihere Lebenserfahrungen eine wichtige Rolle: Die indivi-
duell wahrgenommene Lebensqualitat und die als angemessen erfahrene
Unterstitzung in jungen Lebensjahren wirken sich unmittelbar auf das
Erleben des Alterns aus (Bighy 2004, 19f). AuBerdem kénnen auch Men-
schen mit lebenslanger Behinderung auf Kompetenzen zurtckgreifen, die
in der Gestaltung sozialer Beziehungen ebenso wie im Umgang mit den
praktischen Anforderungen des Alltags und der Bewaltigung von Belas-
tungen und Konflikten hilfreich sein kdnnen, sofern sie eine der Situation
angepasste padagogische Unterstiitzung und Begleitung erfahren (Kruse
& Ding-Greiner 2003, 463).

Uber die subjektiven Altersbilder von Menschen mit lebenslanger Be-
hinderung ist bislang nur wenig bekannt. Wahrend Krtger (2005, 71) ein
Uberwiegen negativer Konnotationen (Gebrechlichkeit, Krankheit oder
Angst davor, ,,abgeschoben” zu werden) festgestellt hat, gehen Haveman
& Stoppler (2010, 98) davon aus, dass Altersbilder von Menschen mit
lebenslanger Behinderung — wie bei anderen — stark mit den ,,Lebensein-
stellungen und -ansichten, dem Ergebnis des Lebenslaufs und den biologi-
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schen, psychischen und sozialen Lebensstrukturen zusammen[hangen]®.
Neben den Einschrankungen werden dabei auch Privilegien wahrgenom-
men, die mit zunehmendem Alter verbunden sind. Bei kognitiven Beein-
trachtigungen ist die Fahigkeit, den eigenen Alterungsprozess zu antizi-
pieren zwar zum Teil eingeschrankt, dennoch bestehen vorausschauend
Bilder vom eigenen Alter, die vor allem durch bisherige Lebenserfahrungen
und ein gesellschaftlich gepragtes Konzept des Alterns gepragt werden
(Jeltsch-Schudel & Junk-lhry 2006, 231). Die eigene Befindlichkeit spielt
in diesem Kontext, so die Vermutung der Autoren, nur eine untergeordnete
Rolle. Das (ruckwartig betrachtete) subjektive Erleben des eigenen Le-
benslaufs kann jedoch durchaus ,.ein persénliches Raster bilden” und als
Ansatzpunkt fur biografisches Arbeiten genutzt werden (ebd., 232).
Hedderich & Loer (2003, 171) berichten auf der Basis biografischer Inter-
views mit Menschen mit einer (Iebenslangen) kérperlichen Behinderung
von Beflirchtungen alter werdender Menschen, dass sich ,,das Alter in-
sofern manifestierend auswirke, als sich durch den sukzessiven Verlust
kdrperlicher Funktionen zunehmende Mobilitatseinschrankungen fir die
betroffenen Personen ergeben”. Ein Giber die Lebensspanne oftmals muih-
sam erarbeiteter Zugewinn an Autonomie in der Selbstversorgung kann im
Alter wieder verloren gehen. Andererseits bestiinden viele Ahnlichkeiten
im Erleben von kérperlichen Beeintrachtigungen und Alterungsprozessen,
so dass manche alter werdenden Menschen mit lebenslanger Kérperbe-
hinderung das Altern nicht als grundlegend neue Erfahrung beschreiben
(vgl. ebd.).

Die Erkenntnisse des Sechsten Altenberichts zur Abhangigkeit subjektiver
Altersbilder von Faktoren wie dem Bildungshintergrund lassen im Blick auf
Menschen mit lebenslanger Behinderung vermuten, welche Wechselwir-
kungen hier bestehen: Wenn davon auszugehen ist, das ,,gebildetere Men-
schen mehr Chancen personlicher Weiterentwicklung als jene aus niedri-
geren Bildungsgruppen* sehen (Bundesministerium fur Familie, Senioren,
Frauen und Jugend 2010, 490) und dass sich zusatzlich ,verlustorientierte
Erwartungen [...] negativ auf die zeitlich nachfolgende Gesundheit aus-
[wirken]” (ebd., 491), zeigt sich auch hier ein Benachteiligungsrisiko fur
Menschen mit lebenslanger Behinderung, die geringere Bildungschancen
hatten und haben - insbesondere flr die alteren Generationen. Betrach-
tet man weiter die Korrelation zwischen eher negativen individuellen
Altersbildern und faktischen gesundheitlichen Beeintrachtigungen in der
Allgemeinbevélkerung und, umgekehrt, die Korrelation zwischen positiven
individuellen Altersbildern und den Chancen zur Teilnahme an kulturellen
Aktivitaten und Bildungsangeboten sowie der wahrgenommenen sozialen
Integration (ebd., 494), wird deutlich, wie schwierig und wichtig zugleich
es fur Menschen mit lebenslanger Behinderung ist, ein positives Bild des
eigenen Alterns und eine positive Wahrnehmung der eigenen Lebenssitua-
tion im Alter zu entwickeln.

Heller (2004) betont, dass ,.erfolgreiches Altern“ bei Menschen mit geis-
tiger Behinderung im Zusammenspiel von individuellen Voraussetzungen,
Bedingungen im sozialen Umfeld und den verfiigbaren Unterstttzungs-
leistungen entsteht.
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Individuelle Ressourcen

Voraussetzungen im Umfeld
erfolgreiches

Altern

verfiigbare
Unterstiitzung

Abbildung 4: Bedingungsfaktoren erfolgreichen Alterns bei Menschen mit
geistiger Behinderung (in Anlehnung an Heller 2004, 215)

Das Modell betont die Bedeutung der im konkreten Einzelfall in einem
bestimmten Umfeld vorhandenen Ressourcen und faktischen Unterstit-
zungsleistungen fur die Bewaltigung der mit dem Alter verbundenen
Aufgaben und damit eine ,,erfolgreiche” Gestaltung dieser Lebensphase.
Far den Erfolg ist das Zusammenspiel dieser drei Faktoren, nicht das
Individuum allein, verantwortlich. Fur ein erfolgreiches Altern halt Bigby
(2004, 269) auch den Abbau von getrennten Dienstleistungssystemen in
der Behinderten- und Altenhilfe und die gemeinsame Planung von
Hilfeleistungen fur notwendig — auch um die Altersdiskriminierung von
Menschen mit lebenslanger Behinderung zu bekdmpfen.

3.2 Bildungsangebote zur Sicherung ,,erfolgreichen Alterns*
bei Menschen mit lebenslanger Behinderung

Die Erkenntnisse zu Altersbildern und dem subjektiven Erleben des Al-
terns weisen auf die Notwendigkeit hin, Menschen mit lebenslanger Be-
hinderung in der Bewaltigung der altersbedingten Anforderungen padago-
gisch zu unterstttzen. Bildungsangebote kénnen sich an den von Lawton
(2001, zit. n. Dieckmann et al. 2013, 16) beschriebenen vier Faktoren fur
ein gelingendes Leben im Alter orientieren:

» den objektiven Kompetenzen und Fahigkeiten einer Person hinsichtlich
der Gestaltung ihres Alltags (behavioral competence),

« der subjektiven Bewertung der erlebten Lebensqualitat
(percieved quality of life),

* befdhigenden oder teilhabebeschrankenden Umweltfaktoren
(objective environment) und

» dem subjektiven Wohlbefinden der Person selbst
(psychological well-being).
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Die Prozesshaftigkeit des Alter(n)s erfordert im Blick auf Menschen mit
lebenslanger Behinderung praventive Strategien schon in jingeren
Lebensaltern, um die Anforderungen des lebenslangen Prozesses des
Alterwerdens bewaltigen zu kdnnen (vgl. Bigby 2004, 270). Die Erhal-
tung der Gesundheit und gesundheitsférderliche Lebensweisen gehdren
ebenso dazu wie die Entfaltung von stabilen sozialen Netzwerken, die sich
positiv auf die emotionale und kdrperliche Befindlichkeit auswirken.

Die biografische Perspektive ist aber auch von besonderer Bedeutung im
Blick auf die Bewaltigung der Folgen friiherer Ausgrenzungs- und
Benachteiligungserfahrungen der heute alteren Menschen mit lebenslan-
ger Behinderung: Nicht gelungene Interaktionen, fehlende Erfahrungen
von Selbstwirksamkeit und Selbstbestimmung und ein Mangel an

sozialer Anerkennung erschweren den Prozess der positiven Aneignung
der Lebensphase Alter. Daher bedarf es der padagogischen Begleitung
und Unterstitzung durch Angebote der Bildung und Beratung Gber die ge-
samte Lebensspanne, zumal Menschen mit lebenslanger Behinderung in
Deutschland kaum tber Vorbilder verfligen, an denen sie sich im Hinblick
auf die Gestaltung des eigenen Alter(n)s orientieren kdnnen. In Anlehnung
an Evenhuis (2001) konstatiert der Teilhabebericht des Bundesministeri-
ums fur Arbeit und Soziales, dass die Kompetenz alterer Menschen

mit Beeintrachtigung erheblich von sensorischen, kognitiven und sozialen
Anregungen, die sie in friheren Lebensjahren erfahren haben und aktu-
ell erfahren, beeinflusst wird (Evenhuis 2001, zit. n. Bundesministerium
far Arbeit und Soziales 2013, 373). Es wird hervorgehoben, dass sich die
Variabilitat in der Kompetenz auch durch groBBe Unterschiede im Grad und
in der Qualitat der Férderung in friiheren Lebensaltern begrtindet (vgl.
Ding-Greiner & Kruse 2010, zit. n. Bundesministerium ftr Arbeit und Sozi-
ales 2013, 373). Voraussetzung jeder padagogischen Begleitung ist dabei
die Haltung, dass ,,auch bei dlteren Menschen mit geistiger Behinderung
von einer lebenslangen Lern- und Bildungsfahigkeit auszugehen ist,
EinbuBen in der Selbststandigkeit zu einem guten Teil nicht nur vermeid-
bar, sondern auch korrigierbar sind” (Kruse & Ding-Greiner 2003, 472).
Ein eher negativ Gberzeichnetes Altersbild bei padagogisch Begleitenden
schrankt Entwicklungschancen dagegen ein.

Schon Erikson (1966) hat in seinem Modell menschlicher Identitatsent-
wicklung die Phase des Alterns in einem Spannungsfeld zwischen Integ-
ritat und negativer Lebensbilanz beschrieben. Bildungsangebote kénnen
ein Beitrag zur Thematisierung und zum Erleben dieser Pole sein. Aus der
Auseinandersetzung erwachst eine Balance, die jedoch fragil bleibt und
bleiben wird, bis zum Lebensende. Daher kénnen auch Bildungsprozesse
nicht von irgendeinem Zeitpunkt an im Verlauf der menschlichen Entwick-
lung fir obsolet erklart werden. So wird auch in internationalen Studien
betont, dass Menschen die Fahigkeit zu lernen auch im Prozess des
Alterns mit einer geistigen Behinderung nicht verlieren (Lifshitz 1998,

zit. n. Bigby 2004, 47).

Die UN-Konvention tber die Rechte von Menschen mit Behinderungen
postuliert das Recht auf inklusive Bildung als Grundrecht auch im Bereich
des lebenslangen Lernens (Art. 24). Faktisch sind Menschen mit geistiger
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Behinderung, insbesondere die heute altere Generation, in der
Vergangenheit vielfach von Bildungsprozessen ausgeschlossen worden,
weil ihre Bildbarkeit als mindestens begrenzt galt. Mit der Etablierung

von Angeboten der Erwachsenenbildung fir Menschen mit Behinderung
in den 1970er Jahren wurden zunéchst zielgruppenspezifische Bildungs-
angebote favorisiert. Seit den 1990er Jahren allerdings stagnieren die
Angebote wieder — u. a. aus Grinden der Marktorientierung und aufgrund
des zunehmenden Interesses vor allem an zahlungskréaftigen Kunden im
Erwachsenenbildungsbereich (vgl. Lindmeier et al. 2000; Hoffmann et al.
2000; Lindmeier 2009a). Dies gilt auch fur integrative Konzepte, wie sie
die Gesellschaft Erwachsenenbildung und Behinderung e.V. (GEB) vertritt,
die der Etablierung einer ,Sonder-Andragogik” entgegenwirken will und
den zielgruppenhomogenen Angeboten eine Orientierung an deren
Defiziten zuschreibt (vgl. Lindmeier 1998). Inzwischen hat sich ein Neben-
einander von separierten, von Einrichtungen der Behindertenhilfe
getragenen Angeboten, zielgruppenspezifischen Angeboten in der allge-
meinen Erwachsenenbildung, Kooperationsmodellen zwischen Eingliede-
rungshilfe und allgemeiner Erwachsenenbildung und integrativen Model-
len etabliert. Die Gruppe der alteren Menschen mit Behinderung ist dabei
bislang aber nur selten und eher im Bereich der separierten Angebote von
Anbietern in der Behindertenhilfe im Blick. Und bei alter werdenden
Menschen mit geistiger Behinderung muss bertcksichtigt werden, dass
ihre Lebensgeschichte vielfach von einer Kumulierung von Bildungsbarrie-
ren und Erfahrungen der Fremdbestimmung gekennzeichnet ist, die ihren
Zugang zu Angeboten der allgemeinen Erwachsenenbildung erschweren.
Der doppelt defizitare Blick auf das Alter (vgl. Kapitel 3.1) macht Lern-
situationen besonders anfallig fir das Paradox verordneter Autonomie:
Katzenbach und Uphoff haben Bildungsangebote auf ihre autonomiefor-
derlichen Potenziale hin Gberprift und stellen in ihrer Ergebnisdarstellung
heraus, dass ,weniger die Inhalte als die Strukturen der Interaktion in
BildungsmaBnahmen [...] dartber bestimmen, ob hier ein autonomiefor-
derndes Potenzial zum Tragen kommt* (Katzenbach & Uphoff 2008, 78).
Zentrale Aufgabe von Bildungsangeboten muss es daher sein, Menschen
auch unter erschwerten Lebensbedingungen die Regie flr die Prozesse
der Sicherung von Identitat und Selbstbestimmung zu geben und sie im
Prozess der Gestaltung von Identitat und Selbstbestimmung soweit wie
nétig zu unterstitzen.

Ein zentrales Lernfeld fir Menschen mit lebenslanger Behinderung ist da-
bei die Férderung der kommunikativen Kompetenz. Sprache ist ein wich-
tiges Mittel zur ErschlieBung von Welt und zur sozialen Teilhabe. Aufgrund
der deutlichen Bildungsbenachteiligung von Menschen mit geistiger Be-

hinderung sind bei vielen dlter gewordenen Menschen Entwicklungspoten-

ziale im Bereich der Sprachentwicklung und kommunikativen Kompetenz
verschittet geblieben. Im sozio-kulturellen Umfeld und sozialen Nahraum
kénnen professionell Begleitende und Personen aus dem sozialen Netz-
werk Kommunikationsprozesse durch kommunikationsférderliche
Gesprachsstrategien, die Nutzung Leichter Sprache und die Fahigkeit,
auch nonverbal und multimodal zu kommunizieren, unterstttzen.
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Auf der Ebene individueller Zugangsbarrieren lassen sich Fertigkeiten in
der Nutzung von verbaler Sprache, unterstitzter Kommunikation, aber
auch der Schriftsprache, sowie die Fahigkeit, im 6ffentlichen Raum
genutzte Piktogramme zu verstehen, durch Bildungsangebote férdern
(vgl. Datillo et al. 2008). Menschen mit geistiger Behinderung werden dabei
bislang noch zu wenig als Adressatinnen und Adressaten von Programmen
zur Férderung der Grundbildung in den Kulturtechniken wahrgenommen.
Auch hier ist das Lern- und Entwicklungspotenzial der heutigen alteren
Generation, etwa durch die erst in den 1970er Jahren eingeftihrte
allgemeine Schulpflicht auch fur Kinder mit Behinderungen, nicht ausge-
schopft. Aktuelle politische Strategien zur Férderung der Grundbildung
und Alphabetisierung sollten daher Kooperationsméglichkeiten

zwischen der allgemeinen Erwachsenenbildung und Bildungsanbietern
fir Menschen mit geistiger Behinderung in den Blick nehmen und diese
Personengruppe gezielt férdern (vgl. Hubertus 2013).

Die Auseinandersetzung mit altersbedingten kérperlichen und sozialen
Veranderungen setzt deren Wahrnehmung voraus. Die Interviews mit
Nutzern und Nutzerinnen im Projekt , Lebensqualitat inklusiv(e)“ haben
u. a. ergeben, dass Menschen mit geistiger Behinderung einerseits
weniger negativ auf die zunehmende Abhangigkeit von der Unterstitzung
durch andere reagieren als Menschen, die im Alter erstmals auf die Hilfe
anderer angewiesen sind und dies als erheblichen Autonomieverlust ne-
gativ werten (vgl. Dieckmann et al. 2013, 27). Andererseits kdnnen einge-
schrankte Selbstwahrnehmungs- und Artikulationsfahigkeiten bei
altersbedingten Veranderungen zu enormen Verunsicherungen und
Angsten fiihren. Es kommt daher darauf an, die Integration dieser Veran-
derungen in das Selbstkonzept zu férdern im Sinne der Anpassung der
individuellen Auffassung der Person Uber sich selbst. Das Selbstkonzept
beinhaltet die im Laufe der Entwicklung angeeigneten Selbstattributionen
zu Kompetenzen, Praferenzen, Emotionen, normativen Orientierungen
und Handlungsweisen sowie das Verhaltnis zum eigenen Korper, der sich
altersbedingt verandert (vgl. Deusinger 1986, 11).

Zentral sind Bildungsangebote zur Erhaltung und Weiterentwicklung des
Selbstkonzeptes insbesondere an Lebenstibergéangen. Bildungsangebote
kdnnen Menschen mit geistiger Behinderung unterstttzen in der Vorbe-
reitung auf, der Auseinandersetzung mit und der Bewaltigung von Lebens-
Obergangen (Arbeit — Ruhestand, Verlust von Angehdorigen, evtl. Umzlge).
Studien im Bereich der Altersforschung haben gezeigt, dass kognitive und
emotionale Bildungsprozesse sich stabilisierend auf die Psyche,

das Selbstkonzept und das individuelle Wohlbefinden auswirken kénnen
(Oswald 2010; Wahl et al. 2009). Die in der Resilienzforschung beschrie-
benen generalisierten Widerstandsressourcen Verstehbarkeit, Handhab-
barkeit und Sinn kénnen hier Anhaltspunkte bieten fur die inhaltliche
Ausgestaltung von Bildungsangeboten: Lebensiibergédnge sollten fur die
Personengruppe verstehbar werden, sie sollten Vertrauen in ihre Kom-
petenzen zur deren Handhabbarkeit entwickeln kédnnen und die Phase
des Ubergangs und die daran anschlieBenden neuen Lebenskontexte als
sinnerfillt erwarten, wahrnehmen und erleben kénnen. ,,Mit Blick auf die
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Férderung von Resilienzkonstellationen gewinnen bei alteren Menschen
mit Beeintrachtigungen die Gestaltung der raumlichen Umwelt und Mal3-
nahmen zur Férderung von Inklusion und Teilhabe besonderes Gewicht”
(vgl. Wacker et al. 2005, zit n. Bundesministerium flr Arbeit und Soziales
2013, 375). Vor allem die in den letzten Jahren entstandenen Konzepte der
Biografiearbeit bieten wichtige Ansatzpunkte fur eine sowohl lebenslauf-
bezogene als auch lebensweltorientierte Begleitung, die Widerstandsres-
sourcen starkt (vgl. Lindmeier 2009b, 109f). Bigby (2004, 262) verweist
auf Methoden wie , life books™ und , lifemaps”, die Menschen mit Behinde-
rung zur Auseinandersetzung mit ihrer Lebensgeschichte, zur Bewusst-
machung gegenwartiger sozialer Ressourcen in persdnlichen Netzwerken
sowie zur selbstbestimmten Ausgestaltung von Praferenzen anregen
sollen (Bigby 2004, 262).

Im Rahmen der individuellen Teilhabeplanung haben sich verschiedene

Methoden entwickelt, die biografische Elemente aufnehmen (vgl. Bigby

2004, 53-55):

» ,Person Future Planning” (Mount 1992),

* ,MAPS" (Forest & Lusthaus 1989)

« ,Essential-Lifestyle Planning” mit Menschen mit komplexen
Beeintrachtigungen (Smull & Sanderson 2005) und

* Persdnliche Zukunftsplanung (Doose 2011).

Wesentlich fur das Gelingen dieser Methoden im Sinne eines Zugewinns

an Verfagung Uber die eigene Geschichte sind nach Sanderson (2000)

folgende Aspekte:

* Die Person steht im Mittelpunkt.

» Familienmitglieder und Freunde werden in die Planung involviert
und bilden einen ,circle of friends”.

* Die Planung reflektiert sowohl Praferenzen und Kompetenzen als auch
Unterstutzungsbedarfe der Person.

* Die Ergebnisse der Planung sollen dem Alltagsleben dienlich sein.
Im Mittelpunkt steht das, was denkbar ist, und nicht nur das, was in
diesem Moment an Angeboten vorhanden und wahlbar ware.

* Die Planung lebt von bestandigem Zuhdéren, gemeinsamen Lernprozes-
sen und der ergebnisoffenen Planung weiterer Entwicklungen.

Bildungsangebote bieten dartber hinaus wichtige Chancen zur Aneignung
von Kompetenzen, die fur die Wahrnehmung von Partizipationsmaoglich-
keiten erforderlich sind, so z. B. die Fahigkeit, eigene Bedurfnisse und
Wuinsche wahrzunehmen, zu artikulieren und mit anderen auszuhandeln.
In der Gerontologie wird der Partizipationsbegriff im Blick auf die Entwick-
lung altengerechter Sozialrdume thematisiert: Durch eine Veranderung
sozialer Mitgestaltungspraktiken werden Sozialrdume zu Aktions- und
Lernorten fur altere Menschen. Partizipation bewegt sich dabei immer im
Spannungsfeld zwischen Méglichkeitsstrukturen und individuellen Vor-
aussetzungen (vgl. Késter 2009). Bei den individuellen Voraussetzungen
spielen Bildungsprozesse und Bildungsbeteiligung eine zentrale Rolle, um
zunehmende Grade der Partizipation (Informieren — Mitwirken — Mitent-
scheiden — Selbstverwalten) erreichen zu kénnen.
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Ein weiteres wichtiges Feld der Erwachsenenbildung ist die Auseinander-
setzung mit den Grenzen des Lebens (vgl. Schaper et al. 2010, 79-85).
Das nahende Lebensende wird von Menschen mit Behinderung im Alter
unterschiedlich bewusst wahrgenommen. Wenn sie eine Chance haben
sollen, diesen Lebensabschnitt aktiv mitzugestalten, braucht es Bildungs-
angebote, die eine Auseinandersetzung mit der eigenen Endlichkeit, dem
eigenen Sterben ebenso ermdglichen wie dem von nahen Bezugsperso-
nen, Freunden und Angehérigen. Zudem gilt es, Menschen durch frih-
zeitige Angebote der Auseinandersetzung mit eigenen Winschen und
Praferenzen in die Lage zu versetzen, an Entscheidungsprozessen fur das
Lebensende aktiv beteiligt zu sein (vgl. Kapitel 9). ,,Behandlungswiinsche
und andere Winsche flr den Fall einer schweren Erkrankung und fur die
letzte Lebensphase haben in der Biografie ihre Wurzeln* (Franke 2012,
216f). Daher ist es notwendig, Erlebtes — insbesondere traumatisierende
Erfahrungen mit friheren Erkrankungen und medizinischen Eingriffen — in
Entscheidungsprozesse am Lebensende einzubeziehen.

Der Bereich des freiwilligen Engagements bietet Bildungschancen und die
Méglichkeit, das Netzwerk sozialer Beziehungen zu erweitern und sinner-
flllte Tatigkeiten fur Menschen mit Behinderung im Alter zu erschlieBen.
Menschen mit lebenslanger Behinderung kénnen Beitrage zur Entwick-
lung und Gestaltung ihres sozialen Umfeldes und des Gemeinwesens leis-
ten und werden nicht mehr nur als Empfangerinnen und Empfanger von
Farsorgeleistungen wahrgenommen. Eine aktuelle Studie in der Schweiz
zeigt Méglichkeiten solchen Engagements auf und beschreibt notwendige
Unterstitzungsleistungen von Einsatz- und Vermittlungsorganisationen
(supported volunteering; vgl. Wicki 2013).

Aufgrund der Erkenntnisse zu notwendigen Kontexten und Konzepten

von Bildungsangeboten fur dlter werdende Menschen mit lebenslanger
Behinderung sind sowohl spezifische wie auch inklusive Angebote erfor-
derlich — je nach Zielsetzung und didaktischen Erfordernissen. Altersho-
mogene Angebote sind notwendig zur Bewaltigung von Ubergangen und in
bestimmten Phasen des Alters, so im Ubergang vom Arbeitsleben in den
Ruhestand. Diese kdnnen entweder spezifisch fir Menschen mit lebens-
langer Behinderung gestaltet werden oder auch offen sein fur unterschied-
liche Personengruppen. Angebote missen Menschen mit komplexer
Beeintrachtigung bertcksichtigen, die auf Leichte Sprache oder unter-
stitzte Kommunikation angewiesen sind. Intergenerationelle und inklusive
Lernsettings eignen sich vor allem flr Angebote kultureller Bildung (Kunst
und Kultur, Reisen, Sprachen) und fur praventive Angebote im Bereich der
Gesundheitsférderung (z. B. Sport, Erndhrung).

In der folgenden Tabelle sind Bildungsinhalte und -konzepte beispielhaft
aufgefuhrt.
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Identitat und Lebens- Partizipation Trauerarbeit
Selbstkonzept [libergédnge Begleitung am
Lebensende
Ziele Teilhabe, Begeg- |Vorbereitung auf, |ErschlieBung von [Auseinanderset-
nung, ldentitats- |Auseinander- Moglichkeiten zung mit der ei-
bildung, Kompe- |setzung mit und |der Partizipation |genen Sterblich-
tenzentwicklung, |Bewaltigung von |auf den Stufen  |keit, Gestaltung
Kreativitat, Lebenstbergan- [Information, von Abschied,
Orientierung in  [gen, Vermittlung |Mitwirkung, ErschlieBung von
der Lebenswelt, |von Verstehbar- |Mitentschei- Moglichkeiten der
Zukunftspers- keit, Handhab- |dung, Selbst- partizipativen
pektive barkeit, Sinn verwaltung, Entscheidungs-
ErschlieBung von |findung an den
Moglichkeiten Grenzen des
freiwilligen En- Lebens
gagements
Konzepte Biografiearbeit, [Biografiearbeit, [Lokale Teilhabe- |Erwachsenen-
und Personliche Zu- [Persénliche Zu- [kreise, Zukunfts- |bildung und
Methoden kunftsplanung, |kunftsplanung, |konferenzen, Peer Education,
individuelle individuelle Supported Seelsorgliche
Teilhabeplanung, | Teilhabeplanung |Volunteering Begleitung am
Peer Education Lebensende
Settings Individuelle Gruppenangebo- [Erwachsenen- Erwachsenen-
padagogische te in der WfbM  [bildungseinrich- |bildungsein-
Begleitung, und im Bereich [tungen richtungen,
Arbeit mit Grup- |der Tagesbetreu- und interne
pen unterschied- |ung, individuelle Bildungsangebo-
licher Grof3e, padagogische te, individuelle
Kursangebote Begleitung padagogische
der Erwachse- Begleitung
nenbildung,
tagesgestaltende
Angebote

Tabelle 5: Ubersicht tiber Bildungsbereiche und mégliche Angebote fiir
Menschen mit lebenslanger Behinderung im Alter
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Insgesamt besteht hier noch erheblicher Weiterentwicklungsbedarf,
insbesondere in Bezug auf inklusive Bildungssettings. Deutlich ist aber
auch, wie vielfaltig die notwendigen Bildungsangebote fiir Menschen mit
lebenslanger Behinderung im Alter sind und welche Chancen sie fur ein
Mehr an Lebensqualitat, Selbstbestimmung und Teilhabe bergen.

3.3 Projektvignetten

Projekt ,, Altissimo — Personliche Zukunftsplanung* des Caritasver-
bandes Konstanz

Mit dem Projekt , Altissimo” (Laufzeit 2011-2014) bietet der Caritasver-
band Konstanz alteren Menschen mit und ohne Behinderung ein
Bildungsangebot, mit dem sie darin unterstiutzt werden, Zukunfts-
vorstellungen Gber das Leben im Alter zu entwickeln.

Ziel des Projektes:
Erkennen und Realisieren von eigenen Traumen, Winschen
und Zukunftsvorstellungen im Alter.

Kurzbeschreibung des Angebots:
Das Projekt ,,Altissimo” richtet sich an Menschen mit und ohne Behinde-
rung ab 50 Jahren, die in der Stadt bzw. im Landkreis Konstanz leben
und Uber ihre Zukunft nachdenken méchten. Angesprochen sind vor allem
altere Menschen, die vor einer Veranderung stehen oder die Wiinsche
haben, flr deren Realisierung sie auf Unterstitzung angewiesen sind.
Mit verschiedenen Methoden der Persénlichen Zukunftsplanung
(vgl. Doose 2013) werden mit den Teilnehmerinnen und Teilnehmern
Traume und Winsche Uber ihr zuklnftiges Leben erarbeitet. Mit Hilfe von
Unterstitzerkreistreffen, an denen Angehdrige, Freundinnen und Freunde
und Bekannte der planenden Person teilnehmen, werden die Wiinsche,
Ziele und Zukunftsvorstellungen konkretisiert, die aktuelle Situation,
Stérken der Person und die gewlnschte Unterstitzung analysiert und
konkrete Schritte zur Zielerreichung geplant. Fur sehr isoliert lebende
Personen, die keinen oder nur einen sehr kleinen Familien- und Bekann-
tenkreis haben, steht eine Gruppe von Ehrenamtlichen zur Verfligung, die
als Unterstatzerkreis fungiert oder diesen ergéanzt. Im Laufe des Projekts
ist diese Ehrenamtsgruppe, die aus Menschen mit und ohne Behinderung
besteht, schnell gewachsen auf inzwischen 15 Personen. Uber die Zukunfts-
planungstreffen hinaus hat diese Gruppe inklusive Angebote und Aktionen
initiiert, wie z. B. eine regelmafige Singgruppe, die zu verschiedenen An-
lassen auftritt, oder Begegnungsnachmittage mit einem bunten Programm.

Weiterfiihrende Informationen:
http:/www.caritas-konstanz.de/angeboteundhilfen/hilfbeduerftigen-
haltgeben/altissimo/

Ansprechpartnerin: Helga Noe (Caritasverband Konstanz)
Tel. 0176/11200258, Email: noe@caritas-kn.de
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Projekt ,,Aktiv den Ubergang als Chance gestalten!“
in der Region Freiburg

Das Projekt ,,,Aktiv den Ubergang als Chance gestalten!* - Wenn ich
einmal nicht mehr arbeite ... Altere Menschen mit Behinderung auf dem
Weg in den Ruhestand" ist ein Kooperationsprojekt der Diakonischen
Werke Freiburg und Breisgau-Hochschwarzwald sowie des Caritasver-
bandes Freiburg-Stadt (Laufzeit 2011-2013).

Ziel des Projektes:
Altere Menschen mit Behinderung auf den Ruhestand vorbereiten und
beim Ubergang in den Ruhestand begleiten.

Kurzbeschreibung des Angebots:
Im Vordergrund des Projektes stand das Angebot umfassender Kursrei-
hen zur Vorbereitung auf den Ruhestand, die tber einen Zeitraum von
sechs bis neun Monaten wdchentlich durchgefiihrt wurden. Inhalte der
Kursreihen waren u. a.: Biografiearbeit, kérperliche Verdnderungen im Al-
ter, gesunde Ernahrung, Sport und Bewegung, Freizeitgestaltung, soziale
Kontakte, Wohnen im Alter, Mobilitat und Fortbewegung sowie Geld und
Finanzen. Daruber hinaus wurden Uber die Region verteilte offene Seni-
orentreffs fir Menschen mit geistiger Behinderung angeboten, in denen
die Kursinhalte aufgegriffen und Méglichkeiten zum Aufbau und zur
Pflege neuer sozialer Beziehungen und der Freizeitgestaltung eréffnet
wurden. AuBBerdem 6ffnete der Caritasverband das Angebotsspektrum
des Heinrich-Hansjakob-Hauses, einem Beratungs-, Begegnungs- und
Bildungszentrum fir Seniorinnen und Senioren in Freiburg, im Rahmen
des Projektes auch fur Menschen mit lebenslanger Behinderung. Ins-
besondere die offenen Seniorentreffs werden auch zukinftig Gber den
Foérderzeitraum hinaus weitergefuhrt.

Weiterfiihrende Informationen:
Flyer zum Projekt:
http:/www.abcfreiburg.de/abcfreiburg/var/tcms/Flyer%20Aktiv%20
den%20Uebergang%20gestalten.pdf

Ansprechpartner:
Martin Danwerth (Caritasverband Freiburg-Stadt)
Tel.: 0761/286651
E-Mail: martin.danwerth@caritas-freiburg.de
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Das personliche soziale Netzwerk einer Person besteht aus informellen
und formellen sozialen Beziehungen. Bei informellen sozialen Bezie-
hungen handelt es sich um unbezahlte Beziehungen auf der Basis einer
persénlichen Bindung zwischen den Individuen. Persénliche Bindungen
entstehen aufgrund von Verwandtschaft (Familie), persénlicher Verbun-
denheit und gemeinsamen Interessen (Freundschaften), geografischer
Nahe und gemeinsamer Nutzung von Raum sowie Teilnahme an Aktivita-
ten (Nachbarn und Bekannte; vgl. Bigby 2004, 116f). Persénliche soziale
Netzwerke haben unterstiitzende Funktionen (Walker et al. 1977).

Sie bieten einen emotionalen Riickhalt, kognitive Orientierung tber All-
tagszusammenhange sowie instrumentelle und materielle Hilfe. Sie
sorgen fur Geselligkeit und Kontakt, vermitteln neue soziale Kontakte und
helfen, eine soziale Identitat aufzubauen und einen Sinnhorizont zu stiften
(Zugehorigkeit zu und Anerkennung durch andere, Teilen von Einstellun-
gen, Werten und Erfahrungen). Die soziale Kontrolle, die Beziehungspart-
nerinnen und -partner austiben, kann eine einengende oder eine heilsame
Wirkung haben. Eine soziale Beziehung, in die jemand eingebunden ist,
kann auch konfliktbeladen und belastend sein oder im Gesamt des
persdnlichen Netzwerks zu einer Uberbelastung fiihren (z. B. bei betreu-
enden und pflegenden Angehorigen).

Personliche soziale Netzwerke tragen gerade auch bei Menschen mit
geistiger oder psychischer Behinderung zum kérperlichen und psychi-
schen Wohlbefinden bei (Dieckmann & Metzler 2013, Sibitz et al. 2011).
Sie helfen praventiv, Belastungssituationen zu vermeiden (proaktive
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Schutzfunktion), z. B. dadurch, dass Geflihle der Einsamkeit weniger hau-
fig auftreten (Stancliffe et al. 2007). Und sie wirken als Puffer, als Abfede-
rung in Belastungssituationen (z. B. beim Ubergang in den Ruhestand, bei
der Trauer Uber den Tod eines Elternteils, bei gesundheitlichen Einschran-
kungen). Mehr als von der Quantitat der Netzwerkpartnerinnen und -part-
ner hangen positive Wirkungen von der Qualitat der einzelnen sozialen
Beziehungen ab. Entscheidend ist, dass jemand im Bedarfsfall verfigbar
ware (die wahrgenommene Kontrolle) und das Vorhandensein einer oder
mehrerer Vertrauenspersonen (confident).

Familiare, Freundschafts- und Nachbarschaftsbeziehungen haben je be-
sondere Eigenschaften, die sie flr unterschiedliche Unterstitzungsaufga-
ben geeignet erscheinen lassen (Litwak 1985, zit. n. Bigby 2004, 119). Zum
Beispiel sind die Beziehungen zu Nachbarn rdumlich nah, aber emotional
weniger intensiv. Im Gegensatz dazu sind die familidren Beziehungen
gefihlsmaBig enger und mit starkeren Verpflichtungsgeftihlen verbunden.
Angehdrige sind in der Regel die einzigen Personen im informellen Netz-
werk, die direkte Unterstitzungsaufgaben bei Aktivitaten im taglichen
Zusammenleben tbernehmen, wie z. B. bei der Selbstpflege oder haus-
wirtschaftlichen Versorgung. Freundschaften sind nicht mit einem langzei-
tigen, dauerhaften Verpflichtungsgefihl verbunden. Sie eignen sich fur die
emotionale Unterstitzung, Kameradschaft, die gemeinsame Aufnahme
von Aktivitaten.

Bleiben Menschen mit Behinderung ohne eigene Familie und war der
Aufbau von privaten und beruflichen Netzwerken im Laufe des Lebens
erschwert, so haben sie im Alter ein besonderes Risiko, sozial isoliert zu
sein, und es fehlt ihnen die notwendige soziale Unterstttzung (vgl. Driller
et al. 2008). Soziale Kontakte sind wichtig, um die Freirdume, die mit dem
Alter verbunden sind, zu gestalten und neue Aufgaben und soziale Rollen
zu erleben (Bundesministerium fur Arbeit und Soziales 2013, 363).

Die sozialen Netzwerke von adlteren Erwachsenen mit geistiger Behinde-
rung sind grundlegend anders als bei Alteren ohne Behinderung. Sie sind
(noch) kleiner als die jungerer Erwachsener mit geistiger Behinderung
(Robertson et al. 2001) und viele Beziehungen sind tber langere Jahre
nicht stabil (Haveman & Stéppler 2010). Zeitlich stabile Kontakte zu Ange-
hoérigen, Freunden und Bekannten sind aber eine wesentliche Vorausset-
zung fur den Aufbau biografischer Kontinuitat und sozialer |dentitat

(vgl. ebd., 153).

Zu den Beziehungspartnerinnen und -partnern gehdren typischerweise
neben den professionellen Unterstitzerinnen und Unterstitzern Angeho-
rige der Herkunftsfamilie und andere Menschen mit Behinderung.

Sehr viel seltener bestehen engere Beziehungen zu Menschen ohne
Behinderung. Die informellen Netzwerke sind diesbezlglich (zu) homo-
gen, ihre Dichte, d. h. die Vernetzung der Beziehungspartnerinnen und
-partner untereinander, ist eher gering.
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Neben dem Mangel an Gelegenheiten, anderen zu begegnen — gerade bei
einer haufig schon eingeschrankten Mobilitat — sehen Havemann & Stop-
pler (2010) einen Grund fur den geringeren Umfang der Netzwerke darin,
dass die Unterstitzung in diesen Beziehungen fast ausschlieB3lich in eine
Richtung gehe. Nichtfamilidre soziale Beziehungen sind aber langfristig
nur dann funktionsfahig, wenn sie auf einer wahrgenommenen Gegensei-
tigkeit, einem Geben und Nehmen beruhen.

Ein GroBteil der Menschen mit lebenslanger Behinderung lebt nicht in
einer Partnerschaft und hat keine eigenen Kinder (vgl. Pixa-Kettner 2008,
Bundesministerium ftr Familien, Senioren, Frauen und Jugend 2012, 40).
Die jetzt alt gewordene Generation von Menschen mit lebenslanger
Behinderung wurde an ihrer sexuellen Selbstbestimmung und Entfaltung
auf vielfache Weise gehindert. Im Elternhaus, in den Institutionen und im
offentlichen Leben wurde ihnen ihre Geschlechtlichkeit haufig abgespro-
chen. Oft wurde es ihnen verwehrt, sich als Mann oder Frau zu erleben,
Sexualitat zu leben, intime Beziehungen einzugehen, Kinder zu bekom-
men und groBzuziehen (Specht 2013). Viele Frauen mit lebenslanger
Behinderung wurden noch bis zum Inkrafttreten des Betreuungsgesetzes
1992 ohne ihre Zustimmung sterilisiert, es war sogar ,, gang und gabe, geis-
tig behinderte Madchen vor ihrem 18. Geburtstag sterilisieren zu lassen

— was allerdings auch damals schon rechtswidrig war” (Kébsell 1996, 19).
Seit 1992 ist eine Sterilisation bei volljahrigen ,nicht einwilligungsfahigen
Personen im Einzelfall nach einem besonderen Beantragungs- und
Entscheidungsverfahren auch weiterhin ohne Zustimmung mdéglich, wenn
auch erheblich erschwert. Viele der heute &lteren Frauen mit Behinderung
haben die Sterilisation ohne Zustimmung erlebt. Entgingen sie der Sterili-
sation und wurden schwanger, so wurden Kinder haufig ohne Zustimmung
der Mutter abgetrieben oder nach der Geburt ohne weitere Kontaktmaog-
lichkeit zu einer Adoption freigegeben (vgl. Hermes 2004; Prangenberg
2008). Bis heute wird ,,Eltern mit Behinderungen eher ihr Sorgerecht
entzogen (...), statt die notwendige Unterstitzung zu gewéahren. Seitens
der Jugendamter wird nicht selten vorschnell der Schluss gezogen, das
Kindeswohl sei bei Eltern mit Behinderungen gefahrdet” (BRK-Allianz
2013, 40). Zugleich wurden und werden Frauen mit Behinderung haufiger
als andere Opfer von physischer und psychischer, insbesondere auch
sexueller Gewalt — sei es in der Herkunftsfamilie, in Institutionen oder
Partnerschaften (Bundesministerium flr Familie, Senioren, Frauen und
Jugend 2012). Deprivierende oder traumatische Erlebnisse erschweren
zusatzlich zu Mobilitats- und Kommunikationseinschrankungen den Zu-
gang zu einem selbstbestimmten sexuellen Leben und Erleben (Ortland
20133, 144). Das Absprechen sexueller Bedurfnisse und Rechte wird ver-
starkt durch eine allgemeine Tabuisierung sexueller oder kérperbezogener
Winsche von Mannern und Frauen im Alter. RGumliche Bedingungen in
Heimen, institutionelle Regeln sowie Einstellungen von Mitarbeiterinnen
und Mitarbeitern beschranken die Moglichkeit, Privatheit und Intimitat
allein oder zu zweit herzustellen (vgl. Ortland 2013b). Die Beschaftigung
mit der eigenen Lebensgeschichte im Alter (Biografiearbeit, vgl. Lindmeier
2004) bietet aber auch die Chance, seine eigene Geschlechtlichkeit heute
anders zu (er-)leben.
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Die Eltern sind oft die wichtigsten Bezugspersonen im informellen Netz-
werk von Menschen mit lebenslanger Behinderung. Fur Erwachsene mit
geistiger Behinderung, die in der Herkunftsfamilie leben, stellen der
Freundeskreis und die Bekannten der Eltern zumeist auch das soziale
Netzwerk dar, das dann aus vielen Alteren besteht. Nach Thénnes (2012)
kann ein Uberflursorgliches Verhalten der Eltern ein Problem darstellen:
Das erwachsene ,Kind" gerat in den Konflikt zwischen dem Bestreben,
Unabhéangigkeit zu entwickeln und auszuprobieren und dem Wunsch nach
Sicherheit, Kontinuitat und dem Verpflichtungsgefihl gegeniiber den EI-
tern. In abgeschwéchter Form findet sich dieser Konflikt auch in ,,Zweiten
Familien”, wenn Menschen mit Behinderung in Familien leben, mit denen
sie nicht verwandt sind (in ,,Gastfamilien”, der ,,Familienpflege®).

Die WHO hebt hervor, dass die Bedurfnisse und Rechte der informellen
Unterstlitzerinnen und Unterstitzer und die der behinderten Person ge-
trennt voneinander zu betrachten sind. ,,Es muss eine Balance gefunden
werden, damit jede Person Unabhangigkeit, Wirde und Lebensqualitat
hat" (World Health Organization 2011, 142). AuBRerdem ist das Zusammen-
leben mit einem Elternteil, das gebrechlich geworden ist, auch fir Men-
schen mit Behinderung mit vielerlei Einschrankungen verbunden (Bigby
2004, 122f). Es kommt auch vor und ist bislang wenig erforscht, dass
erwachsene Menschen mit Behinderung Unterstitzungsaufgaben fur ihre
alten Eltern tibernehmen (Heller & Factor 1993, zit. n. Haveman & Stéppler
2010, 157f). In manchen Familien tragen Einklinfte durch ein erwachsenes
Kind mit Behinderung (z. B. eine EU-Rente) entscheidend zum finanziellen
Auskommen bei.

Der Anteil der Menschen mit Behinderung, die soziale Unterstiitzung von
ihren Eltern erhalten, nimmt mit zunehmendem Alter deutlich ab (vgl.
Driller et al. 2008, 111ff). Auch wenn Menschen mit lebenslanger
Behinderung mit professioneller Unterstlitzung wohnen, bleiben sie Mit-
glieder ihrer Familien und nehmen sich auch als solche wahr (Haveman &
Stoppler 2010, 158).

Nach dem Tod der Eltern sind Geschwister die nachsten Verwandten.
Zu ihnen und oft auch zu deren Partnerinnen bzw. Partnern (eher zu
Schwégerinnen als zu Schwagern) bestehen haufig enge Beziehungen.
Daneben spielen in unterschiedlichem Ausmalf und gemaf familiarer
Traditionen weitere Verwandte eine gewisse Rolle.

In der Regel leisten Geschwister nicht die tagliche direkte Unterstitzung.
Allerdings Uberrascht, dass in der Studie von Dieckmann & Metzler (2013)
in Baden-Wurttemberg 22% der Uber 45-jahrigen Befragten in familiaren
Wohnkontexten bei Geschwistern lebten — und das verstarkt im léandlichen
Raum. Insgesamt ,ersetzen” haufig Geschwister die Eltern als Schlissel-
person im informellen Netzwerk. Als ,, Kimmerer*” leisten sie vor allem in-
direkte instrumentelle Hilfe. Die direkte tagliche Unterstitzung wird in den
meisten Fallen von professionellen Diensten erbracht. Geschwister oder
andere neue SchlUsselpersonen im informellen Netzwerk haben ein an-
deres Verstandnis der Begleitung als die Eltern und lassen Menschen mit
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Behinderung mehr Raum, eine Erwachsenenrolle in der Verwandtschaft zu
bekleiden (Bigby 2004, 122f). Menschen mit geistiger Behinderung
erleben sich sehr selten als Eltern oder GroBBeltern, wohl aber als
Schwagerinnen, Schwéger, (GroB-)Onkel und (Gro3-)Tanten. Da sie insge-
samt wenig enge Beziehungen zur jingeren Generation haben, engt der
Tod oder die Gebrechlichkeit alterer oder gleichaltriger Netzwerkmitglie-
der ihr informelles Beziehungsnetz besonders stark ein.

Wenn Menschen mit Behinderung nach dem Versterben der Eltern eine
Vertrauensperson im informellen Netzwerk fehlt, sind sie sehr verletzlich
(Bighy 2004, 124-126).

Freundschaften zwischen Erwachsenen mit geistiger Behinderung sind
haufig und spielen eine wichtige Rolle in ihrem Leben (Unterstitzung,
Geborgenheit, Koalitionsbildung). Freundschaftsnetze unter Menschen

mit geistiger Behinderung bilden die Basis fur die Vertretung gemeinsamer
Interessen und erleichtern die Griindung von Selbsthilfe- oder Selbstvertre-
tungsgruppen. Zu unterscheiden sind aber Freundschaften, die auf
gemeinsamen Interessen und der freien Wahl beruhen, von Sozialkontakten
ohne Bindung, die z. B. allein aufgrund einer von auf3en vorgenommenen
Platzierung in Gruppen bestehen. Viele Freundschaften bleiben beschrankt
auf ein bestimmtes Setting, z. B. die Wohngemeinschaft, die Werkstatt, ein
Tagesangebot. AuBerhalb dieses Kontextes treffen sich Menschen mit Be-
hinderung selten mit diesen Freundinnen und Freunden. Ihre Kontextspezi-
fitat macht Freundschaften anfallig fur Abbriche bei Umzlgen oder nach
dem Ausscheiden aus einer Werkstatt bzw. einer Tagesbeschéftigung.
Menschen mit geistiger Behinderung im Alter bedirfen der Unterstitzung,
um mit Freundinnen und Freunden in Kontakt zu bleiben und gemeinsam
Aktivitaten zu teilen. Wenn die Néhe und Begegnung im regularen Alltag
nicht mehr gegeben ist, zerbrechen diese Freundschaften. Haufig nehmen
professionelle Unterstitzerinnen und Unterstitzer die Existenz solcher
Freundschaften gar nicht wahr und tun wenig, um diese aufrechtzuerhalten
(Dieckmann & Metzler 2013, 114ff).

Eine Studie von Haveman & Stéppler (2004) weist auf eine deutliche Dis-
krepanz zwischen Menschen mit kérperlichen oder kognitiven Beeintrach-
tigungen hin — Menschen mit psychischer Behinderung wurden in dieser
Studie nicht berlcksichtigt. Bei Menschen mit geistiger Behinderung ge-
ben lediglich 32,4% der Befragten an, einen Freundeskreis auch au3erhalb
der eigenen Wohneinrichtung zu haben. Des Weiteren haben Menschen
mit geistiger Behinderung im Alter nur wenig Kontakt zu jingeren Genera-
tionen, was ihre informellen Netzwerke zunehmend einengt (Dieckmann
et al. 2013, 73-74).

Zur Kategorie der Bekannten gehéren u. a. Nachbarinnen und Nachbarn
in der Umgebung, Betreiber und Verkaufspersonal értlicher Geschafte,
Mitglieder von Vereinen, loserer Kreise oder Kirchengemeinden. Diese
persdnlichen Bekanntschaften starken die soziale Identitat und erhéhen
die Bekanntheit, Hilfsbereitschaft und Toleranz gegentiber Menschen mit
lebenslanger Behinderung im Quartier.
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Altere Menschen mit lebenslanger Behinderung haben gerade auch bei
sehr privaten Aktivitaten mit einer Vielzahl von professionellen Unterstit-
zerinnen und Unterstitzern zu tun, zu denen sie sehr unterschiedlich enge
Beziehungen pflegen.

Professionelle Unterstiitzerinnen und Unterstiitzer gehdren zu den engs-
ten Vertrauenspersonen im persénlichen sozialen Netzwerk. Sie leisten
nicht nur verlasslich die individuell notwendige Hilfe, sondern reprasentie-
ren auch die Welt der Menschen ohne Behinderung und schlagen Briicken
in diese Welt, fungieren als ,,Dolmetscherinnen und Dolmetscher”, haben
also einen erheblichen Einfluss auf die Alltagsgestaltung. Auch in vielen
intimen Pflegesituationen sind gerade altere Menschen mit Behinderung
auf Unterstitzerinnen und Unterstitzer angewiesen. Mannliche Bewohner
sind bei dem Wunsch nach gleichgeschlechtlicher Pflege aufgrund der
Frauendominanz in Pflegeberufen benachteiligt. Die Méglichkeiten,

die Pflegeperson zu wahlen sowie die Pflegesituation mitzubestimmen, ist
insgesamt eingeschrankt (vgl. Ortland 2013a, 158). Die Dauer der Bezie-
hung zu einer professionellen Unterstitzungsperson ist beschrankt und
endet oft abrupt mit dem Wechsel des Arbeitsplatzes. Gerade die Bezie-
hungsabbriche zu Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern, zu denen sich ein
sehr persoénliches und vertrauensvolles Verhaltnis entwickelt hat, werden
als belastend erlebt. Professionelle Beziehungen kénnen nicht alle Qualita-
ten ersetzen, die informelle Beziehungen haben. Sie tun sich insbesondere
damit schwer, Aufgaben zu erfillen, die eine langfristige Verpflichtung
gegenlUber dem Individuum beinhalten und die nicht in Alltagsroutinen
gegossen werden kénnen. Anders als professionelle Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter sind informelle Unterstitzerinnen und Unterstttzer starker
der behinderten Person gegenulber verpflichtet. Sie kbnnen gegeniber
den Dienstleistern und Leistungstragern anwaltlich auftreten, auf das
Wohlergehen der Person und ihrer Bedurfnisse achten, Unterstitzungs-
leistungen aushandeln und deren Qualitat mit tberwachen. Informelle
Unterstitzung kann also nur unzureichend ersetzt werden durch formelle
professionelle Dienste, weshalb ein Verlust enger informeller Beziehungen
(z. B. zu den Eltern) altere Menschen mit geistiger Behinderung besonders
verletzlich macht.

Untersuchungen zu sozialen Netzwerken psychisch behinderter
Menschen (meist mit schizophrenen Stérungen), die selbststéandig ohne
Wohnhilfe oder in unterstitzten Wohngemeinschaften leben, kommen

zu dhnlichen Ergebnissen wie die Studien bei geistig behinderten Erwach-
senen (z. B. Haberfellner & Rittmannsberger 1995). Neben professionellen
Helferinnen und Helfern, hier insbesondere auch Psychologinnen und
Psychologen, spielen nicht-verwandte Menschen ohne Behinderung eine
wichtige Rolle, weil sie als zuverlassig erlebt werden und Anerkennung und
Gemochtwerden vermitteln. Bei Haberfellner & Rittmannsberger (1995)
waren die freundschaftlichen Beziehungen zu anderen psychisch kranken
Menschen haufig von kurzer Dauer, wurden subjektiv als weniger bedeut-
sam und entlastend eingestuft und dienten mehr der Geselligkeit und der
Gestaltung gemeinsamer Freizeitaktivitaten.
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Wie die soziale Eingebundenheit mit der Wohnform zusammenhangt,
zeigen die Ergebnisse einer Studie aus Baden-Wirttemberg (Dieckmann
& Metzler 2013). Sowohl bei alteren Menschen mit geistiger Behinderung,
die in der Familie leben, als auch bei solchen, die ambulant betreut oder
in stationdren Einrichtungen wohnen, gibt es einen Anteil von Personen,
deren Sozialbeziehungen auf die engsten direkten Unterstitzungsper-
sonen beschréankt bleibt und die sonst sozial isoliert sind. In allen Wohn-
formen finden sich aber auch Altere mit einem ausdifferenzierten Bezie-
hungsnetz. Professionelle Unterstitzungspersonen und Angehdérige sind
jedoch die wichtigsten Bezugspersonen, wenn es um die instrumentelle
Hilfe im Alltag und die Unterstitzung bei wichtigen Angelegenheiten geht
— in familidren Settings eher die Angehdrigen, in stationaren Wohneinrich-
tungen eher die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter. In allen Wohnformen
spielen fur das Feiern von Festen und fur wichtige Entscheidungen An-
gehorige eine groBBe Rolle. Hinsichtlich der Gestaltung freier Zeit (,,Zeit-
vertreib“) werden auch Freundinnen und Freunde sowie Personen in der
Gemeinde genannt.

Verschiedene Evaluationsstudien (Dieckmann et al. 2012; Bigby 2004,
126) weisen darauf hin, dass Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in Wohn-
und Tagesangeboten die Unterstitzung ihrer Klientinnen und Klienten bei
der Entwicklung von informellen Beziehungen noch nicht als eine zentrale
Aufgabe ihrer Tatigkeit ansehen. Mit Blick auf die Teilhabe und Community
Care mussen sich die informellen und formellen Unterstitzungssysteme
neu zueinander positionieren. Die Potenziale von informellen Beziehungen
— gerade in ihrer Unterschiedlichkeit zu professionellen Beziehungen -
sollten im Fokus stehen.

Einrichtungen und Dienste in der Behindertenhilfe haben dabei folgende
Aufgaben:

* In die Hilfeplanung werden die informellen Unterstitzerinnen und Unter-
stitzer mit eingebunden. Fur den Einzelnen wird ein Unterstutzerkreis
gebildet (,,circle of friends”, ,,circle of support™).

In Nordamerika wurden in den vergangenen Jahren zahlreiche Projekte
zur Unterstitzung von Menschen mit Behinderung und deren Familien
entwickelt. So begleitete das Family Future Planning Project in Rhode Is-
land/USA éltere Unterstitzerinnen und Unterstitzer aus dem familidren
Umfeld (Susa & Clark 1996, zit. n. Heller 2004, 221). In zehn Sitzungen
wurden Themen wie die hdusliche Unterstitzung, die Planung

von Unterstitzung im Anschluss an die familidre Betreuung sowie lokale
und gemeindenahe Serviceangebote behandelt. AuBerdem wurden die
emotionale und physische Gesundheit von Unterstitzungspersonen in
den Blick genommen und Mdéglichkeiten zur Erholung erarbeitet. Ein
Moderator half der Familie, einen Plan hinsichtlich der weiteren Entwick-
lung aufzustellen und ein Unterstitzungsnetzwerk aufzubauen. Das
Planned Lifetime Advocacy Network (PLAN) in British Columbia/Kanada
hat sich zum Ziel gesetzt, Familien zu helfen, eine sichere Zukunfts-
perspektive fur ihr behindertes Familienmitglied zu schaffen und ein
sechsstufiges Modell zur Zukunftsplanung entwickelt (Etmanski 1997,
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zit. n. Heller 2004, 222). Preston & Heller (1996) haben an 17 Standorten
in den USA 220 Familien mit einem alteren geistig behinderten Angeho-
rigen und unterschiedlichen Migrationshintergriinden in rechtlichen und
finanziellen Fragen fortgebildet und sie dazu veranlasst, langerfristig die
Zukunft mit ihren Angehdrigen zu planen (Preston & Heller 1996, zit. n.
Heller 2004, 221-223).

* Professionelle Dienste sollten vorausschauend und koordiniert mit den
Eltern Kontakt aufnehmen, um sie zu einer Nachfolgeplanung zu bewe-
gen: Wer kann und soll fir den Fall, dass sie selbst nicht mehr dazu in
der Lage sind, die Rolle einer zentralen Vertrauensperson im informellen
Netzwerk der Klientin bzw. des Klienten einnehmen? Eltern sollten
das gemeinsam mit dem behinderten Familienmitglied, Angehérigen und
ggf. anderen Beteiligten Uberlegen.

» Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter sind auch als Coach, als Hinweisgeber
fur soziales Verhalten und Férderer sozialer Kompetenzen gefordert.

» Begegnungsorte schaffen: Vielen alteren Menschen mit Behinderung
fehlt ein lokaler Ort auBBerhalb der Wohnung, um anderen zu begegnen,
sich mit Freundinnen und Freunden und Bekannten zu treffen, um etwas
unternehmen zu kénnen (Seifert 2010, 17).

Weitere Empfehlungen zur Unterstitzung sozialer Beziehungen finden
sich bei Dieckmann et al. (2013).
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5 Arbeitsleben und Ubergang
in den Ruhestand

5.1 Arbeit als wichtige Teilhabechance auch fiir dltere
Menschen mit lebenslanger Behinderung

Die Bundesregierung justierte mit dem sechsten Altenbericht 2010 auch
das Bild alterer Arbeitnehmerinnen und Arbeitnehmer: Wahrend in der
Vergangenheit die Alten- und Arbeitsmarktpolitik eher auf ein frihzeiti-
ges Ausscheiden aus dem Berufsleben ausgerichtet war, sollten nun die
Potenziale und die Wiinsche alterer Menschen ins Bewusstsein geriickt
werden, sich auch im Alter im Arbeitsleben und in der nachberuflichen
Lebensphase zu engagieren und die eigenen Kompetenzen der Gemein-
schaft zur Verfligung zu stellen. Politische Anreize wurden darauf ausge-
richtet, zivilgesellschaftliches Engagement und lebenslanges Lernen an-
zuregen: ,Lebenslange Bildungsangebote und Bildungsaktivitaten férdern
die Beschaftigungsfahigkeit dlterer Arbeitnehmerinnen und Arbeitnehmer
genauso wie betriebliche MaBnahmen zu Arbeitsschutz und Gesundheits-
férderung” (Deutscher Bundestag 2010, V-VI). Um Kompetenzen alterer
Arbeitnehmerinnen und Arbeitnehmer zu erhalten und nutzbar zu ma-
chen, wurden , lernférderliche Arbeitsumgebungen und informelle Lern-
kontexte" gefordert (ebd., V).

Bei der Umsetzung dieser Forderungen sind Menschen mit lebenslanger
Behinderung bisher jedoch wenig im Blick. Das Alterwerden am Arbeits-
platz und der Ubergang in den Ruhestand sind fur sie wie fur alle Berufs-
tatigen mit groBen Herausforderungen verbunden. Denn die Arbeit stellt
fur Menschen mit und ohne lebenslange Behinderung einen wichtigen
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Baustein der Lebensgestaltung und Identitatsbildung dar (Haveman &
Stoppler 2010, 125). Zentrale psychosoziale Funktionen von Arbeit sind
das Aktivitats- und Kompetenzerleben, die Strukturierung von Zeit, die
soziale Einbindung und Anerkennung (ebd., 124). Mit dem Wegfall geregel-
ter Arbeit entfallt die strukturierte Gestaltung des Tages (vgl. Kapitel 1.16),
soziale Beziehungen mussen neu justiert und alltégliche Versorgungs-
strukturen neu organisiert werden. Der Arbeitsplatz stellt einen zentralen
Ort fur das Erleben sozialer Beziehungen dar. Fiir Menschen mit einer
lebenslangen Behinderung ist die soziale Funktion der Tatigkeit von beson-
ders grofRer Bedeutung, da ihre sozialen Netzwerke haufig kleiner sind, sie
haufig keine eigene Familie griinden und der Freundeskreis aus Personen
besteht, mit denen sie ihren Arbeits- oder Wohnkontext teilen (ebd., 127).

Die gro3e Mehrzahl der Menschen mit lebenslanger Behinderung arbeitet
in einer Werkstatt fir behinderte Menschen (WfbM). Werkstatten bieten
Personen, die gemaf § 136 SGB IX wegen Art und Schwere der Behinde-
rung (noch) nicht oder nicht wieder auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt
beschéftigt werden kénnen, eine berufliche Bildung, einen Arbeitsplatz
oder aber die Méglichkeit, eine angemessene Tatigkeit auszutiben. Ende
2012 hatten im Bundesgebiet 74,5% der Beschéaftigten in WfbM primar
eine geistige Behinderung, 19% eine psychische Behinderung und 6,5%
eine korperliche Behinderung (Bundesarbeitsgemeinschaft Gberortlicher
Sozialhilfetrager/con_sens 2013, 52). In den letzten Jahrzehnten sind
neben dem sog. ersten und dem besonderen Arbeitsmarkt weitere Mog-
lichkeiten der Erwerbsarbeit fir Menschen mit Behinderung entstanden
(vgl. Biermann 2008). Hier ist im Blick auf Menschen mit lebenslanger
Behinderung insbesondere das Konzept der Unterstitzten Beschaftigung
gem. § 38a SGB IX zu nennen (vgl. Doose 2007). Daneben bestehen Mog-
lichkeiten einer Integration in den ersten Arbeitsmarkt durch ausgelagerte
Arbeitsplatze ,, unter dem Dach der WfbM", die idealerweise in Regelar-
beitsverhaltnisse Ubergehen. Fiir Menschen mit chronischen psychischen
Erkrankungen und Menschen mit psychischen Behinderungen haben sich
zudem Tatigkeitsmdglichkeiten in sog. Zuverdienstfirmen mit der Még-
lichkeit stundenweiser Beschaftigung etabliert. Integrationsunternehmen
oder -betriebe gem. § 132 SGB IX sollen Menschen mit lebenslanger Be-
hinderung dauerhaft sozialversicherungspflichtige Beschaftigungsverhalt-
nisse ermdglichen. Diese alternativen Arbeitsmoglichkeiten stehen Men-
schen mit komplexen Beeintrachtigungen aber nur bedingt zur Verfigung.
So stieg die Zahl der Menschen mit schwersten und mehrfachen Behinde-
rungen in den Werkstatten fur behinderte Menschen in den letzten Jahren
weiter an (Detmar 2008, 6). Dies wird u. a. auf etablierte Kooperationsbe-
ziehungen zwischen Férderschulen und Werkstéatten zurtickgefiihrt, die oft
einen nahtlosen Ubergang prajudizieren. ,Im Verhéltnis dazu sind die Ko-
operationsbeziehungen zwischen Schulen und Betrieben des allgemeinen
Arbeitsmarktes schwach ausgepréagt” (ebd., 7). Menschen mit lebenslan-
ger Behinderung sind haufig friih einsetzenden ,,Sozialisationsbedingun-
gen in die Werkstatt hinein” ausgesetzt, so dass Alternativen wenig in den
Blick kommen (ebd., 14). Auf der anderen Seite bekommen Werkstatten
zunehmend ,,den Charakter eines ,Auffangbeckens’ fir Personen [...], die
aufgrund von Leistungsproblemen unterschiedlicher Ursache auf dem all-
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gemeinen Arbeitsmarkt nicht vermittelt werden kénnen* (ebd., 7). Zudem
wurde in der Vergangenheit in den Fachausschuss-Sitzungen im Einzelfall
oft nach Aktenlage entschieden, wobei ein ,,Gro3teil der Entscheidungen®
bereits im Vorfeld getroffen schien (ebd., 10). Die Wiinsche der Betroffe-
nen werden im Fachausschuss haufig nicht ,,systematisch zur Kenntnis
gebracht bzw. genommen®, im Gegenteil: Bei etwa zwei Drittel der WfbM
kam dies im Jahr 2006 ,,in keinem einzigen Fall“ vor (ebd., 11). Diese Be-
funde zeigen, dass es zur Sicherstellung teilhabefdrderlicher Bedingungen
am Arbeitsmarkt noch deutlichen Handlungsbedarf auch im Bereich der
internen Steuerungsprozesse gibt.

In allen Arbeitsstatten nimmt die Zahl alterer Beschéaftigter mit und ohne
lebenslange Behinderung zu, so dass Anpassungen notwendig sein wer-
den, um die Chancen der Teilhabe am Arbeitsleben so lange wie méglich
zu erhalten — auch fir Menschen mit komplexen Beeintrachtigungen. Der
im Sechsten Altenbericht formulierte Anspruch auf BildungsmafBnahmen
far altere Arbeitnehmerinnen und Arbeitnehmer zum Erhalt der Arbeits-
fahigkeit ist auch in diesen Settings umzusetzen. Auf dem allgemeinen
Arbeitsmarkt bereits etablierte Konzepte der Personalentwicklung fur
altere Arbeitnehmerinnen und Arbeitnehmer kénnen hier innovative Im-
pulse liefern.

Zur Bedeutung der Arbeit fur die Identitatsentwicklung und den Erhalt der
Identitat fuhrt Groschke (2011, 183) aus, dass Arbeit — nicht nur im Sinne
von Erwerbsarbeit — eine wichtige ,,Form des Selbstausdrucks, der Selbst-
behauptung und Selbstverwirklichung” darstellt und Erfahrungsraume ftr
das Erleben von Kooperation und Interaktion bietet. Diesem umfassenden
teilhabeorientierten Arbeitsbegriff steht ein 6konomischer und leistungs-
orientierter Arbeitsbegriff gegentber. Fur die Leistungen zur beruflichen
Teilhabe in einer WfbM haben Menschen mit Behinderung ein Mindestmal3
an wirtschaftlich verwertbarer Arbeit zu erbringen (§ 18 SGB VI; § 136
SGB IX). Die Dynamik eines leistungsorientierten Arbeitsverstandnisses
ist damit auch in diesem ,besonderen Arbeitsmarkt” pragend fur das
Selbstverstandnis der Beschéftigten, insbesondere im sog. Produktions-
bereich. FUr eine , arbeitsweltliche Gerechtigkeitserfahrung” (ebd., 35)
sind nach Groschke drei Prinzipien grundlegend: Gleichheit, Leistung und
Autonomie. Das Gleichheitsprinzip definiert sich tGber die Erfahrung, als
Gleiche Beachtung zu finden. Haufig erleben Menschen mit Behinderung
jedoch in der Arbeitswelt Benachteiligung und Diskriminierung. Als exis-
tentiellste Ungleichheitserfahrung nennt Gréschke die Arbeitslosigkeit.
Das Leistungsprinzip setzt — so Gréschke (2011) — voraus, dass die Ar-
beitnehmerinnen und -nehmer entsprechend dem , jeweiligen Niveau (...)
im jeweiligen Arbeitsfeld sozial anerkannt, gerecht bezahlt und geférdert
werden” (ebd., 35). Gemal dem dritten Prinzip, dem Autonomieprinzip,
hat jede bzw. jeder von ihnen ein Recht auf Selbstverwirklichung durch die
AusUbung einer subjektiv als sinnvoll erachteten Tatigkeit. Vorhandene
Potenziale und Ressourcen sollen nicht durch Fremdbestimmung einge-
schrankt werden. ,Diese drei Prinzipien und Kategorien subjektiv erlebter
Gleichheit und Gerechtigkeit im Arbeitsleben stehen in einem unauflés-
lichen Wechselverhaltnis, auf keines dieser Prinzipien kann verzichtet
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werden* (ebd., 36). Nur so kann (Erwerbs-)Arbeit ein Beitrag zu Aner-
kennung und Teilhabe sein. SchlieBlich ist auch eine gerechte Entlohnung
fur die realen Teilhabechancen von zentraler Bedeutung. ,Wer von Arbeit,
Anerkennung und Wertschatzung redet, darf von Geld nicht schweigen*
(Groschke, 112).

Die individuelle Bedeutung der Arbeit und die individuellen Mdglichkeiten
der Teilhabe verandern sich mit dem Alterwerden merklich. Bereits in der
Phase vor dem Ruhestand ist es notwendig, sich mit den sich wandelnden
Kompetenzen und mit Einschrankungen des individuellen Leistungsver-
mdgens auseinanderzusetzen, und das angesichts einer stark normie-
renden , Ethik des Beschaftigtseins” (Ekerdt 2010, 69). Die Anforderung,
bis zum Ende des Arbeitslebens und dartber hinaus aktiv und mit einer
sinnvollen Tatigkeit beschéaftigt zu sein, stellt ein Identifikationsangebot
far altere Menschen dar — ,,gegen die Unterstellung, Gberflissig zu sein®,
beinhaltet aber zugleich die Gefahr, das Leben vor und im Ruhestand zu
normieren (ebd., 73), wodurch selbstbestimmte Gestaltungsspielrdume
im Ubergang in den Ruhestand und im Ruhestand selbst eingeschrankt

werden. MufB3e etwa als ,,vom Zeitdiktat befreite, freie Zeit” (Gréschke 2011,

166) hat zwar individuell einen hohen Stellenwert im Sinne der Zeitsouve-
ranitat, der individuellen Selbstbestimmung Gber die eigene Lebenszeit.
In der ,leistungsfixierten Arbeits- und Tatigkeitsgesellschaft” (ebd.) kann
jedoch der Rickgang der individuellen Leistungsfahigkeit im subjektiven
Erleben auch von Menschen mit lebenslanger Behinderung eine Irritation
fur bisherige Muster der Identitatsvergewisserung darstellen. Dabei kann
ein fehlender Zugang zu Bildungsangeboten zusatzlich zu Kompetenzein-
buBen fihren oder diese beschleunigen (Bundesministerium fur Arbeit
und Soziales 2013, 364).

Die beschriebenen Risiken unterstreichen die Notwendigkeit begleitender
Angebote zur Vorbereitung auf den Ruhestand und fir einen gelingenden
Ubergang in die nachberufliche Lebensphase.
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5.2 Datenlage NRW: Beschaftigte in WfbM

Fir Menschen mit Behinderung, die wegen Art oder Schwere der Behinde-
rung nicht, noch nicht oder noch nicht wieder auf dem allgemeinen Ar-
beitsmarkt beschaftigt werden kdnnen, bieten Werkstatten fir behinderte
Menschen (WfbM) Méglichkeiten zur Teilhabe am Arbeitsleben.

Insgesamt arbeiten in NRW 64.341 Menschen mit Behinderung im Arbeits-
bereich einer WfbM (Stichtag 31.12.2011, Quelle: LWL, LVR). Menschen

mit einer geistigen Behinderung bilden mit 74,4% die gréBte Gruppe der
WfbM-Beschaftigten, 20% der Beschéftigten haben eine psychische
Behinderung und nur ein geringer Anteil von 5,6% der Beschaftigten hat
vorrangig eine kérperliche Behinderung (vgl. Tabelle 6).

Beschiftigte in WfbM
Art der Behinderung | Anzahl Anteil in Prozent
Korperlich 3.613 5,6
Psychisch 12.844 20,0
Geistig 47.860 744
nicht zugeordnet 24 0,04
Insgesamt 64.341 100

Tabelle 6: Leistungsempfangerinnen und -empféanger im Arbeitsbereich
der WfbM in NRW nach Behinderungsart, Stichtag: 31.12.2011 (Quelle:
LWL, LVR)

Der Anteil der Beschéftigten tber 60 Jahre ist mit 4,2% im Vergleich zu
den Anteilen der anderen Altersstufen eher gering, die gré3te Gruppe
bilden die 40-49 jahrigen Beschaftigten (29,7%), 21,7% sind im Alter
zwischen 50 und 59 Jahren (vgl. Tabelle 7). Das bedeutet, dass in den
kommenden Jahren die Anzahl Beschaftigter, die in Rente geht, stark
zunehmen wird. Themen wie der Ubergang in den Ruhestand gewinnen an
Bedeutung und es werden vermehrt Angebote zur Vorbereitung auf den
Ruhestand benétigt (vgl. Kapitel 5.3).
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Beschiftigte in WfbM

Art der Behinderung | Anzahl Anteil in Prozent

18-29 Jahre 14.744 22,9
30-39 Jahre 13.865 21,6
40-49 Jahre 19.076 29,7
50-59 Jahre 13.968 21,7
60-69 Jahre 2.687 4,2
Gesamt 64.340 100

Tabelle 7: Leistungsempfangerinnen und -empfanger im Arbeitsbereich
der WfbM in NRW nach Altersstufen, Stichtag: 31.12.2011 (Quelle: LWL,

LVR)

Tabelle 8 zeigt die Verteilung der WfbM-Beschéftigten differenziert nach
Altersstufen und Behinderungsart. Bei kérperlich behinderten Menschen,
die insgesamt allerdings nur eine kleine Gruppe unter den WfbM-Beschéaf-
tigten ausmachen, ist der Anteil junger Menschen auffallig hoch.

Weit mehr als die Halfte von ihnen ist unter 40 Jahre. Bei den psychisch
behinderten Beschéftigten sind fast zwei Drittel der Beschaftigten
zwischen 40 und 60 Jahre. Menschen mit geistiger Behinderung bilden die
grofBte Gruppe unter den WfbM-Beschéaftigten, die Verteilung tber

die Altersstufen ist recht gleichmaBig. Lediglich die tber 60-Jahrigen sind
mit 4% unterrepréasentiert.

Altersstufen

Beschiftigte in WfbM

mit geistiger
Behinderung

mit kdrperlicher
Behinderung

mit psychischer
Behinderung

Anzahl | Anteil in Anzahl | Anteil in Anzahl | Anteil in

Altersstufen Altersstufen Altersstufen

in Prozent in Prozent in Prozent
18-29 Jahre | 12.323 25,7 1.118 30,9| 1.294 10,1
30-39 Jahre | 10.276 215 992 275 2.593 20,2
40-49 Jahre | 13.737 28,7 880 244 4452 34,7
50-59 Jahre 9.612 20,1 520 144( 3.836 29,9
60-69 Jahre 1.912 4,0 103 2,9 668 52
Gesamt 47.860 100| 3.613 100 | 12.843 100

Tabelle 8: Leistungsempfangerinnen und -empfanger im Arbeitsbereich
der WfbM in NRW nach Behinderungsart und Altersstufen, Stichtag:
31.12.2011 (Quelle: LWL, LVR)
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5.3 Vorausschatzung der Altersstruktur der Beschiftigten in WfbM

Verandern sich die Ubergangsquoten von den (Férder-)Schulen in die
WfbM nicht (Status quo-Szenario), wird die Anzahl geistig behinderter
Beschéftigter in Werkstatten in Westfalen-Lippe bis zum Jahr 2030 ins-
gesamt um 10% steigen. Die Altersverteilung wird dabei ausgeglichener
werden. Die stérkste Altersgruppe werden die 30- bis 39-jahrigen Beschéaf-
tigten bilden, der Anteil der Gber 60-Jahrigen wird auf 13% steigen (von
4% im Jahr 2010; vgl. Tabelle 9).

Geistig behinderte Beschaftigte in WfbM
in Westfalen-Lippe

im Jahr 2010 im Jahr 2030

Altersstufen | Anzahl Anteil Anzahl Anteil
in Prozent in Prozent

20-29 Jahre 4,975 22 5492 22
30-39 Jahre 5.289 24 6.090 24
40-49 Jahre 6.697 30 4.886 20
50-59 Jahre 4412 20 5.049 21
60-65 Jahre 928 4 3.097 13
Gesamt 22.301 100 24.614 100

Tabelle 9: Geistig behinderte Leistungsempfangerinnen und -empfanger
im Arbeitsbereich der WfbM in Westfalen-Lippe im Jahr 2010 und ge-
schatzt fur das Jahr 2030 (Quelle: Dieckmann et al. 2010)

5.4 Anforderungen und Zukunftsaufgaben

Der Ubergang in den Ruhestand kann ohne adaquate Vorbereitung und
Planung zu einer Lebenskrise werden, die mit Verlusterfahrungen, einer
Bedrohung des Selbstwertgeflihls, Frustration und einem Gefihl innerer
Leere einhergeht. Aufgrund der Lebensumstéande und eingeschrankter
kognitiver Copingstrategien ist das Risiko fir Menschen mit geistiger
Behinderung gréBer, diesen Ubergang schlechter zu bewaltigen (vgl. Ha-
veman & Stéppler 2010, 131).

In den letzten Jahrzehnten sind verschiedene Konzepte fur die Vorberei-
tung auf den Ruhestand entstanden, die dem Risiko einer eingeschrankten
oder verhinderten Teilhabe und der Fremdbestimmung in Lebenstibergan-
gen (,transitions”) begegnen.
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Vorbereitung auf den Ruhestand

In Anlehnung an psycho- und sozialgerontologische Phasenmodelle zur
Anpassung an den Ruhestand (Mayring 2000, 125) werden dabei im Blick
auf Menschen mit lebenslanger Behinderung als Beschaftigte einer WfbM
drei Phasen unterschieden (Gusset-Bahrer 2004; Haveman & Stoppler
2010, 131):

+ die Phase der Planung oder Antizipation des Ruhestands, die sowohl
von Vorfreude als auch von Angsten gepréagt sein kann;

* der Prozess der Entscheidung fir den Eintritt in den Ruhestand und

* der eigentliche Prozess der Anpassung an die neue Lebenssituation.

In der letzten Phase — so zeigte bereits die Studie zur ,,Soziologie des
Ruhestands” von Atchley (1976) — erleben Menschen im Ruhestand haufig
zunachst eine Phase der Euphorie unmittelbar nach dem Berufsaustritt,
die in eine Phase der Erntichterung und Geflihle der Leere Ubergeht, be-
vor durch Neuorientierung und Neustrukturierung des Alltags auch neue
Routine im Umgang mit der Lebenssituation entsteht.

Studien zu Anpassungsprozessen an die nachberufliche Lebensphase
weisen auf eine Reihe von unterstitzenden Faktoren hin: Ein héherer
Bildungsstatus, Selbstbestimmung tUber den Zeitpunkt und die Ausgestal-
tung des Ubergangs, eine gute soziale Einbindung jenseits des Arbeits-
platzes sowie ein guter Gesundheitszustand wirken sich positiv auf die
Bewaltigung des Rollenwechsels aus. In all diesen Punkten sind Menschen
mit lebenslanger Behinderung benachteiligt, was die Notwendigkeit einer
Begleitung im Ubergang deutlich unterstreicht. Zudem haben insbeson-
dere Menschen, die langjahrig in institutionellen und Gruppenkontexten
leben, oft keinen von den vermuteten Erwartungshaltungen anderer Per-
sonen unabhangigen Zugang zu eigenen Winschen und Praferenzen.

Sie sind ,,schlichtweg nicht gewohnt, ernsthaft und mit Nachdruck nach
ihren Bedurfnissen, Ziel- und Zukunftsvorstellungen im Hinblick auf ihre
Lebensgestaltung gefragt zu werden* (Mair 2006, zit. n. Lindmeier 2013,
19). Der ersten zahlenmaBig breiten Generation von WfbM-Rentnerinnen
und Rentnern fehlt es auch an Vorbildern, wie andere ehemalige Beschaf-
tigte gewonnene Freiheiten nutzen. Daher ist es fur individuell passgenaue
Lésungen haufig wichtig, Selbstwahrnehmung und Selbstbestimmung
(neu) zu erlernen und z. B. im Rickblick auf vergangene Lebensabschnitte
Interessen und Praferenzen aufzuspuren, die fur die Gestaltung der Zu-
kunft wieder neu bedeutsam werden kénnen. Dies gilt insbesondere auch
fur Menschen mit komplexen Beeintrachtigungen. Hier kann das Konzept
der ,basalen Selbstbestimmung” (Weingartner 2006) hilfreich sein.

Individuelle Unterstiitzung im Ubergang

Eine Reihe von MaBBnahmen zur individuellen Unterstitzung hat sich be-
reits recht lange in Werkstatten fur behinderte Menschen etabliert (Trost &
Metzler 1995, 42). In Projekten der letzten zehn Jahre wurden unterschied-
liche Aspekte der Gestaltung des Ubergangs zu differenzierten Konzepten
weiterentwickelt. Durch den Dialog mit den Betroffenen und die Erhebung
ihrer Einschatzungen und Bedirfnisse in der Phase des Ubergangs
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wurde die Perspektive der zukinftigen Ruhestandlerinnen und
Ruhestandler starker in den Konzepten verankert (Mair & Hollander 2006;
Landesverband NRW fur Kérper- und Mehrfachbehinderte 2005; Lindmei-
er 2010). Aus diesen Projekten lassen sich folgende Empfehlungen fur die
individuelle Unterstitzung im Ubergang in den Ruhestand ableiten:

a) Arbeitsplatzanpassung

* (vorausschauende) Anpassung der Anforderungen durch den Wechsel
zu einfacheren Tatigkeiten und Vermeidung von besonders belastenden
Tatigkeiten, moglichst innerhalb der bestehenden Arbeitsgruppen (Ver-
meidung von Sondergruppen fur altere Arbeitnehmerinnen und Arbeit-
nehmer in der WfbM; vgl. Lindmeier 2013, 16)

* Nutzung technischer Hilfsmittel zur Arbeitsplatzanpassung

» Anpassung von Arbeitszeiten und Ausdehnung von Pausenzeiten
(vgl. ebd., 17)

* Rickzugsmadglichkeiten wie Ruherdume

* spezielle Therapie- und Beratungsmaoglichkeiten

b) Gestaltung des Ubergangs

« Erméglichung flexibler, schrittweiser Ubergénge in den Ruhestand durch
stufenweise Reduzierung der Arbeitszeit, z. B. durch stunden- oder tage-
weise Arbeitsbefreiung (Teilzeitarbeit)

* Bildungs-, Beratungs- und Coachingangebote zur Vermittlung von Wis-
sen Uber die Méglichkeiten und Herausforderungen der Lebensphase,
zur Auseinandersetzung mit den eigenen individuellen Vorstellungen, zur
Gesundheitsférderung und persénlichen Zukunftsplanung (vgl. Lindmei-
er 2013, 20)

c) Angebote fur die Nacherwerbsphase

» Angebote der Tagesgestaltung (vgl. Kapitel 6)

» Unterstitzung der Neugestaltung des Netzwerks sozialer Beziehungen
(vgl. Kapitel 4)

Fur manche Menschen mit lebenslanger Behinderung kann der Verbleib
in der WfbM auch nach Erreichen der Altersgrenze sinnvoll sein, sofern die
WfbM ein flexibles Angebot fir diese Personengruppe vorhalt. Menschen
mit Behinderung und ihre Angehdérigen bendtigen jedoch primar eine
frihzeitige, niederschwellige Beratung zu den Chancen und Alternativen
der Lebensgestaltung im Ruhestand, um diese ohne sofortigen Hand-
lungsdruck prifen und fundiert wahlen zu kénnen (vgl. Lindmeier 2013,
18). Angehorige kdnnen die notwendige Unterstitzung bei der Tages-
gestaltung nicht leisten. Auch im lédndlichen Raum sind Alternativen zur
Weiterbeschaftigung in der WfbM vorzusehen.

Strukturelle Herausforderungen

Aus den Anforderungen an die Gestaltung des Ubergangs ergibt sich ein
spezifischer Fort- und Weiterbildungsbedarf des Personals in den Werk-
statten fur behinderte Menschen. Nicht nur die Mitarbeitenden der

sog. begleitenden Dienste, die haufig spezifische Angebote fur dltere
Arbeitnehmerinnen und Arbeitnehmer und ggf. bereits berentete ehema-
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lige Beschaftigte durchflhren, bendtigen Wissen zu den altersbedingten
Veranderungen bei Menschen mit lebenslanger Behinderung, sondern
auch die Mitarbeitenden in der alltaglichen Begleitung der Beschaftigten.
Die Sensibilitat fur altersbedingte Veranderungen und Bedurfnisse ist bei
Gruppenleitungen sehr unterschiedlich ausgepragt (Lindmeier 2013, 17).
Zudem kommen organisatorische Aufgaben auf die WfbM zu, z. B. Fahr-
dienste zu flexibilisieren, um individuell zugeschnittene Arbeitszeitmodelle
realisieren zu kdnnen (ebd., 16).

Werkstatten fur behinderte Menschen, die unter ihrem Dach differenzier-
te Arbeits- und Beschaftigungsangebote vereinen (Integration von Ar-
beits- mit Férder- und Betreuungsbereichen), bieten in der Regel bessere
Moglichkeiten der flexiblen Anpassung an die besonderen Bedarfe alterer
Beschaftigter. Neben einer Differenzierung des Leistungsangebotes der
Werkstatten ist auch der Ausbau von Netzwerkstrukturen sinnvoll, um
Ubergange zwischen verschiedenen Beschaftigungs-, Unterstitzungs-
und Bildungsangeboten individuell bedarfsgerecht gestalten zu kénnen.
Wenn sich das Selbstverstandnis der Werkstatten fur behinderte Men-
schen vom Anbieter von Arbeitsplatzen fiur Menschen mit Behinderung
weiterentwickelt hin zu dem Anspruch, ein sozialrdumlich verankerter
Treffpunkt mit Vermittlungs- und Beratungsfunktion zu sein, kbnnen WfbM
z. B. wichtige Akteure in der Sicherung von Teilhabechancen fur altere
Menschen mit lebenslanger Behinderung auch Uber die Entlassung in die
Nacherwerbsphase hinaus sein.

Im Blick auf die Unterstitzungsangebote flir Menschen mit lebenslanger
Behinderung im Ubergang in den Ruhestand fehlt bislang eine koordi-
nierte Zusammenarbeit zwischen den WfbM bzw. Tagesférderstatten,
Wohndiensten, Angehdrigen und spezifischen oder allgemeinen Bildungs-
und Aktivitatsangeboten fir Menschen im Alter in der Gemeinde. Eine
Begleitung insbesondere von Menschen mit geistiger Behinderung bei
der selbstbestimmten Gestaltung dieses Ubergangs gelingt nur, wenn

die Unterstltzerinnen und Unterstttzer in den verschiedenen Lebensbe-
reichen kooperieren. Auch die Familienangehérigen sind in den Prozess
der Planung und Gestaltung einzubeziehen, da die WfbM fur Familien oft
die einzige Bricke zu Unterstitzungsangeboten der Behindertenhilfe ist
und weil der Ausstieg aus der WfbM auch fir die Alltagsgestaltung der
Familien erhebliche Konsequenzen hat. Hier gilt es u. a. die Ressourcen
der Familie im Management des Ubergangs auszuloten, ohne diese zu
Uberfordern, und eine vorausschauende Zukunftsplanung anzustof3en, die
die Frage der Nachfolge von Schltsselpersonen im informellen Netzwerk
einschliet (vgl. Kapitel 4). Fur die Unterstitzung nach der Arbeitsphase
sind Beratungsangebote flur Familien ein wichtiger Baustein, um Zugéange
zu familienunterstitzenden Diensten, Bildungs- und Freizeitangeboten flr
das Seniorenalter zu erschlieBen (Lindmeier 2013, 18). Als Methode fur die
Planung der individuell erforderlichen MaBnahmen hat sich das Konzept
Care und Case Management bewahrt, das das Unterstitzungsarrange-
ment insgesamt in den Blick nimmt und ein Denken in versaulten Struktu-
ren entlang der leistungsrechtlichen Zuordnung von Hilfen vermeidet (vgl.
Hollander & Mair 2006).
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Materielle Versorgungssicherheit

Wahrend der Beschaftigungszeit in der Werkstatt sind die Beschéaftigten
unfall-, pflege-, kranken- und rentenversichert. Nach 20 Jahren Berufsta-
tigkeit haben sie Anspruch auf eine Erwerbsunfahigkeitsrente (EU-Rente
§ 43 Abs. 6 SGBX V1), die mit Beginn des 65. Lebensjahres in eine Regelal-
tersrente umgewandelt wird, bzw. eine Altersrente fir Schwerbehinderte.
Bezieht die berentete Person zugleich Leistungen der Eingliederungshilfe,
wird die Rentenzahlung zur Deckung der Leistungen eingesetzt. Wahrend
der Zeit der Werkstattbeschaftigung sind individuelle MaBnahmen zur fi-
nanziellen Altersvorsorge nur sehr begrenzt méglich (Haveman & Stéppler
2010, 127). Menschen mit lebenslanger Behinderung kénnen in der Regel
aus ihrer Lebensarbeitsleistung eine materielle Versorgungssicherheit im
Alter nur auf sehr niedrigem Niveau erwirtschaften, so dass sie im Alter
haufig mit sehr bescheidenen finanziellen Mitteln ihren Alltag gestalten
(mussen).
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5.5 Projektvignette

Projekt ,,Selbstbestimmt alter werden in einer WfbM*
Das in den Caritas-Werkstatten Arnsberg von 2007-2009 durchgefuhrte
Projekt , Selbstbestimmt alter werden in einer WfbM* zeigt beispielhaft,
welche Rahmenbedingungen und Angebote dltere Menschen mit
Behinderung darin unterstiitzen, so lange wie mdéglich am Arbeitsleben
teilhaben zu kdnnen und auf den Ruhestand vorbereitet zu werden.

Ziele des Projektes:
* Verbleib in der WfbM trotz altersbedingt nachlassender Fahigkeiten
so lange wie moglich und gewlinscht;
« gezielte Vorbereitung auf den Ruhestand und Entwicklung einer
Perspektive fur die nachberufliche Phase;
» gesundes Alterwerden.

Kurzbeschreibung des Projektes:

Um die o0.g. Ziele zu erreichen, haben die Caritas-Werkstatten Arnsberg

verschiedenste Angebote und Rahmenbedingungen fir altere Menschen

mit Behinderung entwickelt, wie z. B.:

* Individuelle Anpassung von Arbeitszeiten und -platzen

« Sensibilisierung der Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter fur die Situation
alter werdender Beschéftigter (Fortbildungen, Hospitation in Einrich-
tungen fur demenzkranke Menschen)

» Workshops und Kursangebote fiir altere Beschaftigte

 Offener Seniorentreff ,,Auszeit” in der Werkstatt wahrend der
Arbeitszeit

* Ehemaligenstammtisch

» Spezielle Angebote fir Beschéftigte mit Demenz

» Bewegungsangebote flr Seniorinnen und Senioren
(nach dem Programm , KompAs — Kompetentes Altern sichern®)

* Checkliste fur den sozialen Dienst (Beratung bei der Vorbereitung
auf den Ruhestand)

Wichtig und férderlich bei der Entwicklung und Durchfthrung

der Angebote sind die Partizipation der Menschen mit Behinderung
an Planungsprozessen und eine Vernetzung aller Beteiligten

(auch mit dem Wohnumfeld).

Ansprechpartnerin:
Stefanie Bierwagen
Tel.: 02937/969 848-13
Email: s.bierwagen-wfb@caritas-arnsberg.de
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6 Gestaltung freier Zeit im Alter

6.1 Freizeitgestaltung im Alter und Besonderheiten bei
Menschen mit lebenslanger Behinderung

Alltagsaktivitaten von Menschen im Alter berthren unterschiedliche
Themenbereiche wie die Regeneration (z. B. Schlaf, Erholung, kérperli-
ches und geistiges Training), die Selbstpflege, die Selbstversorgung und
Haushaltsfihrung, Arbeit und die Loslésung von der Arbeit (vgl. Kapitel 5)
sowie die Gestaltung freier Zeit. Bei der Gestaltung wirklich , freier” Zeit
sind unterschiedliche Qualitaten der individuellen Teilhabe anzustreben
und auszubalancieren: das Kreativsein, das Aktivsein, die emotionale und
soziale Anteilnahme, die Moglichkeit, Neues zu erfahren und zu lernen,
und die Unterhaltung (vgl. auch Hogg 1993, zit. nach Bigby 2004, 132). Die
Gestaltung des Tages nach den eigenen Interessen und Vorstellungen wird
im Alter erschwert, wenn Erfahrungen selbstbestimmter Tagesgestaltung
im friheren Lebenslauf fehlen (Schaper et al. 2010). Umso wichtiger sind
die Wahlfreiheit und die Freiwilligkeit der Teilnahme. Menschen mit Behin-
derung sollten auch Angebote ablehnen dirfen (Wacker 2001, 82f). Ubli-
cherweise organisieren und verbringen Menschen im Alter ihre Aktivitaten
allein oder mit Personen aus ihrem informellen sozialen Netzwerk: mit
Angehdrigen, mit Freundinnen und Freunden, mit Nachbarn oder Bekann-
ten aus Vereinen oder sonstigen Angeboten. In einer Studie von Seifert
(2010) zeigte sich, dass auch Menschen mit Behinderung als Freizeitpart-
ner Freunde und Freundinnen und den Partner/die Partnerin bevorzugen.
Besuche bei Freundinnen und Freunden und Bekannten sollten aktiv
unterstitzt werden.
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Bei alten Menschen mit lebenslanger Behinderung spielen auch bei der
Gestaltung freier Zeit professionelle Unterstlitzerinnen und Unterstitzer
eine wichtige Rolle. Erstens sind die persénlichen sozialen Netzwerke von
alten Menschen mit lebenslanger Behinderung sehr klein. Zweitens sind
Menschen mit lebenslanger Behinderung in jeweils unterschiedlichem
Umfang bei der Wahrnehmung von Angeboten auf eine unterstitzende
Begleitung angewiesen. Drittens sind viele mit der Ermittlung, Sichtung
und Belegung insbesondere von organisierten Angeboten Uberfordert

(z. B. Kurse, Reisen, Veranstaltungsbesuche). Auch behinderte Menschen
mit einem hohen Unterstitzungsbedarf sollen im Alter an Freizeitangebo-
ten teilnehmen kénnen (Wacker 2001). Und gerade Erwachsene, die noch
in ihren Herkunftsfamilien leben, bemangeln die unzureichende Unterstit-
zung bei der Freizeitgestaltung (Seifert 2010).

Neben einer mangelnden oder unflexiblen Unterstitzung stellen hohe
Kosten fur Aktivitaten, fehlende Transportmittel und gleichgultige oder gar
negative Einstellungen von Anbietern oder anderen Teilnehmenden, Barri-
eren fur die Beteiligung dar. Uber geringe finanzielle Mittel fur die Freizeit-
gestaltung verfligen beispielsweise ehemalige Beschéaftigte von WfbM, die
in Wohneinrichtungen leben. Sie bekommen ein Taschengeld, wahrend die
Rente als Lohnersatzleistung vom Sozialleistungstrager einbehalten wird
(Wacker 2001, 76). Und sie haben kaum Erspartes (auf Grund der im So-
zialhilferecht festgelegten Obergrenze des ,,Schonvermdgens*). Flr einen
Teil der berenteten Menschen mit lebenslanger Behinderung gewinnen
Zuverdienstmoglichkeiten im Alter deshalb an Bedeutung — eine bislang
noch nicht erforschte Thematik (s. Kapitel 5).

6.2 Datenlage NRW: Angebote zur Tagesstrukturierung

In NRW gibt es fur Menschen mit Behinderung mit Anspruch auf Einglie-
derungshilfe die Moéglichkeit, Leistungen zur Tagesstruktur zu beziehen

— meistens im Rahmen von Gruppenangeboten (Leistungstyp 23 oder 24).
In der Regel werden diese Angebote Menschen mit Behinderung gewahrt,
die stationar wohnen. Statistische Angaben zur Nutzung dieses Angebots
durch Menschen mit Behinderung, die ambulant betreut wohnen, liegen
lediglich fur den Bereich des Landschaftsverbandes Westfalen-Lippe
(LWL) vor. Hier erhalten insgesamt 6.602 Erwachsene mit Behinderung
Leistungen zur Tagesstruktur, 91% davon wohnen stationar, 9% werden
ambulant betreut.
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Stationdres Wohnen

Altersstufen mit LT 23/LT 24 | Gesamt Anteil

18-39 Jahre 2.685 13.668 19,6%
40-49 Jahre 2.797 11.292 24,8%
50-59 Jahre 3.619 10.891 33.2%
60-64 Jahre 1442 3.306 43,6%
65-69 Jahre 1412 1.758 80,3%
70-79 Jahre 1.564 1.942 80,5%
80-99 Jahre 236 323 73,1%
18—-64 Jahre 10.543 39.157 26,9%
65-99 Jahre 3.212 4.023 79,8%
Gesamt 13.755 43.180 31,9%

Tabelle 10: Anzahl der stationar wohnenden Empfangerinnen und Emp-
fanger von Leistungen zur Tagesstruktur (LT 23 bzw. LT 24) in NRW nach

Altersstufen

Nach dem Ausscheiden aus der WfbM wéchst der Anteil der stationar
wohnenden Menschen, die ein tagesstrukturierendes Angebot in An-
spruch nehmen (s. Tabelle 10). Wahrend 27% der in NRW stationar woh-
nenden Menschen mit Behinderung unter 65 Jahren solche Leistungen in
Anspruch nehmen, sind es 80% der 65-jdhrigen und alteren Menschen.

Neben dem Alter hangt die Inanspruchnahme von Leistungen zur Tages-
struktur auch mit der primaren Behinderung zusammen (s. Tabelle 11).
Far Menschen mit psychischer Behinderung spielen Angebote zur Tages-
struktur auch im erwerbsfahigen Alter bereits eine grof3e Rolle. 57% der
stationar lebenden psychisch behinderten Erwachsenen unter 65 Jahren
sind Empfangerinnen bzw. Empfanger von Leistungen zur Tagesstruktur,
wohingegen lediglich 15% der stationdr Wohnenden mit geistiger Behin-
derung unter 65 Jahren und 13% derjenigen mit kdrperlicher Behinderung
solche Angebote wahrnehmen. Im erwerbsfahigen Alter besuchen Men-
schen mit geistiger oder kdrperlicher Behinderung eher eine WfbM als an-
dere tagesstrukturierende Angebote. Dagegen arbeiten von den stationar
wohnenden psychisch behinderten Menschen unter 65 Jahren lediglich

21% in einer WfbM.
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Stationdres Wohnen

Menschen Menschen Menschen

mit geistiger mit kdrperlicher mit psychischer

Behinderung Behinderung Behinderung
Altersstufen [mit Gesamt |Anteil [mit Gesamt |Anteil [mit Gesamt |Anteil

LT 23/ LT 23/ LT 23/

LT 24 LT 24 LT 24
18-39 Jahre 862| 8.955| 9,6% 109 1.272| 8,6%| 1.707 3.417| 50,0%
40-49 Jahre 956 7673 12,5% 79 491| 16,1%| 1.760 3.120| 56,4%
50-59 Jahre | 1.255| 6.802| 18,5% 66 348] 19,0%| 2.296 3.735| 61,5%
60-64 Jahre 608| 2.016( 30,2% 20 84| 23,8% 810 1.196( 67.7%
65-69 Jahre 870 1.079| 80,6% 28 38| 73,7% 513 639| 80,3%
70-79 Jahre | 1.052| 1.300]| 80,9% 49 63| 77.8% 459 568 80,8%
80-99 Jahre 183 245 74,7% 9 16| 56,3% 44 62| 71,0%
18-64 Jahre | 3.681( 25.446( 14,5% 274| 2.195|12,5%| 6.573| 11.468( 57,3%
65-99 Jahre | 2.105( 2.624(80,2% 86 117(73,5%| 1.016| 1.269|80,1%
Gesamt 5.786| 28.070|20,6%| 360| 2.312|15,6%)| 7.589| 12.737|59,6%

Tabelle 11: Anzahl der stationar wohnenden Empfangerinnen und Emp-
fanger von Leistungen zur Tagesstruktur (LT 23 bzw. LT 24) in NRW nach
Behinderungsart und Altersstufen

Von den ambulant betreut wohnenden Menschen mit Behinderung nimmt
lediglich ein geringer Anteil von 3% Leistungen zur Tagesstruktur in An-
spruch. Genaue Zahlen dazu liegen nur fur Westfalen-Lippe vor (s. Tabelle
12). Der Leistungstyp 24 kann zwischen den Leistungstragern (LWL, LVR)
und Leistungserbringern fir sog. tagesstrukturierende MaBnahmen in ei-
gensténdigen Organisationseinheiten vereinbart werden, der Leistungstyp
23 fur solche im organisatorischen Rahmen einer Wohneinrichtung. Bei
Menschen mit psychischer Behinderung, die gré3te Gruppe im ambulant
betreuten Wohnen, wachst der Anteil derjenigen, die Leistungen zur Ta-

gesstruktur bekommen, mit dem Alter nur sehr leicht an und liegt bei den
65-Jahrigen und Alteren bei 5%. Bei den ambulant betreut Wohnenden
mit geistiger Behinderung gewinnen Angebote zur Tagesstruktur dagegen
deutlich ab dem 65. Lebensjahr an Gewicht. Wahrend lediglich 2% der
unter 65-Jahrigen mit geistiger Behinderung Leistungen zur Tagesstruktur
beziehen, sind es 17% der 65-Jahrigen und Alteren im ambulant betreuten
Wohnen.
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Ambulant betreutes Wohnen (nur LWL)

Menschen Menschen Menschen

mit geistiger mit kérperlicher mit psychischer

Behinderung Behinderung Behinderung
Altersstufen |mit Gesamt [ Anteil | mit Gesamt | Anteil | mit Gesamt | Anteil

LT 23/ LT 23/ LT 23/

LT 24 LT 24 LT 24
18-39 Jahre 18| 2.371 0,8% 0 245 0,0% 128| 5.598| 2,3%
40-49 Jahre 28 1.278| 2.2% 2 166 1,2% 142| 4.357( 3,3%
50-59 Jahre 21 868| 2,4% 2 150| 1,3% 140| 3477 4,0%
60-64 Jahre 9 216 4,2% 2 32| 6,3% 47 867| 5.4%
65-69 Jahre 15 67122,4% 1 11| 9,1% 21 316| 6,6%
70-79 Jahre 64|12,5% 0 13 0 9 222 4,1%
80-99 Jahre 1 0] 0] 0 0 0 18 0
18-64 Jahre 76| 4.733| 1,6% 6 593| 1,0% 457(14.299| 3,2%
65-99 Jahre 23 132(17,4% 1 24| 4,2% 30 556| 5,4%
Gesamt 99| 4.865( 2,0% 7 617| 1,1% 487 14.855| 3,3%

Tabelle 12: Anzahl der ambulant betreut wohnenden Empféngerinnen und
Empfanger von Leistungen zur Tagesstruktur (LT 23 bzw. LT 24) in Westfa-
len-Lippe nach Behinderungsart und Altersstufen

6.3 Vorausschidtzung des Unterstiitzungsbedarfs wahrend des Tages

In den nachsten Jahren wird die Anzahl der Menschen mit lebenslanger
Behinderung Uber 65 Jahren sprunghaft ansteigen. Es ist davon auszu-
gehen, dass insbesondere Menschen mit geistiger Behinderung, die auf
(stationdre, ambulante oder familidre) Unterstttzung im Wohnen angewie-
sen sind, nach dem Ausscheiden aus der WfbM oder anderen Beschafti-
gungsangeboten auch Unterstitzung bei ihrer Tagesgestaltung bendtigen.
Ilhre Anzahl wird in den nachsten 20 Jahren nahezu um das Sechsfache
steigen (vgl. Dieckmann et al. 2010, 58). Je nach eigenen Kompetenzen,
Ressourcen und Interessen wird der Unterstitzungsbedarf qualitativ und
quantitativ im Einzelfall sehr unterschiedlich ausfallen. Ein verpflichten-
des Gruppenangebot, das die vorher gewohnte Arbeitszeit abdeckt, stellt
dabei keine Lésung dar, die den individuellen Bedarfen entspricht.
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6.4 Anforderungen und Zukunftsaufgaben

Unterstiitzung einer individuellen Lebensfiihrung

Zielkriterien fur eine effektive Unterstitzung der Alltagsgestaltung flr

Menschen mit einer lebenslangen Behinderung im Alter sind nach Bigby

(2004, 136) und Schelbert & Winter (2001, 23)

« die Bereitstellung von Wahlmdglichkeiten fir die individuelle Planung
gemal der eigenen Interessen,

» menschliche Beziehungen leben zu kénnen, die Starkung und Pflege
sozialer Netzwerke,

* die Unterstitzung der Teilnahme an Aktivitaten in der Gemeinde,
z.B. auch an freiwilligem Engagement,

» die Aufrechterhaltung von Kompetenzen durch deren Gebrauch,

» die Férderung der Gesundheit bzw. eines gesundheitsforderlichen
Lebensstils,

» die Schaffung von Gelegenheiten, um sich selbst wahrzunehmen
und auf vielféaltige Weise auszudricken,

* sich weiter zu bilden,

* das Erleben von Muf3e zu ermdglichen.

Primar geht es um die Unterstitzung einer individuellen Lebensfihrung,
die gerade im Alter durch gréBere Freiheiten und Freiwilligkeit privilegiert
ist. Statt Menschen mit lebenslanger Behinderung tagsiber mit einem
verpflichtenden Gruppenangebot zu ,versorgen®, ermdglicht eine starker
am individuellen Lebensstil orientierte Unterstitzung, die Intensitat der
Begleitung auf Aktivitaten zu konzentrieren, die fur die Person wirklich
bedeutsam sind, und sie zu anderen Zeiten auf ein Minimum zu
reduzieren. Die Unterstitzung wird breiter angelegt in Bezug auf die
unterstitzten Aktivitaten, die soziale Konstellation (Einzelbegleitung,
Gruppenkontext), die Zeitpunkte (z. B. an Wochenenden, in Abendstun-
den) und Zeitdauer sowie die Orte der Erbringung (in der Wohnung, in
Raumen eines Tagesangebots, an anderen Orten in der Gemeinde).
Unterstitzung kann nur fir wenige Stunden oder fir weite Teile der Woche
geleistet werden (vgl. Bigby 2004). Fur einen kleinen Personenkreis muss
tagsuber standig eine Aufsicht oder eine Hilfe in der Nahe verflgbar sein.
Eine Unterstitzung wahrend des Tages entlastet auch die familidren

und professionellen Helferinnen und Helfer im Wohnen — zeitlich und psy-
chologisch.

ErschlieBen und Planen von Angeboten im Gemeinwesen

Angebote, die alte Menschen mit lebenslanger Behinderung nutzen,
sollten Teil einer inklusiv ausgerichteten Gelegenheitsstruktur in den Kom-
munen sein.

Auf der Basis der Evaluation tagesstrukturierender Angebote in West-
falen-Lippe formulieren Greving & Remke (2012, 223ff) und Dieckmann et
al. (2013, 571f) einige Entwicklungsbedarfe: Es sei Aufgabe der Kommunen
und Kreise, Angebote fur alle Burgerinnen und Burger im Alter koordiniert
zu planen, deren inklusive Gestaltung zu befiirworten und sie im Gemein-
wesen bei den Zielgruppen bekannt zu machen (Offentlichkeitsarbeit).
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Eine solche koordinierte Planung kann zu einer sozialraumlich orientierten
und vielfaltigeren Angebotsstruktur flihren, so wie das im Kinder- und
Jugendbereich schon mancherorts passiert ist. Dazu missen Anbieter der
Behindertenhilfe- oder Altenhilfe, Kirchengemeinden, Bildungstrager (wie
Volkshochschulen), Vereine und andere zusammenarbeiten. Eine syste-
matische Kooperation bei der Angebotsplanung und bei der Verkntpfung
mit der individuellen Hilfeplanung muss sich erst noch entwickeln.

Angebote in der Behindertenhilfe sollen sich 6ffnen fir Menschen ohne
lebenslange Behinderung, die als Nutzerinnen und Nutzer oder als ehren-
amtlich Engagierte teilnehmen kénnen. Insgesamt mussen Angebote im
Sozialraum offen sein: erstens fir Menschen mit Behinderung unabhéan-
gig von ihrer konkreten Wohnform und Art der Unterstitzung (stationar,
ambulant, familiar) und unabhangig vom Trager eines Wohndienstes, und
zweitens fur andere alte Menschen im Sozialraum. Angebote der Tagesge-
staltung werden in die Sozialrdume einer Kommune eingebracht, so dass
es tatsachlich zu einer sozialen Partizipation von Menschen mit und ohne
Behinderung, zu einer wechselseitigen Nutzung von Angeboten und zu
Begegnungen kommen kann (vgl. Schwarte 2009, 189).

Eine generelle Offnung schlieBt spezifische Angebote fir Menschen mit
lebenslanger Behinderung nicht aus — z. B. die Freizeit mit Personen
(,,Peers") zu gestalten, die auch Behinderungserfahrungen gemacht ha-
ben, oder Bildungsangebote, die das spezifische Erleben bei Ubergangen
(von der Arbeit in den Ruhestand u. a.), in Krisen oder bei Krankheiten zur
Sprache bringen (z. B. Psychoedukation).

Unter dem Gesichtspunkt der Inklusion lassen sich vier Angebotsarten
unterscheiden (vgl. Krauss & Seltzer 1987 und Bigby 2004, 142):

1. Allgemeine Angebote fir alte Menschen

Bestehende Angebote fir alte Menschen in den Kommunen kénnen auch

von Menschen mit lebenslanger Behinderung genutzt werden (z. B. in

Begegnungszentren, Vereinen, Bildungseinrichtungen, Kirchengemeinden,

Freiwilligenagenturen usw.). Programme der Altenarbeit sind u. a.:

« Gruppen, die sich vor dem Ubergang in die Nacherwerbsphase bilden,
um gemeinsame Interessen zu verfolgen (Milz & Stéppler 2009,
179-195). In NRW wurden z. B. alte Menschen mit geistiger Behinderung
in ZWAR-Gruppen, Netzwerken von Menschen ,,.zwischen Arbeit und
Ruhestand”, integriert (vgl. Haveman & Stéppler 2010, 131).

* Allgemeine Angebote fir Menschen im Ruhestand. Diese Programme
kénnen sowohl fur jingere als auch fur altere Menschen mit
Behinderung geeignet sein.

» Programme zur Gesundheitsvorsorge oder Rehabilitation (Bigby 2004,
246; vgl. Kapitel 8).

* RegelmaBige Tagesangebote in der Altenhilfe (z. B. die Tagespflege), die
haufig far gebrechliche und/oder demente Personen geplant und
zuganglich sind. Diese Programme werden vor allem von Pflegeheimen
als strukturierte Tagesprogramme angeboten und kénnen auch fur
Menschen mit Behinderung interessant sein.
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2. Allgemeine Angebote fir alte Menschen ergénzt durch einen

spezialisierten Dienst
Ein allgemeines Angebot kann durch ein Hinzuziehen der Kompetenz
eines spezialisierten Dienstes inklusiv gestaltet werden (z. B. in Bildungs-
oder Kultureinrichtungen: Kurse, Fihrungen in Museen, etc.). Dabei kann
es sich um eine Begleitung (z. B. eines ambulanten Wohndienstes) han-
deln, die ein Mensch mit Behinderung mitbringt, um ihn zu unterstitzen,
oder um jemanden, der vom Tagesangebot selbst organisiert ist und auf
die gesamte Programmplanung starkeren Einfluss hat.

3. Spezifische alterstibergreifende Angebote fiir Menschen

mit Behinderung
Alte Menschen mit lebenslanger Behinderung werden in laufende, alters-
gemischte Angebote der Behindertenhilfe integriert, z. B. in geschitzte
Arbeitsprozesse (Werkstattgruppen, untersttitzte Beschaftigung, Zuver-
dienst), in Tages(férder)statten oder Aktivitatszentren in den Gemein-
den, in Freizeitgruppen oder Reiseangebote. Flr die deutsche Fach-
diskussion relativ neu ist der Gedanke, dass generationenibergreifende
Angebote nicht nur aus pragmatischen, sondern auch aus konzeptio-
nellen Griinden bereichernd fir die Teilnehmerinnen und Teilnehmer sein
kénnen und altersstereotype Gestaltungsansatze vermieden werden.

4. Spezifische Angebote fir Menschen mit Behinderung im Alter
Es wurden und werden vielerorts spezialisierte Tagesangebote aus-
schlieBlich fur alte Menschen mit lebenslanger Behinderung geschaffen
(z. B. Tagesgruppen fur Seniorinnen und Senioren). Nicht allen Ruhe-
standlern ist bewusst, dass sie wahlen kénnen, ob sie an einem solchen
Gruppenangebot teilnehmen wollen oder nicht. Selbst die Teilnahme an
einzelnen Aktivitaten wird oft nicht als freiwillig wahrgenommen.

Angebote der Erwachsenenbildung werden verstarkt zu folgenden
Themen gewlnscht: familiare Beziehungen und Biografie; Wahrnehmung
und Umgang mit Veranderungen im Alter, mit Krankheiten und Verlust-
erfahrungen; gesundheitsférderlicher Lebensstil (Kochen und Erndh-
rung, Sport); Glauben und Spiritualitét (Greving & Remke 2012). Solche
Angebote sollten mit den potentiellen Zielgruppen regelméaBig zusam-
men geplant und ausgewertet werden (Schwarte 2009, 200ff).

Bewegung und Sport gilt es angesichts eines Giberwiegend sitzenden
Lebensstils (,,sedentary lifestyle”) von Menschen mit lebenslanger Be-
hinderung starker im taglichen Leben zu verankern (vgl. Dieckmann &
Metzler 2013, 100). Haveman & Stéppler (2010, 167ff) beklagen den
Mangel an Studien Uber kérperliche Aktivitaten von dlteren Menschen
mit geistiger Behinderung, vor allem in Bezug auf Unterschiede zwischen
Wohneinrichtungen und gemeindenahen Wohnformen, und heben den
praventiven Charakter von kérperlicher Bewegung und sportlichen Akti-
vitaten hervor. Freude an Bewegung und Sport muss bereits im friheren
Leben geweckt werden. Schwimmen ist z. B. bei vielen Menschen mit
lebenslanger Behinderung sehr beliebt.
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Das freiwillige Engagement fir und von alteren Menschen mit lebenslan-
ger Behinderung ist in Deutschland ein noch unterbelichtetes Thema:

Auf der einen Seite suchen Menschen mit lebenslanger Behinderung
Freiwillige, um gemeinsam Unternehmungen zu starten und das Zusam-
mensein mit Menschen zu erleben, die ein Interesse mit ihnen verbindet
und die dabei nicht ihrem Beruf nachgehen. Verbreitet sind Einzelbeglei-
tungen (z. B. bei Spaziergangen oder Einkaufen). Wilson et al. (2012) und
Craig & Bigby (2012) haben dartber hinaus in Australien Teilnehmerinnen
und Teilnehmer sich wochentlich treffender allgemeiner Seniorengruppen
zu Mentoren ausgebildet. Diese Freiwilligen stehen alteren Menschen mit
lebenslanger Behinderung zur Seite, die neu in diese Gruppen eingestie-
gen sind.

Auf der anderen Seite wollen sich Menschen mit lebenslanger Behinde-
rung selbst im Alter engagieren. Freiwilligenagenturen sind noch nicht auf
diesen Personenkreis eingestellt. Zukunftsweisend ist eine sozialrdumliche
Koordinierung der Freiwilligenarbeit zwischen den Diensten der Altenar-
beit, der Behindertenhilfe, Freiwilligenagenturen und 6értlichen Anlaufstel-
len, um Gesuche und Informationen koordiniert und effektiver vermitteln
zu kénnen.

Die Zuganglichkeit von Angeboten ist eng verknipft mit der Frage

der Mobilitat. Auch deshalb haben nahe gelegene Angebote im Stadtteil
bzw. in einer dorflichen Gemeinde Vorteile. Neben der Gestaltung einer
barrierearmen Umwelt sind rdumlich erreichbare, zeitlich verfiigbare und
kostenglinstige Mobilitatssysteme von entscheidender Bedeutung. Neben
dem &ffentlichen Personennahverkehr gibt es in einigen Kommunen Sam-
melvereinbarungen mit Taxiunternehmen und einen auf Belange vor allem
kérperbehinderter Menschen ausgerichteten Fahrdienst. In der Behinder-
tenhilfe sind Hol- oder Bringdienste haufig Bestandteil eines Aktivitatsan-
gebots. Auch freiwillig Engagierte leisten in diesem Bereich haufig Hilfe.

Insgesamt wird empfohlen bei der Entwicklung von Konzepten fiir die
Tagesgestaltung zu unterscheiden zwischen den inhaltlichen Angeboten,
der hauswirtschaftlichen Versorgung wahrend des Tages, den (unter-
schiedlich langen) Begleitungsbedarfen von Personen und der (im Ein-
zelfall mitunter dauerhaften) Gewéahrleistung von Aufsicht. Eine aktuelle
Ubersicht tilber Angebote in Deutschland geben Schu et al (2014).

Individuelle Hilfeplanung

Far die individuelle Hilfeplanung kénnen bewahrte Instrumente zum
Einsatz kommen wie das Planungsinventar fir das Leben im Alter (PIA;
vgl. Heller et al. 1996, zit. n. Haveman & Stéppler 2010, 177), in dem der
Freizeit ein hoher Stellenwert zukommt. Im Vorfeld der Planung werden

in geeigneter Form die individuellen Kompetenzen, die sozialrdumlichen
Bezlige und Ressourcen, sowie die Wiinsche und Bedirfnisse der Nutze-
rinnen und Nutzer erhoben und dokumentiert (Schwarte 2009, 142-144).
Menschen mit Behinderung sind angemessen zu beteiligen. Sie wahlen
und entscheiden selbst, an welchen Angeboten sie teilnehmen.
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Sonst besteht die Gefahr, dass das Angebot die Nachfrage bestimme
(Havemann & Stéppler 2010, 74). Die Assistenz ist in Abstimmung mit den
wohnbezogenen Hilfen zu planen.

Auch in der individuellen Hilfeplanung missen die verschiedenen 6rtlichen
Angebotstrager kooperieren. Bigby (2001) berichtet von einem Dienst aus
Australien, der als Vermittler, als ,,Makler” von Angeboten und Unterstut-
zung fungiere (,,brokerage”). In diesem Zusammenhang weisen Haveman
& Stoppler (2010, 170f) auf die sog. Freizeit- und Bildungskonsulenten

der Sozialpadagogischen Dienste in den Niederlanden hin. Sie sind regio-
nal organisiert, werden tUber die Pflegeversicherung finanziert und ihnen
kommt im Bereich der Freizeitvermittlung eine wichtige Funktion zu. Auch
altere Menschen mit geistiger Behinderung aus stationaren Wohneinrich-
tungen kénnen die Freizeit- und Bildungskonsulenten in Anspruch neh-
men. Sie beraten Menschen mit geistiger Behinderung und ihre Angeho-
rigen bzw. rechtliche Betreuerinnen und Betreuer Gber geeignete Formen
der Freizeitbeschaftigung und Bildung und unterstitzen Organisationen,
Freiwillige und Teilnehmende bei der Gestaltung von Aktivitaten (vgl. Ha-
veman & Stéppler 2010, 171).

6.5 Projektvignetten

Modul ,,Tagesbetreuung fiir alt gewordene geistig und geistig

mehrfach behinderte Menschen“ der Freien Hansestadt Bremen
Ein gutes Beispiel fur eine einerseits offene, andererseits auf spezifische
Bedirfnisse zugeschnittene Angebotsstruktur, die Freiheitsgrade im
Alter erhoht, ist das Modul ,, Tagesbetreuung fiir alt gewordene geistig
und geistig mehrfach behinderte Menschen” der Freien Hansestadt
Bremen (Die Senatorin fur Arbeit, Frauen, Gesundheit, Jugend und Sozi-
ales der Freien Hansestadt Bremen 2010). Das Modul gewahrt Menschen
mit einer geistigen Behinderung im Nacherwerbsalter eine pauschalierte
Geldleistung, mit der sie Angebote zur Tagesstrukturierung nutzen
kénnen.

Ziele des Projektes:
 Gestaltung der neuen Lebensphase ,,Ruhestand”
 Aufbau einer neuen Tagesstruktur vor allem auBerhalb der eigenen
Hauslichkeit, ausnahmsweise auch innerhalb der eigenen Hauslichkeit
* Aktivierung und Erhalt der Méglichkeiten zur Selbstbestimmung
» Kontakt mit anderen behinderten und nichtbehinderten Menschen
« Kompetenzerhalt und Kompetenzanpassung

Kurzbeschreibung des Angebots:
Je nach Hilfebedarfsgruppe erhalten alte Menschen mit geistiger Be-
hinderung ein Budget (in Form einer Pauschale), das sie stadtweit fur
die Teilnahme an inklusiven oder spezifischen Kursangeboten im Alter
(Dauer von 1 bis max. 5 Stunden pro Termin) oder fir individuelle Ein-
zelbegleitungen nutzen kénnen. Alle Angebote mit den notwendigen
Informationen werden von der Stadt aufgelistet und aktualisiert. Die
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Stundenpreise sind gedeckelt (z. B. 15 Euro bei einem Gruppenangebot
far 1,5 bis 2 Stunden). Fahrdienste werden haufig mit angeboten und
separat berechnet. Dienstleister kdnnen aus der Behindertenhilfe, Alten-
hilfe oder anderen Bereichen stammen. Das Leistungsmodul kann unab-
hangig von der Wohnform in Anspruch genommen werden. Die Nutzerin-
nen und Nutzer kénnen Angebote unterschiedlicher Leistungserbringer
kombinieren. Die monatlichen Pauschalen reichten im Jahre 2010 von
180 Euro bis 400 Euro.

Der Leistungserbringer ist frei in seinen Entscheidungen, was er anbie-

tet. ,Der Inhalt der Leistungen kénnte sein:

* Ausflige, Spaziergéange, Einkaufsbummel

* sportliche und gesundheitsférdernde Aktivitaten, z. B. Schwimmen,
Sitzgymnastik, Tanzen, Kegeln

* Information und Training, z. B. Umgang mit Geld, Lesen

* Training/Erhalt alltagspraktischer Fahigkeiten, z. B. Einkaufen,
Essensplanung und -zubereitung

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

* personlichkeitsférdernde Aktivitaten, z. B. Biografiearbeit, Frauenkreis,
Snoezelen, tiergestltzte Sozialtherapie

Die Angebote sollen in der Regel wahrend der Werkstatt- bzw. Tagesfor-
derstattenzeiten stattfinden, also montags bis freitags zwischen 8.00
und 17.00 Uhr. Wenn es sachlich begrtindet ist, kbnnen die Aktivitaten
auch auBBerhalb dieser Zeiten stattfinden (Die Senatorin fur Arbeit,
Frauen, Gesundheit, Jugend und Soziales der Freien Hansestadt Bremen
2010, 3f).

Weiterfiihrende Informationen:
Rahmenrichtlinien fir das Modul:
http:/www.soziales.bremen.de/sixcms/media.php/13/Richtlinie%20
Seniorenmodul%2012-2010%20.pdf
Liste der Angebote im Rahmen des Moduls ,,Tagesbetreuung far
alt gewordene geistig und geistig/mehrfach behinderte Menschen*
(Stand 8.3.2011) unter:
http:/www.soziales.bremen.de/sixcms/media.php/13/Angebote%20
Modul%20Tagesbetreuung%20f%FCr%20alt%20gewordene%20
Stand%2008%2003%202011.pdf

Ansprechpartnerin:
Gaby Thomes
Tel.: 0421/361 592-46
E-Mail: Gaby.Thomes@soziales.bremen.de
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»Zukunft gestalten — Férderung der Selbststandigkeit von alteren

Menschen mit Behinderung*
Das Projekt , Zukunft gestalten — Férderung der Selbststandigkeit von
alteren Menschen mit Behinderung” wurde in enger Zusammenarbeit
zwischen dem Landratsamt Biberach und der St. Elisabeth-Stiftung
durchgefthrt (Laufzeit 2011-2013). Es ist ein Beispiel dafir, bestehende
Angebote fur alte Menschen in den Kommunen auch flr dltere Men-
schen mit lebenslanger Behinderung zu 6ffnen.

Ziel:
Alteren Menschen mit geistiger und/oder psychischer Behinderung
Zugang zu bereits vorhandenen Seniorenangeboten der Altenhilfe zu
ermoglichen.

Kurzbeschreibung:
Ausgangspunkt des Projektes war zunachst, altere Menschen mit Behin-
derung vom Arbeitsleben in den Ruhestand zu begleiten. In dem Zusam-
menhang wurden die Teilnehmenden u. a. auch danach befragt, welche
Angebote sie sich flr eine méglichst selbstbestimmte, inklusive Gestal-
tung des Ruhestands wiinschen. Bei der Umsetzung der Wiinsche stand
im Vordergrund, bereits existierende wohnortnahe Vereine und Angebote
der Altenhilfe zu nutzen und Menschen mit Behinderung Zugangswege
zu diesen Angeboten zu erdffnen. Eine grundsatzliche Bereitschaft der in
der Altenhilfe tatigen Vereine und Einrichtungen, auch altere Menschen
mit Behinderung in ihre Angebote aufzunehmen, war vorhanden. Dabei
hat es sich als hilfreich herausgestellt, Ansprechpartnerinnen bzw. -part-
ner der Seniorenangebote Uber das Projekt und die Besonderheiten von
Menschen mit Behinderung zu informieren. Zur Unterstitzung wurden
ehrenamtliche Personen einbezogen, die bei Bedarf Menschen mit Be-
hinderung zu den Angeboten begleitet haben.
Um die Inhalte auch Gber die Projektlaufzeit hinaus weiter zu verfolgen,
erachten die Projekttrager es fur wichtig, die bestehenden Kontakte zu
pflegen und die ehrenamtlichen Personen in ihrer Arbeit weiter zu unter-
statzen.

Weiterfiihrende Informationen:
http:/www.biberach.de/zukunft-gestalten.html
Flyer zum Projekt:
http:/www.biberach.de/fileadmin/Dateien/Landratsamt/Kreissozial-
amt/Fachbereich Soziales/Projekt Zukunft gestalten/Flyer Zukunft
gestalten.pdf

Ansprechpartner und -partnerin:
Florian Burth (Kreissozialamt Biberach)
Tel. 07351/52-6503
E-Mail: Florian.Burth@biberach.de
Renate Weingartner (St. Elisabeth-Stiftung, Geschéaftsbereichsleitung
des Heggbacher Wohnverbundes)
E-Mail: renate.weingaertner@st-elisabeth-stiftung.de

85


http://www.biberach.de/zukunft-gestalten.html
http://www.biberach.de/fileadmin/Dateien/Landratsamt/Kreissozialamt/Fachbereich_Soziales/Projekt_Zukunft_gestalten/Flyer_Zukunft_gestalten.pdf
http://www.biberach.de/fileadmin/Dateien/Landratsamt/Kreissozialamt/Fachbereich_Soziales/Projekt_Zukunft_gestalten/Flyer_Zukunft_gestalten.pdf
http://www.biberach.de/fileadmin/Dateien/Landratsamt/Kreissozialamt/Fachbereich_Soziales/Projekt_Zukunft_gestalten/Flyer_Zukunft_gestalten.pdf
mailto:Florian.Burth%40biberach.de?subject=
mailto:renate.weingaertner%40st-elisabeth-stiftung.de?subject=

86

7 Wohnen

7 Wohnen

71 Bedeutung von Wohnen

Der Mensch ist nicht zufallig in die Welt geworfen, sondern auf der Erde
ortlich verankert (Flade 2006, 14). Im Zentrum der Wohnumwelt eines
Individuums steht die Wohnung, in der alte Menschen in Deutschland etwa
zwei Drittel ihrer Wachzeit verbringen (Steffen et al. 2007, Dieckmann
2008, 279f). Die Wohnung bildet den Mittelpunkt der Haushaltsgemein-
schaft und den Ausgangs- und Rickkehrpunkt im taglichen Leben. Das
Wohnumfeld ist das Gebiet, in dem Nachbarinnen und Nachbarn, andere
auBBerhausliche Bezugspersonen sowie 6ffentliche und private Einrichtun-
gen fur die Versorgung und Entsorgung, fur Bildung und Arbeit, kulturelles
und religiéses Leben, fur Erholung und Mobilitat und zum Teil auch solche
idealerweise fuBBlaufig zu erreichen sind. Zur Wohnumwelt gehdren dar-
Uber hinaus der Stadtteil bzw. die Gemeinde und weiter entfernt liegende
Geschehensorte, die eine Person im Alltagsleben aufsucht, inklusive der
Wege, die sie dorthin und von dort wegfuhren. Unter Wohnumwelt wird

der Lebensraum eines Individuums verstanden, ein physisch abgrenzbarer
und in sich gegliederter Handlungsraum des Alltagslebens. Diese Wohn-
umwelt ist beim Individuum als subjektiver Handlungsraum kognitiv und
emotional reprasentiert (Dieckmann 2012).
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Wohnen umfasst Handlungen, mithilfe derer die Menschen ihr alltagliches
Leben organisieren, mit anderen interagieren, ihre Wohnumwelt gestalten,
ihrem Leben Bedeutung verleihen und Identitat gewinnen. Durch diese
Handlungen eignen sich Menschen Umweltgegebenheiten an, die dadurch
zu der fur sie persénlich bedeutsamen, eigenen Wohnumwelt werden.

Ageing in place

Diese umweltbezogenen Handlungen werden ,, gewohnt”, zu Routinen,
gehen leicht und zuverlassig von der Hand. Wenn Alltagskompetenzen

an sich begrenzt sind und im Alter eingeschrankter werden, kann eine
gewohnte und zugleich an Kompetenzen angepasste Wohnumwelt kom-
pensatorisch wirken, z. B. wenn die eigene Fortbewegung eingeschrankt
ist und wichtige Anlaufpunkte in der Nahe erreichbar oder Mobilitatshilfen
verfligbar sind. Die Wohnumwelt kann individuelles und soziales Handeln
behindern oder ermdglichen. Die Wohnung ermdéglicht die Herstellung von
Privatheit — d. h. selbstbestimmt und losgeldst von Rollenanforderungen
zu handeln und sich zu erleben, die Regulation von Nahe und Distanz

in der Kommunikation und in sozialen Beziehungen sowie die Darstellung
des Selbst in Ubereinstimmung und Differenz zu anderen. Die Wohnum-
welt kann Kommunikation, Kontakte und eine Vielfalt von Aktivitaten
zugéanglich machen. Uber die rein alltagsfunktionale Betrachtungsweise
hinaus hat die Wohnumwelt fir das Individuum eine persénliche Bedeu-
tung. Die Wohnumwelt schenkt Sicherheit und Schutz, wird vertraut und
steht flr Besténdigkeit. Sie wird von einem zunehmenden Gefuhl der
Zugehorigkeit und — je nach Erfolg der Wohnhandlungen — des Wohlbefin-
dens begleitet. Die Wohnumwelt wird zu einem Teil der eigenen Person:
Es entsteht Ortsbindung und Ortsidentitat.

Erst wenn wir uns nicht wie zuhause fuhlen, fallt auf, was Wohnumwel-
ten wie selbstverstandlich leisten. Viele der heutigen alten Menschen mit
Behinderung haben grofB3e Teile ihres Lebens in einem ,,Heimkosmos*
(Winkler 2013, 161) verbracht, in denen es ihnen an existenziell wichtigen
Wohnqualitaten mangelte.

Winkler (2013) untersuchte die Wohnbedingungen von Menschen mit
geistiger oder korperlicher Behinderung in Heimen, ausgehend vom Jahr
1945 bis in unsere heutige Zeit. Er analysierte die subjektiven Eindrticke
und Erlebnisse, von denen ehemalige Heimbewohner und -bewohnerin-
nen berichteten, ,[...] haben sich doch in ihren Képfen und Herzen [...] die
Routinen des Heimalltages tief eingegraben” (ebd., 162).

Georg B. erzahlt aus dem Heimalltag der 1960er und 1970er Jahre: ,Die
Bruder [Mitarbeiter des Heimes] waren bis auf wenige streng und arro-
gant. Sie beschimpften uns sehr oft, bevormundeten und unterdriickten
uns. [...] Wir wurden auch oft geschlagen [...]. Fernsehen war nur im alten
Speisesaal. Ein Fernseher pro Haus. Geguckt wurde, was die Brider se-
hen wollten. Was wir gern gesehen hatten, interessierte die nicht. [...] So
machte es keinen Spaf3 hier zu wohnen. [...] So schikanierten uns einige
mit Unterstitzung der édlteren Brider. Am schénsten war es, wenn die
Bruder Feierabend hatten um halb neun” (ebd., 176). ,,Mit dem Einzug ins
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Einzelzimmer [1983] lockerte sich die Atmosphére. Keiner passte mehr
auf, wann ich nach Hause kam oder abends ins Bett ging. Das gefiel mir
sehr auch mal bis 22.30 Uhr aufzubleiben, ohne dass jemand rummaulte.
Auf diese ewige Spannung konnte ich gut und gerne verzichten, wie viele
andere auch” (Winkler 2013, 177f).

Eine Frau mit Kérperbehinderung beschreibt ihre Heimsituation in den
1960er und 1970er Jahren so: , Jegliche finanziellen und organisatorischen
Angelegenheiten wurden ohne mich von der Heimverwaltung erledigt.
Dadurch gerieten, ohne dass es mir richtig bewusst wurde, meine persén-
lichen Bedurfnisse immer mehr in den Hintergrund [...]. Erst nach Jahren
der absoluten Versorgung und Uberbehiitung in diesem Heim merkte ich
allmahlich, wie entwirdigend dieser Zustand eigentlich ist” (Grekl 1982,
40-42, zit. n. Rudloff 2013, 118-119).

Ubergriffe durch kérperliche, psychische, sexuelle, aber auch durch indi-
rekte strukturelle Gewalt fanden (und finden immer noch) in Einrichtungen
der Behindertenhilfe und Einrichtungen der psychiatrischen Versorgung
statt. Erfahrungen jahrelanger Ohnmacht, des Ausgeliefertseins pragen
bis heute den oft angstbesetzten, wenig selbstbewussten oder gar for-
dernden Umgang dieser Generation mit aktuellen Fragen des Wohnens.

Artikel 19 der UN-Konvention Gber die Rechte von Menschen mit Behinde-
rungen fordert, dass ,Menschen mit Behinderungen gleichberechtigt die
Méglichkeit haben, ihren Aufenthaltsort zu wahlen und zu entscheiden, wo
und mit wem sie leben, und nicht verpflichtet sind, in besonderen Wohn-
formen zu leben” (Bundesministerium fur Arbeit und Soziales 2011). Auch
das Wohn- und Teilhabegesetz NRW (§ 1, § 2) starkt das Recht auf Selbst-
bestimmung und Selbststandigkeit in betreuten Wohneinrichtungen. Alte
Menschen mit und ohne lebenslange Behinderung haben den Wunsch, so
lange wie mdéglich zuhause, in ihrer gewohnten Umgebung wohnen zu blei-
ben. Durch einen Umzug im Alter, der mit der Veranderung der Wohnum-
welt einhergeht, verlieren viele Menschen mit lebenslanger Behinderung
muhsam und oft Gber lange Zeit aufgebaute ,,Ressourcen” (die Mobilitat in
der Wohnumwelt, soziale Beziehungen, ihre Haushaltsfuhrung, die Teil-
habe an sozialen Aktivitaten, u. a.). Ein Umzug erzwingt eine Neuorgani-
sation der sozial-raumlichen Beziehungen und des Selbstkonzepts sowie
den Neuaufbau von Ortsidentitat und Ortsbindung. Umzige sind riskan-
te, kritische Lebensereignisse. Der Verbleib in der vertrauten hauslichen
Umgebung erleichtert die Teilhabe und Inklusion im Alter, sorgt fir Konti-
nuitat im Lebenslauf. Es ist erklartes Ziel der Altenpolitik in den Industri-
elandern, den Verbleib in der hduslichen Umgebung bis ans Lebensende
oder zumindest bis ins hohe Alter zu ermdglichen. ,,Ageing in place” heil3t
das zentrale Handlungskonzept: Unterstitzende Dienste und vielféltige
Wohnmoglichkeiten sind so zu entwickeln, dass dltere Menschen in ihrer
lokalen Gemeinschaft wohnen bleiben und vor Ort alter werden kénnen
(Howe 1999, zit. n. Bigby 2004, 159). ,, [...] die nordrhein-westfalische Lan-
desregierung setzt sich fur einen Paradigmenwechsel ein: weg von einem
weiteren Ausbau von GrofB3- und Sondereinrichtungen hin zu quartiersbe-
zogenen Wohn- und Pflegearrangements” (Landtag NRW 2013, 56).
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~Ageing in place” steht daflr, die Wahimdglichkeiten von alteren
Menschen zu maximieren, indem man ihnen ermdéglicht, solange sie es
winschen und sie dazu fahig sind, in der Wohnsituation ihrer Wahl zu blei-
ben. Die Umgebung wird an die Person angepasst, nicht die Person in eine
neue Umgebung umgesiedelt. Das Konzept gilt fur alle élteren Menschen
unabhangig von der Wohnform, in der sie jeweils leben. Es geht darum
eine bessere Passung zwischen den Fahigkeiten einer Person und den
Anforderungen der Umwelt zu erreichen, ohne die Kontinuitat der Lebens-
beziige und Bindungen und die Identitat zu gefahrden.

Und es geht auch um die Frage, unter welchen Bedingungen ein Umzug

in eine andere Wohnform, z. B. eine stationare Wohneinrichtung oder eine
Pflegeeinrichtung, erfolgen sollte und wie Prozesse strukturiert werden,
die zu Umzugsentscheidungen und deren Evaluation im Rahmen der Hil-
feplanung fahren. Eine Studie in Bezug auf Heime der Eingliederungshilfe,
spezialisierte Pflegeheime und Altenpflegeheime zeigt zumindest fir psy-
chisch behinderte Menschen in Berlin, wie ,,zuféallig” und oft nicht sachlich
begriindet (Pflege-)Heimeinweisungen erfolgen (Zimmermann 2012).

7.2 Datenlage NRW: Wohnen

Wie wohnen Erwachsene mit lebenslanger Behinderung in NRW? Tabelle
13 gibt wieder, wie viele erwachsene Empfangerinnen und Empfanger

von Eingliederungshilfe in NRW stationar oder ambulant unterstitzt oder
ohne professionelle Wohnhilfe leben. Die Angaben sind nach der Art der
Primarbehinderung und nach Altersstufen differenziert. Die Daten sind
unvollstéandig, weil Personen, die allein oder mit Angehérigen ohne profes-
sionelle Eingliederungshilfe wohnen und nicht in einer Werkstatt ftr be-
hinderte Menschen (WfbM) arbeiten bzw. aus einer WfbM ausgeschieden
sind, nicht in der Eingliederungshilfestatistik erfasst werden.

Bis ins mittlere Lebensalter lebt ein groBer Teil der Erwachsenen mit
geistiger Behinderung in ihrer Herkunftsfamilie. Viele ziehen erst dann um,
wenn ihre Eltern die tagliche Unterstitzung nicht mehr leisten kénnen: die
meisten in stationdre oder ambulant unterstitzte Wohnformen, wenige

zu Geschwistern oder anderen Angehérigen (vgl. Dieckmann et al. 2010;
Dieckmann & Metzler 2013, 52ff). Je dlter Menschen mit lebenslanger
Behinderung werden, desto geringer ist der Anteil, der noch allein oder bei
Angehdrigen lebt. In Baden-Wrttemberg lebten zum Stichtag 31.12.2007
8,6% der 65- bis 69-jahrigen Menschen mit einer wesentlichen Behinde-
rung ohne ambulante Wohnhilfe in privaten Haushalten; bei den 70-Jahri-
gen und Alteren waren es 9,2% (Kommunalverband Jugend und Soziales
2008). Bei Alteren mit geistiger Behinderung diirfte der Anteil noch
niedriger sein (Dieckmann et al. 2010, 33). Aus GroBbritannien berichten
May & Hogg (1997) von 6% der 58- bis 63-Jahrigen mit geistiger Behinde-
rung in privaten Haushalten, McGrother et al. (1996) nur von 0,86% der
Uber 60-Jahrigen (beide zit. n. Bigby 2004, 162).
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Menschen mit geistiger Menschen mit Menschen mit
Behinderung koérperlicher Behinderung psychischer Behinderung
Altersstufen g § E § § E § E’ .E
85 | ES | ££8 | Bs | Es8 | ££€ | Bs | Es | E££2
n= <= oc= n= <= oc= n= <= oc=
18-29 Jahre 4634 2.596 7672 853 216 684 1.587 5.271 700
(BL1%) | (@174%)| (51,5%)| (48,7%)| (12,3%)| (39.0%)| (21,0%)| (69,7%) (9,3%)
30-39 Jahre 4.321 2.347 4.835 419 269 547 1.830 7091 1.286
(376%) | (204%)| (42,0%)| (339%)| (21,8%)| (44,3%)| (179%)| (69,5%)| (12,6%)
40-49 Jahre 7673 2.786 5.324 491 328 401 3.120 10.048 2.328
(48,6%) A77%) | (33,7%)| (40,2%)| (26,9%)| (32,9%)| (20,1%)| (64.8%)| (15,0%)
50-59 Jahre 6.802 1.867 3.115 348 283 220 3.735 7.965 2.029
(577%) | (158%)| (264%)| (40,9%) | (33,3%)| (259%)| (272%)| (580%)| (14,8%)
60-69 Jahre 3.095 574 427 122 79 40 1.835 2.648 342
(756%) | (140%)| (104%)| (50,6%)| (32,8%)| (16,6%)| (38.0%)| (54,9%) (71%)
70-79 Jahre 1.300 112 0 63 17 0 568 624 0
80-89 Jahre 235 8 0 15 0 0 60 57 0
90-99 Jahre 10 0 0 1 0 0 2 2 0
Gesamt 28.070 10.290 21.373 2.312 1192 1.892 12.737| 33.706 6.685

Tabelle 13: Anzahl der Eingliederungshilfeempféangerinnen und -empfan-
ger in NRW nach Behinderungsart, Art des Wohnens und Alter (und %-An-
teile der Wohnform an Behinderungsart in den Altersstufen bis 69 Jahre),
Stichtag: 31.12.2011 (Quelle: LWL, LVR)

Bei 60-jahrigen und alteren Menschen mit geistiger Behinderung domi-
niert eindeutig noch das stationdre gegeniiber dem ambulant betreuten
Wohnen (80,5% vs. 12,0%:; 4.640 gegeniiber 694 Personen). Deutlich
schrumpft im Alter der Personenkreis, der allein oder bei Angehérigen lebt
auf 74% - allerdings fehlen hier, wie bereits erwahnt, Angaben zu denje-
nigen Personen, die nicht an eine WfbM angegliedert sind. Von den alten
psychisch behinderten Menschen wohnen dagegen in NRW mehr ambu-
lant betreut als in stationaren Wohnheimen oder Wohngruppen (54,9% vs.
40,2%; 3.331 gegenlber 2.465 Personen). Bei der kleinen Zahl der priméar
kérperbehinderten Leistungsempfangerinnen und -empfanger tberwiegt
die stationare Wohnunterstitzung. Allerdings ist flr diesen Personenkreis
zu beachten, dass das Leben in der eigenen Wohnung mit ambulanter
Unterstitzung haufig Gber die Hilfe zur Pflege (SGB XIlI, §§ 61ff) finanziert
wird.

Menschen mit lebenslanger Behinderung, die Leistungen der
Eingliederungshilfe und zusatzlich Leistungen der sozialen Pflegever-
sicherung erhalten

Von den insgesamt 43.180 Menschen mit Behinderung, die in NRW in
stationdren Wohneinrichtungen der Eingliederungshilfe leben (Stichtag
31.12.2011), sind ca. 42% (N=18.041) als pflegebedurftig im Rahmen

der sozialen Pflegeversicherung eingestuft und erhalten Leistungen nach
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§ 43a SGB Xl (Quelle: Datenauswertung des LWL und des LVR). Der Anteil
der als pflegebedirftig Eingestuften steigt nur bei Menschen mit psychi-
scher Behinderung kontinuierlich ab dem 50. Lebensjahr mit dem Alter an
(vgl. Abbildung 5). Von der Heimbewohnerschaft mit geistiger Behinde-
rung ist mehr als die Halfte bereits vor Erreichen des Alters als pflegebe-
durftig eingestuft. Bei den heute alten Bewohnerinnen und Bewohnern mit
geistiger Behinderung ist der Anteil derjenigen mit Pflegestufe geringer
als bei den jungeren. Was sich mit dem Alterwerden der Bewohnerschaft
andert, ist nicht so sehr die Quantitat der Pflegebedirftigen, sondern die
Qualitat und der Umfang der im Einzelfall notwendigen pflegerischen Hilfe.
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Abbildung 5: Anteil der pflegebedurftigen Menschen mit Behinderung in
stationaren Wohneinrichtungen (Leistungsbezieher nach § 43a SGB XI)
an der jeweiligen Altersstufe bezogen auf Behinderungsarten, Stichtag:

31.12.2011 (Quelle: Datenauswertung des LWL und des LVR)

Far NRW liegen keine statistischen Angaben zu Pflegeeinstufungen von
Menschen mit Behinderung vor, die ambulant betreut oder ganz ohne
Wohnhilfe seitens der Eingliederungshilfe leben.

Im Forschungsprojekt , Alter erleben” (Dieckmann & Metzler 2013) er-
gaben sich fur 45-jahrige und éltere Menschen mit vorwiegend geistiger
Behinderung ftir Baden-Wirttemberg folgende Werte: 59% der Menschen,
die im familidren Kontext ohne Wohnhilfe betreut werden, sind als
pflegebedurftig eingestuft: 13,6% in die Pflegestufe 3, 50% in die Pflege-
stufe 2, 34,8% in die Pflegestufe 1 und nur 1,5% in die Pflegstufe 0. Von
den dlteren Menschen mit geistiger Behinderung, die ambulant betreut
wohnen, sind dagegen nur 14% eingestuft, und zwar vornehmlich in
Pflegestufe 1 (41,7%), Pflegestufe 2 (33%) oder Pflegestufe O (25%) —
nicht in Pflegestufe 3 (Dieckmann & Metzler 2013, 49).

Menschen mit lebenslanger Behinderung in stationdren Pflegeheimen
Wie viele alte Menschen mit lebenslanger Behinderung in NRW in stationa-
ren Pflegeheimen leben, ist nicht bekannt. Aus unterschiedlichen Quellen
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liegen Angaben zur Anzahl der Pflegeeinrichtungen und -platze far
Personenkreise mit bestimmten Behinderungen und deren Belegung vor.
Gemal3 der Auflistung der Landschaftsverbande gibt es 105 vollstationére
Pflegeeinrichtungen nach SGB Xl fir Menschen mit Behinderung mit
3.769 Platzen (vgl. Tabelle 14).

Information und Technik Nordrhein-Westfalen (IT-NRW) kommt nach
einer etwas anderen Systematik zum Stichtag 15.12.2011 auf 153 Pflege-
heime flr behinderte, psychisch kranke oder schwerkranke bzw. sterben-
de Menschen nach SGB XI mit 6.974 Platzen. Zum Stichtag lebten dort
5.853 pflegebediirftige Menschen (vgl. Tabelle 15). Die Altersverteilung der
Bewohnerschaft in diesen spezialisierten Pflegeheimen ist nicht bekannt.
Im Unterschied zu klassischen Altenpflegeheimen ist anzunehmen, dass
ein GrofBteil der Bewohnerinnen und Bewohner unter 60 Jahre alt ist.

Ausrichtung/ Anzahl der | Anzahl der
iiberwiegende Personengruppe Einrichtungen Platze

Geistig behinderte Menschen 6 239
Psychisch behinderte Menschen 11 501
K&rperlich behinderte Menschen (v. a. 5 113

Multiple Sklerose-Kranke; Multiple Sklero-
se kdnnte auch zu den neurologischen
Erkrankungen gezahlt werden)

Sinnesbehinderte Menschen 5 243
Allgemein: , pflegebedurftige Behinderte"’ 21 1.206
Neurologisch Erkrankte (v. a. Wachkoma- 48 1.304
u. Schlaganfall-Patienten)

Dauerbeatmete Menschen 9 163
Gesamt 105 3.769

Tabelle 14: Anzahl vollstationarer Pflegeeinrichtungen nach SGB XI far
Menschen mit Behinderung; Quelle: eigene Berechnungen auf der Basis
der Listen des LWL (Stand: 12.6.2013) und des LVR (Stand 13.12.2011)

7 Eine vorrangige Ausrichtung auf eine Behinderungsart ist bei diesen Einrichtungen nicht
angegeben; es handelt sich vermutlich um Pflegeeinrichtungen, die ausgerichtet sind fir Menschen
mit geistiger, psychischer oder kérperlicher Behinderung bzw. Mehrfachbehinderungen.

In einer Konzeption wird beispielsweise der zu pflegende Personenkreis wie folgt beschrieben: ,MS,
Querschnittslahmungen, Schwerstbehinderungen infolge frihkindlicher Hirnschaden, Wachkoma®.
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Art der Pflegeheime Anzahl der Anzahl der | Anzahl der Pflege-
Einrichtungen | Platze bediirftigen

Pflegeheime fur Behinderte 23 1.157 985

Pflegeheime fur psychisch Kranke 56 4.064 3.316

(auch gerontopsychiatrische Einrich-

tungen)

Pflegeheime fur Schwerkranke und 74 1.753 1.552

Sterbende (hierzu gehéren auch Ein-
richtungen fir Wachkomapatienten
und Palliativstationen)

Gesamt

153 6.974 5.853

Tabelle 15: Anzahl stationarer Pflegeeinrichtungen (Pflegeheime) fir be-
hinderte, psychisch kranke oder schwerkranke bzw. sterbende Menschen
nach SGB XI; Quelle: Tabellen zur ,,Pflegestatistik Giber stationare Einrich-
tungen® von ITNRW (Stand: 15.12.2011)

Es fehlen auch Daten dariber, wie viele Menschen mit lebenslanger Behin-
derung in welchem Alter ambulante Leistungen und/oder ein Pflegegeld
aus der sozialen Pflegeversicherung erhalten.

7.3 Vorausschidtzung zum Wohnen

Verallgemeinerbare detaillierte Vorausschatzungen liegen flir den Perso-
nenkreis mit geistiger Behinderung aus Westfalen-Lippe vor (Dieckmann
et al. 2010; Dieckmann & Giovis 2012): Im Jahre 2030 werden fast die
Halfte aller Bewohnerinnen und Bewohner in stationaren Wohnheimen

60 Jahre oder alter sein. lhre absolute Anzahl wird sich in den nachsten
20 Jahren vervierfachen. Wohnheime werden in 20 Jahren vor allem

auch Lebensorte flr geistig behinderte Seniorinnen und Senioren sein —
das gilt ganz unabhangig davon, ob es in den nachsten Jahren gelingen
wird, ambulant unterstitzte Wohndienste quantitativ und qualitativ weiter
auszubauen, um die steigenden Bedarfszahlen zu decken (vgl. Dieckmann
et al. 2010, 65).

Bis 2030 ist mit einer Verdoppelung der ambulant unterstitzt wohnenden
Erwachsenen mit geistiger Behinderung zu rechnen, wenn die aktuelle
Praxis der Gewahrung und Inanspruchnahme von Wohnhilfen in die
Zukunft projiziert wird. Bisher werden nur wenige geistig behinderte
Seniorinnen und Senioren von ambulanten Wohndiensten unterstitzt
[258 Personen in Westfalen (Stand 2010), ebd., 32]. Die Anzahl der
60-Jahrigen und Alteren wird sich bis zum Jahr 2030 verzehnfachen, ihr
relativer Anteil wird von 7% auf 36% steigen. Uber ein Drittel der Klientin-
nen und Klienten im ambulant unterstitzten Wohnen wird 2030 zu

den Seniorinnen und Senioren gehoren.
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In die Vorausschatzung geht die empirisch fundierte Annahme ein, dass
die weit Uberwiegende Zahl geistig behinderter Seniorinnen und Senioren
auf eine professionelle Wohnunterstlitzung angewiesen sein wird, weil An-
gehorige nicht (mehr) in der Lage sein werden, in dem bisherigen
Ausmalf Hilfe zu leisten. Personen aus den geburtenstarken 1960er Jahr-
gangen, die aktuell zwischen 40 und 50 Jahre alt sind, werden in den
nachsten Jahren verstarkt Wohnhilfen beantragen. 2030 werden lediglich
5% der Seniorinnen und Senioren mit geistiger Behinderung ohne profes-
sionelle Unterstitzung eigenstandig oder bei Angehérigen wohnen.

74 Anforderungen und Zukunftsaufgaben

Wohnen in der Herkunftsfamilie im Alter

Da die meisten Menschen mit einer lebenslangen Behinderung keine eige-
ne Familie gegriindet haben, ist es fiir sie schwierig, ohne Unterstitzung
von professionellen Helferinnen und Helfern oder der Herkunftsfamilie

im eigenen Haushalt zu leben. Als Erwachsene bleiben sie haufig im
Elternhaus wohnen. Die Einstellungen der Eltern gegentiber unterschied-
lichen Wohnformen sind mitentscheidend dafir, wie sich ihre Wohnbio-
grafie gestaltet. Seifert (2010) unterscheidet auf der Basis von Interviews
mit Angehorigen von Menschen mit Behinderung Eltern, die auBerfami-
liare Wohnalternativen flr ihre erwachsenen Kinder anstreben — sei es
nun in den herkdmmlichen oder innovativen Wohnangeboten der Behin-
dertenhilfe — von Eltern, die ihre Familie — zum Teil ergéanzt um Hilfe von
auBen — auch in Zukunft als den Wohnort fur ihr ,Kind" sehen. Verstarkt
durch kulturelle Normen und aus mangelndem Wissen Uber die Qualitat in
Wohnalternativen, neigen auch viele Eltern mit Migrationsgeschichte dazu,
ihr erwachsenes Kind zuhause weiter wohnen zu lassen (ebd., 23).

Hellmann et al. (2007) haben sich mit der Lebenssituation von alteren
Menschen mit einer Schwerst- oder Mehrfachbehinderung (ab 40 Jahren)
beschaftigt, die noch bei ihren Eltern wohnen. Die Zukunftsfragen, die

mit dem Alterwerden einhergehen, belasteten sowohl die Menschen mit
Behinderung als auch ihre Eltern. Viele schwerstbehinderte Angehorige
wollten die kdrperlichen Verluste ihrer Eltern nicht wahrhaben, viele Eltern
ihre Sorgen Uber nachlassende Kréfte ihren Kindern gegeniber nicht
zeigen. Daruber hinaus stellte der altersbedingte Wegfall der WfbM oder
anderer tagesstrukturierender Angebote die Familien vor enorme
Probleme. Eltern wie schwerstbehinderte Angehdorige teilten den Wunsch,
so lange wie moéglich zusammenzuleben, ohne jedoch konkrete Vorstellun-
gen zu entwickeln, wie das gehen kann. Problemvermeidendes Verhalten
ist in Familien, in denen altere Menschen mit lebenslanger Behinderung
wohnen, eine haufig anzutreffende Strategie (Van Walleghem &

Serneels 1993). Erst wenn die familidre Versorgung plétzlich zusammen-
bricht, erfolgt in einer Notlage der abrupte Umzug in eine dann oft statio-
nare Wohneinrichtung. Auf den Wechsel haben die dlteren Menschen

mit lebenslanger Behinderung wenig Einfluss und sie haben es in der
Regel sehr schwer, sich in solchen Grundstrukturen zurechtzufinden (vgl.
Wacker 2001, 51f).
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Wie Menschen mit lebenslanger Behinderung und ihre Angehérigen frih-
zeitig und nachhaltig begleitet werden kénnen, um Entscheidungen zu
treffen, zeigen die Beispiele aus Nordamerika (wo ein viel gréBerer An-
teil alter Menschen mit lebenslanger Behinderung noch in den Familien
lebt), die im Kapitel 4 (S. 60ff.) dargestellt sind. Das BMBF-Projekt , Alter
werdende Eltern und erwachsene Familienmitglieder mit Behinderung
zu Hause —Innovative Beratungs- und Unterstitzungsangebote im Ab-
l6sungsprozess” hat Angebote mit und fir die Familien sowie flr die
Schulung von Multiplikatoren entwickelt (Burtscher 2011).

Alterwerden im Haushalt einer Zweiten Familie

Das Wohnen in einer ,Gastfamilie” — wir bevorzugen es, von einer Zweiten
Familie zu sprechen, weil der Mensch mit Behinderung zum festen Mit-
glied des Haushalts wird und nicht Gast bleibt — stellt gerade fur altere
Menschen mit Behinderung, die lange in der Herkunftsfamilie gelebt
haben, eine geeignete Alternative zum stationdren Wohnen dar. Erwach-
sene mit lebenslanger Behinderung, die in Zweiten Familien betreut leben,
sind insgesamt sehr zufrieden mit ihrer Wohnsituation und wirden gerne
auch dort im Alter wohnen (vgl. Thénnes 2012). Sie erleben, dass sie

zur Zweiten Familie dazugehdoren (Beispiel: Enkelkinder erwarten ihre Teil-
nahme an Festen) und in nahen sozialen Beziehungen anerkannt werden.
Gerade die Inklusion in sehr nahen sozialen Beziehungen gelingt. Im Alter
ergeben sich flr die Bewohnerinnen und Bewohner in Zweiten Familien
vielfaltige familidre Rollen: als Quasi-Oma/Opa, als Quasi-Tante/Onkel,
als Freund oder Freundin, als Quasi-Schwester oder -Bruder in familidren
Bezigen. Die sorgfaltig ausgewdhlten Familien eréffnen Teilnahmemog-
lichkeiten an sozialen Aktivitaten und am gesellschaftlichen Leben.
Menschen mit Behinderung in Zweiten Familien schatzen die Normalitat
des Zusammenlebens abseits von Wohneinrichtungen und -diensten der
Behindertenhilfe. Sie schatzen es, nicht in erster Linie als Behinderte
wahrgenommen zu werden. Familien, die nichtverwandte Menschen mit
Behinderung aufgenommen haben, fihlen sich in hohem Mafe verpflich-
tet, ihre behinderte Mitbewohnerin bzw. ihren behinderten Mitbewohner
im Alter zu unterstitzen. Hier greifen Normen, wie sie im Umgang zwi-
schen Familienmitgliedern tblich sind, und nicht solche, die flr professio-
nelle bezahlte Beziehungen gelten. Die Bereitschaft, eine Mitbewohnerin
bzw. einen Mitbewohner mit Behinderung auch im Alter zu begleiten,
steigt mit der Intensitat der Beziehung. Und die Intensitat korreliert mit
der Dauer des Zusammenlebens. Einen Vorteil haben Familien, in denen
nicht nur eine Person den gréBten Teil der Unterstlitzung leistet, sondern
auch andere Familienmitglieder oder selbst Freundinnen und Freunde mit
einspringen. Angesichts der wirksamen zwischenmenschlichen Normen
gilt es aber auch, die Familien vor Uberforderung zu schiitzen (Dieckmann
et al. 2013, 56), indem z. B. die eigenen Plane der Bezugspersonen in
Zweitfamilien respektiert und ggf. Wohnalternativen fir Menschen mit Be-
hinderung vermittelt werden, indem Treffpunkte auBerhalb der Wohnung
und Freizeitbegleitungen aufgetan werden, indem Kurzzeitunterbringun-
gen ermoglicht werden.
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Ambulant oder stationér unterstiitztes Wohnen

Bis heute leben alte Menschen mit geistiger Behinderung (60 Jahre und
alter) in NRW vor allem in stationaren Wohnsettings. Ambulant betreut
wohnen bislang wenig tber 60-Jahrige und wenig Menschen mit hohen
Hilfebedarfen oder Pflegeeinstufungen. Psychisch behinderte Erwachse-
ne, die Wohnhilfe benétigen, leben bereits heute Gberwiegend ambulant
unterstitzt in der eigenen Wohnung. Der demografische Wandel fihrt
in den nachsten 30 Jahren zu einem starken Anstieg der absoluten An-
zahl und des relativen Anteils der Seniorinnen und Senioren (60 Jahre
und alter) in stationaren und ambulant unterstitzten Wohnformen (vgl.
Dieckmann et al. 2010).

Das ambulant unterstitzte Wohnen ist wie die kleinen stationaren (Au-
Ben-)Wohngruppen konzeptionell noch nicht auf das Alterwerden der
Klientinnen und Klienten vorbereitet. Bisher bleibt ihnen bei steigenden
oder veranderten Unterstitzungsbedarfen haufig keine Alternative als

in ein stationares Wohnheim zu ziehen. Das entspricht in den meisten
Fallen nicht den Wiunschen der Klientinnen und Klienten selbst, ist recht-
lich problematisch im Sinne der UN-Behindertenrechtskonvention und
unwirtschaftlich angesichts zusatzlicher Heimkapazitaten, die infolge des
demografischen Wandels geschaffen werden missten (vgl. Dieckmann et
al. 2013).

Stationare Wohnheime haben zum Teil damit begonnen, sich auf das
Alterwerden ihrer Bewohnerschaft einzustellen, z. B. gesundheitsbezogene
Dienste einzurichten, die Hilfeplanung anzupassen u. v. a. m.

Stationédre Pflegeheime sind in der Regel Wohnorte fur die allerletzte
Phase des Lebens: Die durchschnittliche Aufenthaltsdauer in stationdren
Pflegeeinrichtungen liegt in Deutschland bei durchschnittlich etwa zwei-
einhalb Jahren (Schénberg & De Vries 2010). Etwa die Halfte der Bewoh-
nerinnen und Bewohner von Altenpflegeheimen verstirbt innerhalb des
ersten Jahres nach Aufnahme (ebd., 371), 64% aller Empfangerinnen und
Empfanger stationdrer Pflegeleistungen waren in 2011 80 Jahre oder alter,
fast jede/jeder Zweite (46%) 85 Jahre oder alter (Bundesministerium fur
Gesundheit 2013a).

In den letzten Jahren haben traditionelle Leistungserbringer der Behinder-
tenhilfe stationare Pflegeeinrichtungen flr geistig behinderte Menschen
mit einem Versorgungsvertrag gemal SGB X| geschaffen. Menschen mit
geistiger Behinderung, die in diese Einrichtungen ziehen, fallen aus den
Leistungen der Eingliederungshilfe heraus. Die Leistungstrager der Ein-
gliederungshilfe flhlen sich fur diesen Personenkreis originar nicht mehr
zustandig. Der Leistungserbringer hat zugleich ein wirtschaftliches Eigen-
interesse, diese Pflegeeinrichtung méglichst auszulasten. So besteht

die Gefahr, dass die Wohn- und Lebensperspektive des Einzelnen starker
durch wirtschaftliche Interessen der Leistungserbringer und Leistungs-
trager bestimmt wird als durch die Teilhabeinteressen und lebenslauf-
spezifischen Teilhabechancen des Individuums. Grundsétzlich haben alle
Menschen mit Behinderung ein Recht auf Eingliederungshilfe. Der Berliner
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Behindertenbericht hebt hervor, dass ,[...] unabhangig vom Lebensalter
Anspruch auf Eingliederungshilfe [besteht]. Altere Menschen mit einer
geistigen Behinderung sollen deshalb solange wie méglich in ihrer vertrau-
ten Umgebung wohnen bleiben” (Senatsverwaltung fir Gesundheit, Sozia-
les und Verbraucherschutz 2003, 132).

Auf die Ublichen Veranderungen im Unterstitzungsbedarf im Alter ist da-
her sozialplanerisch nicht mit der Umsiedlung in stationare Pflegeeinrich-
tungen, sondern mit der Hinzuziehung kompetenter ambulanter Dienste
zu reagieren, wie es bei alten Menschen insgesamt Ublich ist (,,ambulant
vor stationar”). Kleinere stationare (Fach-)Pflegeeinrichtungen, die in der
regionalen Teilhabeplanung verankert sind, kénnen fir manche am Le-
bensende, in der Regel in den letzten beiden Lebensjahren, eine Lebens-
qualitat sichernde Funktion haben. Auch Wohngemeinschaften fir demen-
tiell Erkrankte in der Altenhilfe kénnten fir Menschen mit lebenslanger
Behinderung und Demenz getffnet werden und wohnortnahe Teilhabe-
chancen bieten (vgl. Dieckmann et al. 2013, 49f).

Menschen mit geistiger Behinderung werden auch immer wieder in klassi-
sche Altenpflegeheime ,platziert”: Sie sind dann meistens viel jinger als
die anderen Bewohnerinnen und Bewohner, leben viel langer dort und ha-
ben andere Bedurfnisse. Die Altenpflegeheime sind als langjahriger Wohn-
ort fur die Lebensphase , Alter” ungeeignet und im Allgemeinen nicht in
der Lage, Menschen mit geistiger Behinderung die gesellschaftlich tbli-
chen Teilhabechancen zu bieten (Haveman & Stoppler 2010, 148; Senats-
verwaltung fur Gesundheit, Soziales und Verbraucherschutz 2003, 132).

Zukunft des Wohnens und der Wohnunterstiitzung

Géangige Wohn- und Unterstitzungsarrangements ftr Erwachsene mit
geistiger Behinderung sind in der Tabelle 16 im Uberblick dargestellt. In
der Behindertenhilfe gibt es derzeit gro3e BemUhungen, die Vielfalt der
Wohnmaoglichkeiten mit individuell angepassten Unterstitzungsarran-
gements, die zwischen dem eigenstandigen Wohnen ohne professionelle
Unterstitzung und dem klassischen stationaren Wohnheim liegen, quali-
tativ und quantitativ zu verbreitern (fur eine Zusammenschau im Hinblick
auf Moglichkeiten im Alter siehe Steffen & Fritz 2006).
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Eigenstédndiges Wohnen:
Trennung von Wohnung und
prof. Unterstiitzung
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Tabelle 16: Gangige Wohn- und Unterstitzungsarrangements
fur Erwachsene mit geistiger Behinderung
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Es soll auch fur alte Menschen mit lebenslanger Behinderung méglich
werden, solange sie winschen und es eben geht, in ihrem angestammten
Zuhause zu verbleiben. Die Wohnung, das Wohnumfeld sowie die Unter-
stltzung beim Wohnen mussen , passen” bzw. anpassbar sein. Ist die
Wohnung, ist das unmittelbare Wohnumfeld barrierefrei bzw. ldsst es sich
entsprechend umgestalten? Fir Menschen mit lebenslanger Behinderung
werden dringend mehr barrierefreie Wohnungen in den Stadten und Ge-
meinden in NRW benétigt. Haben die Dienste die Spielrdume und

sind sie in der Lage, fur die Klientinnen und Klienten verlasslich zusam-
menzuarbeiten und den Umfang und die Art ihrer Unterstitzung an

die individuellen Bedarfe anzupassen? Unterstitzungsleistungen um-
fassen u. a. die padagogische Unterstitzung, hauswirtschaftliche Hilfen,
Mobilitatshilfen und eine qualifizierte pflegerische Unterstitzung.

Der Verbleib in der vertrauten hauslichen Umgebung, z. B. ambulant be-
treut in der eigenen Wohnung oder bei Angehdorigen, ist in manchen Fallen
nur dann moglich, wenn ein Mensch mit Behinderung tagsuber in jeweils
sehr unterschiedlichem Umfang Aktivitatsangebote bzw. eine Begleitung
in Anspruch nehmen kann, die auch die Unterstitzungspersonen in der
Wohnung entlasten. Fur die Weiterentwicklung des Lebensstils einer Per-
son im Alter miussen die Angebote der Behindertenhilfe ergdnzt um ande-
re Dienstleistungen (z. B. aus der Altenarbeit) flexibel und verfigbar sein.

Aufgelistet sind Bausteine fur eine Strategie, um das , Ageing in place” zu
ermoglichen (u. a. Heller 2004):

1. Umgestaltung und bauliche Veranderungen der physischen Umwelt
(6ffentliche Infrastruktur und Institutionen, Einrichtungen und Dienste
far die Versorgung im Alltag, Wohnungen und Wohnumfelder).

2. Schulung und Bildungsprozesse ,,on the job" fur Mitarbeiter und
Mitarbeiterinnen (Verstandnis fur Alterungsprozesse erhéhen,
notwendige Kompetenzen entwickeln).

3. Anderungen der personellen Besetzung (Stellenanteile und fachliche
Zusammensetzung), Nutzen und Starkung vorhandener informeller
Ressourcen (Fachkrafte kdnnen die anderen Unterstitzerinnen
und Unterstitzer anleiten und entlasten).

4. Heranziehen anderer Dienstleistungen zur fachlichen Unterstitzung
(Kooperationen mit anderen Anbietern).

5. Strategische Kooperation mit lokalen Altenpflegeeinrichtungen
und -diensten und Initiativen der Altenarbeit.

6. Menschen mit Behinderung wird ein Leistungstrager tibergreifendes
personliches Budget zur Verfugung gestellt, wodurch sie ihre
Hilfeleistungen selbst auswdahlen und kombinieren kénnen.

7. Es gibt eine lokale Anlauf- und Beratungsstelle, die in der Lage ist,
Menschen mit und ohne Behinderung im Alter Gber alle Arten von Hilfen
und Angeboten zu informieren bzw. spezifische Anliegen
abzuklaren und weiterzuleiten.
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Dass eine dauerhafte Wohnperspektive im Alter in der eigenen Wohnung
auch far Menschen mit hohem Hilfebedarf verwirklichbar ist, zeigt die
Evaluation zweier ambulant unterstitzter Wohngemeinschaften, die in
Hausgemeinschaften eingebunden sind (Greving et al. 2012, 81ff; zur Wohn-
gemeinschaft des Integrativen Wohnhauses in Minster siehe Kapitel 7.5).
Die Landschaftsverbande in NRW gewahren im ambulant betreuten Woh-
nen der Eingliederungshilfe spezifische Leistungsmodule in Ergdnzung

zu padagogischen Fachleistungsstunden. So kénnen zusatzlich hauswirt-
schaftliche Hilfen (LT A) und ,,Hintergrundleistungen* (LM HD), z. B. fr
die Inanspruchnahme einer Nachtbereitschaft oder eines Nachtdienstes,
vereinbart werden (Wedershoven & Balzer 2012). In den evaluierten Fal-
len Gbersteigen die Einzelfallkosten fur den Lebensunterhalt, das Wohn-
geld und die ambulanten Wohnleistungen der Eingliederungshilfe nicht
oder nur in geringem Male die Kosten, die flr das stationdre Wohnen der
Bewohnerinnen und Bewohner angefallen waren bzw. vorher angefallen
waren. Fur die ambulant betreuten Bewohnerinnen und Bewohner sind die
Moglichkeiten der Teilhabe, Selbstbestimmung und Inklusion allerdings
deutlich groBer als in gangigen stationaren Wohneinrichtungen. Und diese
Moglichkeiten werden auch genutzt.

Die Zusammenschau von ambulanten Leistungen der Eingliederungshilfe
und der Pflegeversicherung bietet groBe Chancen. Winschenswert

ware die routinemafige Erméglichung der Zusammenfihrung dieser Leis-
tungen im Rahmen eines integrierten, trageribergreifenden persénlichen
Budgets; die Anerkennung von stationaren Wohngruppen und Wohnhei-
men als eigene Hauslichkeit, so dass Pflegeversicherungsleistungen im
vollen Umfang gewéahrt werden; sowie die Anerkennung pflegekompeten-
ter Wohndienste als Erbringer von ambulanten Pflegeleistungen im Sinne
der Pflegeversicherung.

Beim ,Wohnen im Drubbel”, wie es z. B. in Mlnster realisiert wird (Hoppe
2006), und dem ahnlichem Konzept der ,,Key Ring Networks" im englisch-
sprachigen Raum (Simmons 1998) lebt eine Gruppe von Menschen mit
Behinderung in unmittelbarer Nachbarschaft in verschiedenen Mietwoh-
nungen, wird professionell unterstttzt und hilft sich gegenseitig (vgl. Bigby
2004, 169). Auch die Mitgliedschaft eines Menschen mit Behinderung in
einer Wohngenossenschaft eréffnet mit Blick auf das Alter Vorteile (vgl.
Greving et al. 2012, 106). Bewohnerinnen und Bewohner haben ein le-
benslanges Wohnrecht in der Genossenschaft und kénnen z. B. Genossen-
schaftsangebote fur dltere Menschen in Anspruch nehmen (bis hin zum
Einzug in eine Demenz-WG).

Als Alternative zum Alleinwohnen kénnen auch quartiersbasierte unter-
stltzte Wohngemeinschaften attraktiv werden bei steigenden Hilfebe-
darfen im Alter. Sie kbnnen sowohl der Vereinsamung entgegenwirken als
auch fur den Kostentrager wirtschaftlicher sein (Bundesministerium far
Familie, Senioren, Frauen und Jugend 2002, 52f).
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Quartiersansatze

Wohndienste und Wohn(ungs)angebote lassen sich als Teil der Unterstt-
zungsstruktur in einem (weiter gefassten) Sozialraum und einem (enger
gefassten) Quartier begreifen und aus dieser Perspektive heraus weiter-
entwickeln und mit anderen Diensten und Angeboten aus der Behinder-
tenhilfe, der Altenhilfe/Altenarbeit, dem Gesundheitswesen und mit ande-
ren zivilgesellschaftlichen Akteuren vernetzen.

Das Denken in wohnungsnahen Quartiersstrukturen ist in der Altenar-
beit bereits weit verbreitet. Im Hinblick auf Menschen mit Behinderung
entwerfen Schadler & Rohrmann (2009, 69-74) das Szenario eines inklu-
siven Gemeinwesens: Trager missen sich der értlichen Gemeinde, dem
Stadtteil verpflichtet fuhlen, ihn proaktiv mitgestalten und ihre Angebote
in enger Kooperation mit den Akteuren vor Ort entwickeln, zu Gunsten
eines oOrtlich vernetzten Angebots an Hilfen. Sozialleistungstrager wirken
dezidiert im Gestaltungsauftrag der Kommunalpolitik. Angebote finden im
Rahmen der 6rtlichen Daseinsvorsorge statt, um Teilhabeméglichkeiten
zu erweitern. Die Kommune steuert und moderiert in Abstimmung mit den
Leistungstragern den Umbauprozess, u. z. sektortbergreifend (Behinder-
ten- und Altenhilfe) mit dem Ziel der inklusiven Gestaltung értlicher Ange-
bote (im Sinne eines Disability Mainstreaming) und der Partizipation von
Menschen mit und ohne Behinderung im Planungsprozess.

Mit Blick auf das Alterwerden sollte Wohnassistenz verstarkt fur klein-
raumliche Quartiere, Nachbarschaften, einen in raumlicher Nahe wohnen-
den Kreis von Klientinnen und Klienten konzipiert werden. Siedlungs- und
Hausgemeinschaften, ,Wohndrubbel” und Nachbarschaften kénnen

dazu beitragen, soziale Netzwerke umzubauen und zu erhalten und
Selbsthilfepotenziale zu aktivieren. Fur andere Quartiersbewohnerinnen
und -bewohner kann die rdumliche Nahe solcher Hausgemeinschaften
oder Nachbarschaften, die umfangreiche Unterstitzungsdienste bereit-
halten (z. B. eine Nachtbereitschaft, einen Nachtdienst), anziehend sein
und die wirtschaftliche Erbringung von Dienstleistungen erleichtern.

Die Gestaltung von Quartieren mit dem Konzept der Quartiersansatze
(vgl. ausfuhrlich Graumann et al. 2012; Dieckmann et al. 2013, 34ff)
sollte zum einen die Versorgungssicherheit gewahrleisten und zum
anderen — und das ist eine Weiterentwicklung zu den Ansatzen in der
Altenhilfe — im Sinne der Inklusion zu mehr Teilhabemdéglichkeiten fur die
Einzelnen fahren. Ein inklusives Quartier braucht Begegnungsraume fir
Menschen mit und ohne Behinderung — auch um den Perspektivenwech-
sel und Einstellungswandel bei Quartiersbewohnerinnen und -bewohnern
zu férdern (Deutscher Verein 2011) — und eine Kommunikationsstruktur,
die die Informationen direkt den Menschen mit Behinderung zur Verfi-
gung stellt (Dieckmann et al. 2013, 36). Quartiersansatze in der Altenhilfe
gehen von einer sehr hohen Regiekompetenz der Nutzerinnen und
Nutzer aus. Das bedeutet, dass konzeptionell davon ausgegangen wird,
dass Entscheidungen Uber die Gestaltung des Unterstitzungsarrange-
ments allein den Nutzerinnen und Nutzern obliegen, z. B. in Bezug auf
die Auswahl der Assistentinnen und Assistenten, die Art der Leistungen
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und die Assistenzzeiten. Die Voraussetzung der Regiekompetenz ist

bei Menschen mit geistiger Behinderung haufig nicht gegeben, so dass
das Assistenzprinzip an diesen Stellen nicht greift. Wahrend klassische,
aus der Altenhilfe stammende Quartiersansatze tberwiegend mit Laien-
helferinnen und -helfern arbeiten, kénnen diese in der Arbeit mit
Menschen mit geistiger Behinderung lediglich einen Teil der Aufgaben
Ubernehmen (Graumann et al. 2012, 77; Dieckmann et al. 2013, 38).

Wie eine solche inklusive Sozialplanung fur die Lebensphase Alter im
konkreten Sozialrdumen aussehen kann, wird zurzeit in einigen Kom-
munen erprobt, z. B. in MUnster-Hiltrup und Wettringen/Kreis Steinfurt
(BMBF-Projekt SOPHIA, Schaper et al. 2014) und in Frechen (Quartiers-
projekt der Gold-Kramer Stiftung, siehe Kap. 7.5).
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7.5 Projektvignetten

Wohngemeinschaft des Integrativen Wohnhauses in Miinster
Die Wohngemeinschaft des Integrativen Wohnhauses in Mlnster ist ein
positives Beispiel dafir, wie auch Menschen mit geistiger oder
mehrfacher Behinderung und hohem Hilfebedarf ein moglichst selbstbe-
stimmtes Leben in der eigenen Wohnung auBBerhalb von Sondereinrich-
tungen ermdglicht werden kann.

Ziel:
Menschen mit hohem Hilfebedarf eine individuelle Lebensfilhrung im
ambulant unterstutzten Wohnen ermdglichen
Zusammenleben in einer vielfaltigen (Menschen mit und ohne Behinde-
rung), sozial ausgerichteten Hausgemeinschaft

Kurzbeschreibung des Angebots:
Im integrativen Wohnhaus wohnen 31 Menschen mit und ohne Behin-
derung unterschiedlichen Alters zusammen und teilen sich als Hausge-
meinschaft Gemeinschaftsareale. Es gibt Appartements flir eine oder
zwei Personen (Paare und 2-er WGs), Wohnungen fir Familien und
Wohngemeinschaften. Die 4-er Wohngemeinschaft im Erdgeschoss des
Hauses stellt eine Besonderheit dar, da hier geistig behinderte
Bewohnerinnen und Bewohner mit einem Rund-um-die-Uhr-Aufsichts-
bedarf und einem hohen Unterstitzungs- und Pflegebedarf leben. Fur
Unterstutzungsleistungen nehmen die Mitglieder der Wohngemeinschaft
einen ambulanten Wohndienst der Eingliederungshilfe und einen am-
bulanten Pflegedienst ihrer Wahl in Anspruch (alle missen sich auf den
gleichen Wohn- und Pflegedienst einigen). Die Kombination aus in
der WG ,,gepoolten” Leistungen ermdglicht eine gute Personalbesetzung
und flexible Einsatzzeiten.
Der ambulante Pflegedienst ist zustandig fur die pflegerischen und
hauswirtschaftlichen Aufgaben in den Morgenstunden und am spateren
Abend. Der ambulante Wohndienst kimmert sich um alle Gbrigen Belan-
ge, die mit dem selbststandigen Wohnen zu tun haben. Zusatzlich gibt
es Unterstitzungskréfte, die auf 400-Euro-Basis Betreuungszeiten tber-
nehmen und zum Teil im Wohnhaus leben. Es wird sichergestellt, dass
immer mindestens eine, meistens sogar zwei Unterstitzungspersonen
anwesend sind, wenn die Bewohnerinnen und Bewohner zu Hause sind.

Weiterfiihrende Informationen:
http:/www.lebenshilfe-muenster.de/de/wohnen/AUW/
wohngemeinschaften.php

Ansprechpartner:
Olaf Voigt-KaBelmann (Padagogische Leitung)
Telefon: 0251/53906-12
Email: olaf.voigt-kasselmann@lebenshilfe-muenster.de
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Quartiersprojekt Frechen

Ein gutes Projektbeispiel, tber eine Quartiersentwicklung die Wohn- und
Lebenssituation fir Menschen mit und ohne Behinderung im Alter zu
gestalten, ist das ,,Quartiersprojekt Frechen” der Gold-Kraemer-Stiftung
(Projektlaufzeit 2012-2015).

Ziel:

Gestaltung eines zielgruppengerechten Lebensumfeldes:

» das Menschen im Alter sowie Menschen mit Behinderung einen
diskriminierungsfreien und barrierefreien Zugang zu Ressourcen und
Institutionen des Gemeinwesens moglich macht.

* Teilhabe am gesellschaftlichen Leben ermdglicht.

* Leben im hauslichen Umfeld erméglicht.

Kurzbeschreibung des Projektes:
Die Gold-Kraemer-Stiftung besitzt verschiedene Wohnhauser in Frechen.
Viele Wohnungen sind an Seniorinnen und Senioren und Menschen mit
Behinderung vermietet. Der Bereich Wohnen mit den der Stiftung ange-
hoérenden Wohnhausern stellt den Ausgangspunkt des Quartiersprojekts
dar. Durch eine barrierefreie, alters- und behindertengerechte Wohn-
raumgestaltung — welche durch entsprechende Umbau bzw. Neubau-
mafBnahmen erreicht wird — und die Initilerung einer neuen Gestaltung
des Wohnumfelds sollen die Wohnattraktivitat und die Zufriedenheit der
Mieterinnen und Mieter erhéht und der langfristige Verbleib im eigenen
Wohnraum ermdéglicht werden.

Neben der konkreten Wohnraumgestaltung beinhaltet die mit dem

Projekt angestrebte Quartiersentwicklung folgende weitere Angebote:

* Einrichtung verschiedener Vernetzungsangebote flr alle Akteure in
Frechen wie die Netzwerkkonferenz und verschiedene Gesprachsforen,

* Errichtung einer offenen zentralen Kontakt- und Begegnungsstatte
(Quartierscafe in Planung),

* Inklusive Freizeit-, Kunst-, Kultur- und gesundheitsférdernde
Angebote fir Menschen mit und ohne Behinderung und fur Familien
mit Kindern, Angebote von Nachbarn fir Nachbarn

* Erstellung eines Sozialatlasses

» Ausweitung einer alters- und behindertengerechten Versorgung und
Pflege

 Betatigungsfelder fur birgerschaftliches Engagement

Weiterfiihrende Informationen:
http:/www.gold-kraemer-stiftung.de/leistungen/leben-und-wohnen/
wohnen-im-quartier-in-frechen.htmi

Ansprechpartner/-in:

Ramona Dierkes (Quartiersmanagerin Gold-Kraemer-Stiftung)
02234/20035-07

E-Mail: ramona.dierkes@gold-kraemer-stiftung.de
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8.1 Alter, Krankheit und Behinderung

Alter ist nicht per se mit Krankheit und Behinderung verknupft. Allerdings
fUhrt eine schon ab dem 3. Lebensjahrzehnt abnehmende Leistungsfahig-
keit zahlreicher Organsysteme mit zunehmendem Alter zu verminderten
Kompensationsméglichkeiten und einer zunehmenden Stéranfalligkeit.
Damit steigt das Risiko fur Erkrankungen und im Falle einer nicht vélligen
Wiederherstellung der Gesundheit auch fur Behinderung. Degenerative
Prozesse, z. B. an Gelenken und Gefal3en, fuhren zu alltagsrelevanten
Funktionseinschrankungen infolge von Arthrosen und Herzkreislaufer-
krankungen wie Herzinfarkt, Schlaganfall, Durchblutungsstérungen der
Beine oder vaskuldrer Demenz. Mutationen im Genom und nachlassende
Reparaturmechanismen resultieren in einem vermehrten Auftreten von
Tumorerkrankungen. Weitere Organschaden werden durch Ablagerungen
von Stoffwechselprodukten ausgelést. Dazu gehdren vermutlich die
Demenz vom Alzheimertyp und Folgeerkrankungen des Diabetes mellitus.
Neben genetischen Faktoren spielen der Lebensstil und Umweltfaktoren
eine Rolle fur den Erhalt von Gesundheit und Funktionsfahigkeit. Gesund-
heitsférdernd ist vor allem Bewegung. Dies gilt nicht nur fir Herz-Kreis-
lauf-Erkrankungen und Erkrankungen des Bewegungsapparates, sondern
auch fur viele Tumore und einige Formen der Demenz. Relevanten
Einfluss auf die Gesundheit haben u. a. die Erndhrung, Bildung, materielle
Ressourcen, die soziale Einbindung einer Person und ihr Zugang zum
Gesundheitssystem.
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Entscheidend fur das Auftreten von altersassoziierten Behinderungen sind
vor allem Erkrankungen, die die Mobilitat oder die kognitiven Fahigkeiten
beeinflussen. Altersbedingte physiologische Abbauprozesse (z. B. das
Nachlassen von Kraft und Schnelligkeit), Lebensstile und Erkrankungen
(z. B. Verlust des Beines aufgrund eines Unfalls oder ein Schlaganfall)
beeinflussen sich gegenseitig. Auch psychische Stérungen wie Depression
wirken sich nachteilig auf die Prognose vieler Organerkrankungen aus

(z. B. Herzinfarkt, Diabetes).

In der Allgemeinbevélkerung nimmt die alltagsrelevante Behinderung -
gemessen an der Pflegebedurftigkeit —im 9. Lebensjahrzehnt deutlich zu.
Frauen sind davon starker betroffen als Manner. So sind von den unter
75-Jahrigen weniger als 1% pflegebedurftig; bei den Gber 90-Jahrigen sind
es 65,2% der Frauen und 39,7% der Manner (Robert Koch-Institut 2006, 65).

8.2 Gesundheitsforschung bei Menschen mit Behinderung

Menschen mit lebenslanger, z. B. geistiger, Behinderung sind in der
Forschung zu gesundheitsbezogenen Fragestellungen deutlich unterrepra-
sentiert (van Linehan et al. 2009). Dies gilt erst recht fur die Lebensphase
Alter: Die noch relativ jungen Disziplinen Geriatrie und Gerontologie er-
weitern zwar zunehmend unser Wissen Uber Krankheit und Pflegebedrf-
tigkeit im Alter, haben sich aber bisher kaum der wachsenden Gruppe der
Menschen mit lebenslanger Behinderung zugewandt.

Es ist davon auszugehen, dass lange bestehende Behinderungen nicht nur
einen Einfluss auf die Lebenserwartung, sondern auch auf Erkrankungen,
FunktionseinbuBBen und die Pflegebedurftigkeit im Alter haben. Zu berlck-
sichtigen sind dabei folgende Mechanismen:

* Die Behinderung ist direkt (z. B. genetisch) mit einem beschleunigten
Funktionsverlust im héheren Lebensalter verknlpft (z. B. Demenz bei
Trisomie 21).

*» FunktionseinbuBen infolge der Behinderung fihren im Laufe des Lebens
zu Uberbelastung und zusatzlichen Schadigungen (z. B. zu Schmerzen
und motorischen Funktionsstérungen bei Contergangeschadigten)

» Eine Behinderung fuhrt zu verandertem Verhalten und damit zu einem
hdheren oder niedrigeren Gesundheitsrisiko. Dabei sind Verhaltensénde-
rungen auch das Resultat sozialer und raumlicher Bedingungen, wenn z.
B. eine Person, die mit ihren betagten Eltern wohnt, sich weniger bewegt.

» Menschen mit Behinderung haben einen erschwerten Zugang zum Ge-
sundheitssystem mit seinen praventiven, kurativen und rehabilitativen
Komponenten. Dabei spielen individuelle, soziale, institutionelle, rechtli-
che und finanzielle Aspekte eine Rolle (Naheres s. Kap. 8.4).

» Sozio-6konomische Bedingungen beeinflussen den Gesundheitszustand.

Menschen mit geistiger Behinderung haben im Allgemeinen kein ausge-
pragtes soziales Netzwerk, ihr 6konomischer Status und ihre Erwerbsbe-
teiligung sind gering (AIHW 2002, zit. n. Bigby 2004, 74).
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* Frihzeitige Behinderung verandert die Krankheitsbewaltigung — phy-
sisch, psychisch und sozial. So ist eine in jungen Jahren erfolgte Beinam-
putation oft mit erstaunlichen Fahigkeiten bis ins Alter verknlpft, wah-
rend ein Schlaganfall aus vélliger Gesundheit eine schwere Depression
zur Folge haben kann, die die Rehabilitation behindert. Andererseits kann
ein infolge der Behinderung vorhandenes Unterstitzungsnetz auch bei
neuen Erkrankungen stabilisierend wirken.

* Auch die Wohnform ist mit potenziellen Gesundheitsrisiken, aber auch
Chancen verknipft. Menschen in Wohngruppen oder Heimen haben ein
erhdhtes Risiko fir manche Infektionskrankheiten [z. B. hdhere Rate
an Helicobacter pylori-Infektionen des Magens (Clarke et al. 2008)].
Aufgrund der physiologisch abnehmenden Infektabwehr dirfte dieser
Aspekt im Alter an Bedeutung zunehmen. Der Wechsel von Betreuungs-
personen erschwert eine kontinuierliche Begleitung und damit z. B. die
Friherkennung einer Demenz. Andererseits zeigen Studien aus den USA
und Skandinavien, dass Menschen mit Behinderung, die vergleichsweise
selbststéndig in der Gemeinde leben, dazu neigen, ,,ungesunde” Lebens-
stile der Allgemeinbevdlkerung zu Ubernehmen.

8.3 Sekundire gesundheitliche Probleme und Begleiterkrankungen
bei lebenslanger Behinderung im Alter

8.3.1 Besondere sekundare Krankheitsrisiken

Die Zusammenhange zwischen einer primaren Behinderung und ihren
sekundaren Folgeschaden sind nur teilweise bekannt. Am Beispiel von drei
Behinderungsformen werden sekundére Krankheitsrisiken veranschaulicht.

A. Down-Syndrom

Schon bei der Geburt weist ein Teil der Kinder mit Down-Syndrom Herz-
fehler auf. Im Laufe des Lebens liegt die Wahrscheinlichkeit fur Herz-
Kreis-lauf-Erkrankungen sechsmal héher als in der Allgemeinbevélkerung
(Lantman de-Valk, Schupf, Patja 2002, zit. n. Bigby 2004, 76). Als
Ursachen daflir kommen neben genetischen Faktoren auch Verhaltens-
und Umweltfaktoren in Frage. So waren in einer amerikanischen
Untersuchung von Rubin et al. (1998, 218) fast die Halfte der erwachse-
nen Frauen und ein Drittel der erwachsenen Mé&nner mit Down-Syndrom
krankhaft tibergewichtig. Auch Studien von Haveman et al. (2010, 63)
zeigen, dass das Down-Syndrom geh&uft mit Ubergewicht, einem Risiko-
faktor fur Herz-Kreislauf-Erkrankungen, einhergeht. Als ursachlich wird
dabei u. a. der eingeschrankte Zugang zu hochwertigen Nahrungsmitteln
angefuhrt, der mit dem geringen Einkommen und mangelnder Information
Uber die gesundheitsschadigenden Wirkungen einer fettreichen und bal-
laststoffarmen Erndhrung begriindet wird. Hinzu kommt ein Bewegungs-
mangel, der mit steigendem Alter meist zunimmt. SchlieBlich wird auch
dem Gesundheitsbewusstsein und -verhalten von Betreuungspersonen
eine groBe Bedeutung zugesprochen (Haveman et al. 2010, 63ff). Sie haben
insbesondere einen groBen Einfluss auf das Bewegungsausmal3 von Men-
schen mit Down-Syndrom. Externe Barrieren sind hierbei Kosten, Transport
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und die Zuganglichkeit, z. B. von Fitness-Centern (Heller 2004, 218).
Neben der schon bestehenden geistigen Behinderung ist bei Menschen mit
Down-Syndrom das Risiko erhéht, bereits in friiheren Jahren an einer De-
menz vom Alzheimer-Typ zu erkranken. Eine amerikanische Studie fand he-
raus, dass bei 22% der tber 40-jahrigen Personen mit Down-Syndrom und
bei 56% der Gber 60-Jahrigen eine Alzheimer-Erkrankung auftritt (Janicki
& Dalton 2000, zit. n. Bigby 2004, 76), wahrend die Erkrankung in diesem
Alter in der Allgemeinbevélkerung selten zu finden ist (0,6% der Méanner
und 0,7% der Frauen zwischen 65 und 70 Jahren nach Lobo et. al. 2000).

Frihformen der Demenz werden bei Menschen mit Down-Syndrom leicht
Ubersehen, da die Beurteilung einer Demenz bei geistiger Behinderung
besondere Testmethoden und Klientel-spezifische Erfahrung voraussetzt,
die aufgrund fehlender Aus- und Weiterbildungsinhalte in der deutschen
Arzteschaft wenig verbreitet sind. Haufig vorhandene frithe H6r- und Seh-
stérungen, gehauft auftretende Schilddriisenerkrankungen (vgl.

Evenhuis et. al 2001, zit. n. Bigby 2004, 76) und die oben angefihrten
kardiovaskuldren Risikofaktoren begtinstigen das Auftreten einer Demenz.
Laut Ding-Greiner und Kruse haben Menschen mit Down-Syndrom fast
10-mal so haufig eine Schilddrisenerkrankung wie die Allgemeinbevélke-
rung (Ding-Greiner & Kruse 2004, 523).

Bei Menschen mit Down-Syndrom treten manche Tumorformen gehauft
auf. Ihr Risiko, an einer Leuk@amie zu erkranken, liegt 10- bis 20-fach
hoher als in der Gesamtbevdélkerung. Menschen mit geistiger Behinde-
rung allgemein sind etwa dreimal haufiger als die Allgemeinbevélkerung
von bésartigen Tumoren des Verdauungstraktes betroffen (Ding-Greiner
& Kruse 2004, 523). Eine erhéhte Wahrscheinlichkeit besteht auch fur
die meist durch Blut- und Sexualkontakt Gbertragene Infektionskrankheit
Hepatitis B (vgl. Haveman & Stoppler 2010, 90f). Méglicherweise spie-
len fir Tumor- und Infektionserkrankungen vorzeitige Alterungsprozesse
des Immunsystems eine Rolle (vgl. Levin et al. 1975; Whittingham et al.
1977). Fur die Hepatitis B sind mannliches Geschlecht und Wohnsitz in
einer gréBeren Einrichtung weitere Risikofaktoren, was auf einen Einfluss
von Verhaltens- und Umweltfaktoren schlieen Iasst. Von neun Studien
zu Hepatitis B bei Menschen mit Down-Syndrom gab es nur eine, in der
diese Personengruppe nicht signifikant vermehrt gefahrdet war (vgl. van
Schrojenstein Lantman-de Valk et al. 1996, zit. nach Haveman & Stéppler
2010, 91). Die Gbrigen acht Studien ergaben eine 2,1- bis 8,7-fache héhere
Erkrankungshaufigkeit (Odds Ratio-Werte). Interessanterweise zeigte eine
weitere Studie kein erhéhtes Risiko von Menschen mit Down-Syndrom fur
die auch ohne Blut- und Sexualkontakt Ubertragbare Hepatitis A (Renner
et al. 1985, zit. n. Haveman & Stéppler 2010, 91).

Insgesamt machen Menschen mit Down-Syndrom haufig die Erfahrung
eines vorzeitigen Alterns (Seltzer & Luchterhand 1994, zit. n. Bigby 2004,
75). So setzt z. B. bei Frauen mit Down-Syndrom die Menopause drei bis
funf Jahre friher ein (Carr & Hollins 1995, zit. n. Bigby 2004, 76) und be-
wirkt infolge der nachlassenden Ostrogenproduktion ein héheres Risiko,
an Osteoporose zu erkranken (Bigby 2004, 75f).
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B. Spastische Zerebralparese

Zerebralparesen sind primar durch Funktionseinschrankungen der Moto-
rik gekennzeichnet. Bei mindestens einem Viertel der Kinder mit Zerebral-
parese besteht keine intellektuelle Beeintrachtigung. Andererseits ist die
Zerebralparese haufig Teil einer schweren Mehrfachbehinderung (Hulshoff
2005, 246).

Vermehrte gesundheitliche Probleme treten meist im Alter zwischen 30
und 40 Jahren auf. Jahnsen (2006) stellte eine Verschlechterung im
~Spontanverlauf” bei 40% der an einer Untersuchung beteiligten Men-
schen mit Zerebralparese im Alter zwischen 15 und 35 Jahren fest. Bedingt
durch den Ubermafigen Kraftaufwand und die Fehlhaltung mit Zehen-
spitzengang, Beckenschiefstand und GibermaBRigem Hohlkreuz kommt es
zu Wirbelsaulen- und Gelenkproblemen, Schmerzen und sturzbedingten
Verletzungen. Dies erfordert haufig operative Eingriffe an den Sehnen oder
einen kinstlichen Gelenkersatz, was aufgrund der Spastik oft mit Kompli-
kationen im Heilungsverlauf verknipft ist. Im Bereich der Orthopadie

und Chirurgie sind aber kaum Erfahrungen mit dieser Personengruppe
vorhanden. Zu beachten ist auch, dass rehabilitative Ma3nahmen bei die-
ser Personengruppe aufgrund der Vorschadigung mehr Zeit in Anspruch
nehmen. Gleichzeitig sind die therapeutischen Ma3nahmen bei dieser
Behinderungsform oft nahezu ausschlie3lich auf Kinder ausgerichtet,
obwohl die primaren und sekundaren Gesundheitsfolgen der Zerebralpare-
se gerade besonders in der mittleren und spaten Lebensphase eine the-
rapeutische Begleitung erfordern (Jahnsen et al. 2006). Insgesamt sind
Menschen mit Zerebralparese im Alter deutlich starker in ihrer
Beweglichkeit und ihren Fertigkeiten eingeschrankt als Gleichaltrige.

Eine norwegische Studie (zit. n. Jahnsen et al. 2006, 11) ergab, dass 28%
an chronischen Schmerzen und 29% an chronischer Mudigkeit leiden.
45% klagen Uber eine abnehmende Gehfahigkeit.

Haufiger als in der Aligemeinbevdlkerung sind auch die mit dem Alter
ohnehin zunehmenden Probleme bei der Blasen- und Darmentleerung in
Form von Entleerungsschwierigkeiten oder Inkontinenz (Balandin & Mor-
gan 1997, Overeynder et al. 1992, zit. n. Bigby 2004, 76). Behinderungs-
bedingte Veranderungen des Muskeltonus kénnen auch das Schlucken
erschweren und sekundar das Risiko erhéhen, an Speiseréhrenkrebs zu
erkranken (Bigby 2004, 76).

Bei Menschen mit Zerebralparese ist das Funktionsniveau, genauer gesagt
die Fahigkeit, sich selbststandig fortzubewegen und zu essen, gemaf einer
kalifornischen Studie von Strauss & Shavelle (1988) der entscheidende
differenzierende Pradiktor fur die Lebenserwartung (vgl. Kapitel 2).

C. Phokomelie (,,Conterganschadigung*)

Die Conterganstudie (Kruse et al. 2012) zeigt eine hohe Rate an Folge-
schaden bei den Contergangeschadigten, die mit Missbildungen der
Extremitaten geboren wurden. An den chronisch fehl- und Uberbelasteten
Gelenken und der Wirbelsdule kommt es zu Schmerzen und Arthrosen,
auBerdem zu Muskelverspannungen und Muskelschwache. Die Beschwer-



Lebenssituation alterer Menschen mit lebenslanger Behinderung.

den sind bei den zum letzten Untersuchungszeitpunkt 50- bis 54-Jéhrigen
in den letzten funf Jahren deutlich haufiger geworden. Dem gegenliber
sind Gelenkprobleme bei den rein horgeschadigten Conterganopfern
relativ selten, was den Zusammenhang mit der mechanischen Uberbean-
spruchung unterstreicht. Letztere nehmen weniger Schmerzmittel ein und
haben einen geringeren Assistenzbedarf bei den Aktivitaten des téaglichen
Lebens (ADL- und IADL-Bereich).

8.3.2 Erhoéhte Anfilligkeit fiir alterskorrelierte Erkrankungen

Als typische alterskorrelierte Erkrankungen und Funktionsdefizite gelten
neben der Verschlechterung des Sehens und Hérens die sog. ,,geriatri-
schen I's": Immobilitat, Inkontinenz, intellektueller Abbau (Demenz) und
iatrogene Stoérungen, d.h. Nebenwirkungen von Diagnostik und Therapie.
Sekundare Folgen der Immobilitat sind Stirze, Osteoporose und Deku-
bitalgeschwure. Mit dem Alter nehmen auch degenerative Erkrankungen
(Arteriosklerose mit Herzinfarkt oder Schlaganfall, Diabetes mellitus Typ
II, Arthrosen), Krebserkrankungen (z. B. Brust, Prostata, Harnblase) und
Epilepsien zu. Gehauft kommt es auch zu Problemen im Bereich der Er-
nahrung, z. B. infolge fehlender Zéhne, Schluckstérungen, Appetitlosigkeit,
Depressionen oder Versorgungsschwierigkeiten. Dabei verlaufen viele
Erkrankungen zunachst symptomarm oder atypisch. Da auch die Lebens-
erwartung von Menschen mit Behinderung steigt, erkranken sie zuneh-
mend an den typischen lebensverkirzenden Erkrankungen, wie sie auch
in der Allgemeinbevdélkerung vorzufinden sind: Atemwegserkrankungen,
kardiovaskulare Erkrankungen und Krebserkrankungen (Tuffrey-Wijne et
al. 2007, 333). Dies erfordert klientel-spezifische Konzepte flir Vorsorge,
Therapie und Rehabilitation.

Exemplarisch werden behinderungstypische Aspekte einiger alterskorre-
lierter Erkrankungen und Funktionsstérungen herausgegriffen:

A. Immobilitat, Stiirze, Osteoporose, Frakturen

Bei Menschen mit geistiger Behinderung ist das Osteoporose-Risiko im
Vergleich zur Gesamtbevolkerung erhéht (vgl. Leslay et al. 2008; van
Schrojenstein Lantman-de Valk et al. 2000; Beange & Lennox 1998; Cen-
ter et al. 1998; Lohiya et al. 1999; Tyler et al. 2000, zit. n. Haveman & Stop-
pler 2010, 83). Bei einer Stichprobe von 114 Personen mit geistiger Be-
hinderung (Tyler et al. 2000, zit. n. Haveman & Stéppler 2010, 84) wurde
bei etwa 60% der Personen im Alter von 50 Jahren und alter Osteoporose
festgestellt. Dieser Wert ist deutlich héher als die Pravalenzrate in der
altersgleichen Allgemeinbevdlkerung (4%). Als moégliche Ursachen werden
Faktoren wie eine kleine KérpergréR3e, Down-Syndrom, Hypogonadismus
(Funktionsstérung der Hoden oder Eierstécke) und ein niedriger Muskel-
tonus angefihrt. Weitere Faktoren, die eine Osteoporose begunstigen, sind
Bewegungsarmut, Vitamin-D-Mangel aufgrund geringer Sonnenexposi-
tion, eine Schilddrisentberfunktion und Medikamente (Anti-Epileptika,
Cortisonpraparate). Einige dieser Faktoren spielen auch fir Menschen mit
Kdérperbehinderung eine Rolle.
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Typische Folgen der Osteoporose sind neben Rliickenschmerzen spontane
Wirbelfrakturen oder Knochenbriiche nach Stiurzen. Vermehrt betroffen
sind Menschen mit geringer Muskelkraft oder schlechter Koordination,

z. B. bei neurologischen Erkrankungen. Bei Menschen mit schwerer
geistiger Behinderung werden Knochenbriiche oft erst verspatet diagnos-
tiziert, u. a. weil sie sich verbal nicht deutlich auBern kénnen (Glick et al.
2005, zit. n. Haveman & Stoéppler 2010, 84).

B. Seh- und Horstérungen

Menschen mit geistiger Behinderung sind im Alter haufiger von Sehsto-
rungen betroffen [17,4% der Uber 65-Jahrigen, 70% der Menschen mit
Down-Syndrom gegeniber 6,5% in der altersgleichen Allgemeinbevdlke-
rung (Ding-Greiner 2008a, 545)]. Die Ergebnisse einer US-Studie

(Kapell et al. 1998, zit. n. Haveman & Stéppler 2010, 76) zeigen, dass 9%
bis 16% der 45- bis 64-jahrigen und 17% bis 50% der 65- bis 74-jahrigen
Menschen mit geistiger Behinderung Sehprobleme aufweisen. In anderen
Studien (Janicki & Dalton 1998; Evenhuis et al. 2001; Warburg 2001,
Jannicki et al. 2002; Kerr et al. 2003; van Splunder et al. 2004, zit. n.
Haveman & Stéppler 2010, 76) wurden die Prozentsatze von Sehproble-
men bei Menschen mit einer geistigen Behinderung mit einer Streubreite
von 18% bis 99% angegeben.

Von den Gber 65-Jahrigen mit schweren und schwersten Behinderungen
sind laut Studie von Warburg (2001, 424 f) 30% blind.

Sehstérungen sind bei Menschen mit schweren Behinderungen nur schwer
zu diagnostizieren. Probleme entstehen oft schon im Vorfeld der arztlichen
Diagnostik, da viele Menschen mit geistiger Behinderung und lebenslangen
Sehproblemen nicht adaquat mit ihren Sehproblemen umgehen kénnen.
Auch auf Seiten der Kontaktpersonen fehlt es oft an Sensibilitat, Erfahrung
und Wissen, um signifikante Minderungen des Sehvermégens zu erkennen
und einzuschatzen (French 2007, zit. n. Haveman & Stéppler 2010, 76 ff).
Kerr et al. (2003, zit. n. Haveman & Stdppler 2010, 79) berichten von einer
Umfrage aus GroBbritannien, in der Pflegekrafte und Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter das Sehvermégen ihrer Klientinnen bzw. Klienten einschéatzten.
Hierbei beurteilten sie das Sehvermdégen bei 49% ihrer Klienten als ,véllig
normal®, wéhrend weniger als 1% nach ophthalmologischer Untersuchung
als ,,normal sehend” eingestuft wurden.

Bei Horbeeintrachtigungen ist die Pravalenzrate bei Giber 70-jahrigen
Menschen mit geistiger Behinderung mit 70% hoher als die in der Ge-
samtbevdlkerung mit 60% (Ding-Greiner & Kruse 2004, 523). Ein we-
sentlich erhéhtes Risiko von Hérproblemen wird vor allem Menschen mit
Down-Syndrom zugeschrieben. Bei dieser Personengruppe besteht in der
Kindheit die Gefahr einer Mittelohrentztindung und eines daraus resultie-
renden Horverlustes. Teilweise sind Personen mit Down-Sydrom bereits
ab dem 20. Lebensjahr von Altersschwerhérigkeit betroffen (Haveman &
Stoppler 2010, 80). Ab dem 60. Lebensjahr betrifft der altersbedingte
Hoérverlust nahezu alle Menschen mit Down-Syndrom (Meuwese-Jonge-
jeugd et al. 2006, zit. n. Haveman & Stoppler 2010, 81).
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Analog zu den Sehstérungen bestehen auch hier Probleme bei Aufde-
ckung und Diagnostik. In einer Studie in GroBbritannien gaben Mitarbei-
terinnen und Mitarbeiter flr 74% ihrer Klientinnen und Klienten an, dass
diese ausgezeichnet héren kdnnen. Bei der Untersuchung wurde das
Hoérvermogen lediglich bei 11% dieser Personen als gut bewertet. Bei 61%
der untersuchten Personen wurde ein geringer, bei 15% ein mafiger bis
schwerer und bei 13% ein sehr schwerer Horverlust festgestellt (vgl. Kerr
et al. 2003, zit. n. Haveman & Stéppler 2010, 81).

Schwere Seh- und Horstérungen kénnen zu sekundéaren Problemen wie
abnehmender Mobilitat, Stirzen und kognitiven EinbuBBen fuhren (vgl.
Mdaller 2013, 43). Hoérentwdhnung und HéreinbuBen kénnen auch psychi-
sche Folgeerkrankungen wie wahnhafte Stérungen nach sich ziehen (ebd.,
49). Gehauft treten diese sekundaren Schadigungen auf, wenn Seh- und
Horstorungen gleichzeitig vorliegen. Dies betrifft vor allem dltere Menschen
mit schwerer geistiger Behinderung, mit Down-Syndrom, anderen chro-
mosomalen Aberrationen, zerebralen Lahmungen und geistiger Behinde-
rung nach Enzephalitis (Gehirnentziindung; vgl. Evenhuis 2002, zit. n. Ha-
veman & Stéppler 2010, 82). Der ohnehin unzureichende Versorgungsgrad
von alteren hérbeeintrachtigten Menschen mit Hérgeraten und die geringe
Horgerateakzeptanz (vgl. Muller 2013, 49) ist bei Mehrfachbeeintrachti-
gungen vermutlich noch gravierender, so dass Kompensationsmoglichkei-
ten bei nachlassender Horfahigkeit im Alter Menschen mit lebenslanger
Behinderung nicht in dem notwendigen Ausmal3 zur Verfigung stehen.

C. Demenz

Angaben zum Demenzrisiko von Menschen mit geistiger Behinderung
differieren je nach Untersuchung deutlich. Dies hangt vor allem zusam-
men mit den unterschiedlichen forschungsmethodologischen Vorgehens-
weisen in den jeweiligen Studien, insbesondere der Auswahl der Stich-
probe und der angewandten Testverfahren zur Feststellung einer Demenz
(Offergeld 2008, 334). Ding-Greiner (2008b) und Styrdom et al (2009)
folgend ist die Pravalenzrate von demenziellen Erkrankungen bei den
65-jahrigen Menschen mit geistiger Behinderung mehrfach héher als in
der Allgemeinbevélkerung. Zigman et al. (2004) hingegen fanden kein
héheres Demenzrisiko bei Menschen mit geistiger Behinderung. Weitere
Untersuchungen ergaben bei 11% der Uber 50-Jahrigen (Moss 1997) bzw.
22% der Uber 65-Jahrigen (Lund 1985) Symptome einer demenziellen
Erkrankung, was Uber der Pravalenz in der Allgemeinbevélkerung liegt,
ebenso Ergebnisse aus amerikanischen Studien bei Uber 65-jahrigen Men-
schen mit geistiger Behinderung (ohne Down-Syndrom) mit festgestellten
Pravalenzen von 31% bis 78,5% (Health Evidence Bulletins Wales 2001,
56f). Allerdings zeigt eine grindliche Nachuntersuchung und Reanalyse
von Forschungsdaten von Silverman et al. (2013), dass Unterschiede in
den Diagnosekriterien flr erhéhte Pravalenzraten verantwortlich sind.
Viele der als dement diagnostizierten Menschen mit geistiger Behinde-
rung waren nach funf Jahren nicht mehr dement. Beriicksichtigt man die
Diagnose ,,mild cognitive impairment” auch bei Menschen mit geistiger
Behinderung, verschwanden die Pravalenzunterschiede zwischen den
Untersuchungsgruppen.
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Eine erhdhte Rate an Alzheimer-Demenz und einen friheren Erkrankungs-
beginn weisen vor allem Menschen mit Down-Syndrom auf (siehe oben).
Haveman und Stéppler (2010, 95) geben an, dass bei nahezu allen
Autopsien von Menschen mit Down-Syndrom, die édlter als 40 Jahre wa-
ren, neuropathologische Veranderungen festgestellt wurden, die auch

bei nicht-behinderten Menschen mit einer Demenzerkrankung vom
Alzheimer-Typ gefunden wurden (Malamud 1972; Mann et al. 1984; Wisni-
ewsky et al. 1985; zit. n. Haveman & Stéppler 2010, 95).

Hingegen ist das Risiko, an Demenz zu erkranken fir Menschen mit
geistiger Behinderung ohne Down-Syndrom nicht wesentlich héher als
bei Menschen ohne Behinderung. Bei Personen, die das 60. Lebensjahr
Uberschritten haben und eine geistige Behinderung haben, erkranken im
Durchschnitt etwa 6% (Offergeld 2008, 328f).

Bei Menschen mit einer geistigen Behinderung werden beschleunigte
Demenzverlaufe mit nur ein bis zwei Jahren zwischen dem Beginn der
Erkrankung und dem Tod beschrieben, wéhrend eine Demenzerkrankung
im Allgemeinen sechs bis zwélf Jahre dauert (Ding-Greiner 2008b). Hier
sind allerdings die Schwierigkeiten der Frihdiagnostik zu berticksichti-
gen, die sowohl personelle als auch institutionelle Ursachen haben (vgl.
Kapitel 1.28). Zur Diagnostik von Demenz bei geistiger Behinderung bzw.
Down-Syndrom gibt es spezielle Screening- und Erhebungsverfahren, die
aber gréBtenteils fr den allgemeinen Gebrauch noch unzureichend eva-
luiert sind: die Dementia Scale of Down Syndrome (DSDS; Geyde 1995,
zit. n. Haveman und Stéppler 2010, 112), der Dementia Questionnaire for
Mentally Retarded Persons (DMR; Evenhuis et al. 1990; Prasher 1997, zit.
n. Haveman und Stéppler 2010, 112) und die Diagnostik der Demenz bei
Menschen mit geistiger Behinderung nach dem ,Erlanger Modell“ (Acker-
mann 2007). Entscheidend flr das friihzeitige Erkennen einer Demenz
sind aber das soziale Umfeld und die Beobachtung durch konstante Be-
treuungs- und Kontaktpersonen.

D. Psychische Erkrankungen

Angaben zur Pravalenz psychischer Erkrankungen bei Menschen mit
geistiger Behinderung im Erwachsenenalter differieren stark, abhéngig
von der Stichprobenauswahl, der Definition psychischer Erkrankungen
und den diagnostischen Methoden. Insgesamt scheint jedoch bei Erwach-
senen mit geistiger Behinderung eine erhéhte Rate psychischer Erkran-
kungen vorzuliegen, wobei Prozentsatze zwischen 10% und 39% (Health
Evidence Bulletins Wales 2001, 14; Holland 2000, 28ff) und etwa 50%
(Cooper et al. 2007, 499; Smiley 2005, 216) angegeben werden. Am
haufigsten verbreitet sind dabei Verhaltensstérungen, gefolgt von Autis-
mus, Essstoérungen, ADHS, affektiven Stérungen, Angststérungen und
Psychosen (Cooper et al. 2007, 496). Ob das Risiko, psychisch zu erkran-
ken, mit der Schwere der geistigen Behinderung zunimmt, ist unklar
(Health Evidence Bulletins Wales 2001, 14).

Als Ursache geht man von einer erhéhten Vulnerabilitét von Menschen mit
geistiger Behinderung aus. Menschen mit geistiger Behinderung kénnen
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zum Teil nur unzureichende Strategien entwickeln, um mit besonderen
Belastungen und Stresssituationen in ihrem Alltag umzugehen. Zudem
stellt das Leben mit einer Behinderung und das Leben in von Dritten
abhangigen Verhaltnissen oft eine emotionale Belastung dar und fuhrt

zu Konflikten und Krankungserlebnissen (vgl. Dieckmann & Haas 2007,
Bundesverband Evangelische Behindertenhilfe e.V. 2001). Méglicherwei-
se spielen auch Gewalterfahrungen eine Rolle. Die Vulnerabilitat ist bei
Menschen mit schweren geistigen Behinderungen, die in Pflegeheimen
und groBen Komplexeinrichtungen leben, zusatzlich erhéht (Cooper et al.
2007,499).

Bei der Diagnostik psychischer Erkrankungen ergeben sich dhnliche
Probleme wie bei demenziellen Erkrankungen. Eine psychotherapeutische
Behandlung wird oft nicht in Betracht gezogen oder vorzeitig abgebro-
chen, wobei u. a. Kommunikationsprobleme, ungewéhnliche Verhaltens-
weisen, nicht ausreichende Motivation und fehlende spezifische Erfahrung
von Therapeutinnen und Therapeuten und Kliniken eine Rolle spielen.
Spezialisierte Beratungs- und Therapieangebote wie die Konsulenten-
arbeit (z. B. des Instituts Kompass im Rheinland) oder psychiatrische
Institutsambulanzen sind unverzichtbar (Dieckmann & Haas 2007).

E. Sucht im Alter

In der Allgemeinbevdlkerung betrifft das Suchtproblem im Alter vorwie-
gend Frauen mit Schlafmittel-Dauergebrauch und -Abhangigkeit (v. a.
Benzodiazepine), aber auch Alkohol spielt eine Rolle. Zur Problematik der
Medikamentenabhangigkeit im Alter gibt es Uberraschenderweise keine
Zahlen fir Menschen mit Behinderung. Bezlglich der Alkoholproblematik
gibt es keinen Beleg fur ein gehauftes Vorkommen (Kazin & Wittmann
2007). Der Alkoholkonsum von Uber 45-jahrigen Menschen mit geisti-

ger Behinderung ist deutlich geringer als in der Allgemeinbevélkerung
(Dieckmann & Metzler 2013, 92). Erhéhte Pravalenzen bermafigen Alko-
holkonsums (13%) zeigen sich eher bei Menschen, die eine Férderschule
fur Lernbehinderte besucht haben und zum Teil als leicht geistig behindert
einzustufen sind (Kazin & Wittmann 2007). Méglicherweise spielen hier
Erfahrungen von Diskriminierung, Krisen in der ldentitatsentwicklung
und familidare Modelle eine Rolle (ebd.). Daneben gibt es vermehrt Hinweise
darauf, dass UbermaBiger Alkoholkonsum in weniger intensiv betreuten
ambulanten Wohnformen mehr verbreitet ist (Beer 2008; Kottnik 2003).
Nur 2% der suchtkranken Menschen mit Lernbehinderung nehmen eine
Beratung oder Therapie in Anspruch. Hinderlich sind hier sowohl fehlen-
de spezielle Therapiekonzepte als auch haufig auftretende Geftihle von
Isolierung und Ablehnung in der Behandlung (Kazin & Wittmann 2007).
In einem Projekt der Westfalenflei? GmbH Minster wurde ein didak-
tisch-handlungsorientiertes Priméar- und Sekundarpraventionsprogramm
fur erwachsene Menschen mit geistiger Behinderung erarbeitet (DIDAK),
das durch die Erweiterung von Kontakt- und Beratungsmaoglichkeiten in
einem Treffpunkt flankiert wird (Kretschmann-Weelink 2003).
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F.Epilepsie

Epileptische Anfélle treten in der Allgemeinbevélkerung vor allem im
Kindesalter und dann wieder im hohen Lebensalter auf. Menschen mit
geistiger Behinderung sind signifikant haufiger als andere von Epilepsie
betroffen. Das Risiko steigt mit zunehmender Schwere der Behinderung.
Britische Studien gehen von einer Pravalenzrate von 22% aus (Welsh
Office 1996). Die Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinde-
rung sinkt mit einer zusatzlichen Erkrankung an Epilepsie, wobei die
zusatzlich schadigenden Wirkungen einer Langzeitmedikation nicht diffe-
renziert erhoben wurden (Lennox et al. 2002). Haufig gehen Demenz-
erkrankungen mit dem Auftreten epileptischer Anfalle einher.

G. Medikamenten-Nebenwirkungen

Langdauernde medikamentdse Behandlung kann sekundéare Schadigungen
nach sich ziehen und den Gesundheitszustand negativ beeinflussen.

Im héheren Alter besteht diesbezlglich eine gréBere Vulnerabilitat, da die
Kompensationsmoglichkeit der Organe abnimmt und Nebenwirkungen
deswegen haufiger werden. So fihren viele Antiepileptica zu Osteoporose
und einem erhohten Risiko fur Knochenbrliche, was durch Bewegungs-
mangel und fehlende Sonnenexposition verstéarkt wird. Beruhigungsmittel
(Neuroleptica, Benzodiazepine) erhéhen das Sturzrisiko und verschlech-
tern die Kognition. Neuroleptica kbnnen auch zu Parkinson-dhnlichen
Krankheitsbildern fihren. Manche Schmerzmittel fihren im Alter zu Blut-
hochdruck, Nierenschaden, Magengeschwtren und Blutungen. Auf den Zu-
sammenhang zwischen Psychopharmaka und Ubergewicht im Alter wird
im Kapitel 8.5 eingegangen.

8.4 Benachteiligung und Barrieren in der
gesundheitlichen Versorgung

Vor allem Menschen mit geistiger Behinderung haben im Alter haufig uner-
kannt oder unbehandelt bleibende gesundheitliche Probleme (Bigby 2004).
Ursache hierfur sind Zugangshindernisse zur gesundheitlichen Versorgung
auf verschiedenen Ebenen, fur die jeweils nur Beispiele angefiihrt werden:

« individuelle Faktoren: Die AuBerung von Beschwerden wird nicht nur
von der Kdérperwahrnehmung, sondern auch vom Informationsgrad und
dem psychischen Befinden des bzw. der Kranken bestimmt. So zeigte
Kriger (2005, 69f) anhand von elf Interviews mit dlteren Menschen mit
geistiger Behinderung und der Sichtung ihrer persdnlichen Unterlagen,
dass Menschen mit geistiger Behinderung ihre gesundheitliche Situation
haufig nicht realistisch bewerten. Als Griinde daftir werden mangelnde
Einschatzungsfahigkeit und Verdrangungsprozesse aus Unsicherheit
und Angst angegeben. Erschwert sind auch scheinbar einfache Dinge
wie die Lokalisation von Schmerzen und die Beschreibung ihrer Qualitat
(Jahnsen 2006; Ding-Greiner 2008a, 547).

» Wissen und Risikobewusstsein beeinflussen auch die Teilnahme an Pra-
ventionsmaBnahmen. Menschen mit geistiger Behinderung nehmen
beispielsweise im Vergleich zu anderen Personengruppen weniger haufig
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und weniger konsequent an vorbeugenden Gesundheits-Screenings teil
(Bigby 2004, 82f).

* soziale Faktoren: Der Informationsgrad von Betreuungspersonen und
ihr emotionaler und kommunikativer ,,Draht” (Zugang) zu der Patientin
/dem Patienten spielen ebenso eine Rolle wie die Notwendigkeit einer
Begleitung zu Untersuchung und Behandlung. Diagnostik und Therapie
sind oft durch Kommunikationsprobleme sowohl auf Seiten der Leis-
tungserbringer als auch der Patientinnen und Patienten erschwert.

« institutionelle Faktoren: rdumliche oder informative Barrieren, erhdhter
Zeitbedarf fur Anamnese und Aufklarung, fehlende spezifische Ausbil-
dung der Leistungserbringer und fehlende Vergleichsbeobachtung durch
haufig wechselnde Betreuungspersonen.

* rechtliche und finanzielle Faktoren: z. B. fehlende Finanzierung einer
Assistenzperson bzw. eines vermehrten Behandlungsaufwandes, restrik-
tive Heil- und Hilfsmittelfinanzierung, niedrigere finanzielle Ressourcen.

Systemische Barrieren in der Gesundheitsversorgung von Menschen mit
Behinderung seien exemplarisch im arztlichen Bereich verdeutlicht:

Eine spezifische Aus- oder Weiterbildung in Bezug auf die gesundheitli-
chen Probleme von Menschen mit lebenslanger Behinderung, wie bei-
spielsweise in den Niederlanden, existiert in Deutschland nicht. Die erst
2001 gegriindete Bundesarbeitsgemeinschaft der Arzte fir Menschen mit
geistiger oder mehrfacher Behinderung versucht, durch die Bildung von
Netzwerken, die Durchfihrung von Tagungen und die Herausgabe einer
eigenen Fachzeitschrift (,Medizin fir Menschen mit geistiger oder mehr-
facher Behinderung™) Wissen tber spezifische gesundheitliche Probleme,
Behandlungsmdglichkeiten und Empfehlungen fir die arztliche Praxis

im Umgang mit Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinderung
zur Verflgung zu stellen. Ihre ,,Potsdamer Forderungen® formulieren den
dringenden Handlungsbedarf in den Bereichen barrierefreie und ,,gute”
Regelversorgung, Berticksichtigung der besonderen Bedarfe alterer Men-
schen mit geistiger oder mehrfacher Behinderung, Sicherstellung padago-
gischer Begleitung bei ambulanter und stationarer Behandlung, Einbezie-
hung in und Ausbau von Angeboten der Pravention und Rehabilitation und
aufwandsgerechte Vergltung fur die zeitlich aufwandigere Behandlung.
Empfohlen werden die Schaffung von spezialisierten ambulanten und sta-
tionaren Behandlungszentren sowie die Verankerung von Kenntnissen in
Aus- und Fortbildungscurricula und die Einrichtung spezialisierter Lehr-
stiihle an Universitaten (Bundesarbeitsgemeinschaft Arzte fir Menschen
mit geistiger oder mehrfacher Behinderung e.V. 2009).

Folgen dieser individuellen und institutionellen Barrieren sind unerkannte
Gesundheitsprobleme und Fehldiagnosen. So berichten beispielsweise Vol3
et al. (2009) aus einem spezialisierten Behandlungszentrum ftir erwach-
sene psychisch kranke Menschen mit geistiger Behinderung in Berlin,
dass Patientinnen und Patienten haufig mit drastischen Fehldiagnosen in
die psychiatrische Klinik eingewiesen werden. Als Grund daflr wurde
angegeben, dass korperliche Erkrankungen nicht erkannt wurden, son-
dern in der Wahrnehmung des Umfeldes die dadurch hervorgerufenen
psychischen Symptome (Angstzustéande, Unruhe 0.A.) im Vordergrund
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standen. ,,Menschen mit Behinderung prasentieren kérperliche Erkran-
kungen haufig atypisch mit Auto-und Fremdaggressionen, Rickzug,
Schreien oder Schlafstérungen im Sinne von Verhaltensauffalligkeiten*
(ebd., 14). Die diagnostische Unsicherheit, die mit der Schwere der Be-
hinderung zunimmt, wird als gravierendes Problem benannt, das lebens-
bedrohliche Folgen haben kann (ebd., 14).

8.5 Pravention

Far die Erhaltung der Gesundheit im Alter sind sowohl im Bereich der
Priméar- als auch in der Sekundarpravention vier Lebensstil-Faktoren ent-
scheidend (Diehl 2010):

* Bewegung

* Erndhrung

* intellektuelle Herausforderung

* soziale Einbindung.

Daneben spielen in der Gesundheitspravention Vorsorgeuntersuchungen,
Impfungen und die Verordnung und Einnahme von Medikamenten eine Rolle.

A. Adipositas, Ernahrung und koérperliche Aktivitat

Adipositas ist ein unabhangiger Risikofaktor fir Diabetes, Herz-Kreis-
lauf-Erkrankungen, Arthrosen der Beingelenke und einige Tumorformen
und beginstigt Mobilitatseinschrankungen und Inaktivitat. Sie tritt bei
Menschen mit geistiger Behinderung vermehrt auf. Eine Untersuchung in
einer Werkstatt fur behinderte Menschen stellte bei 30,3% der Untersuch-
ten Ubergewichtigkeit und bei 35,3% Adipositas fest (Bieber 2007, 102).
Als Griinde werden u. a. eine Uberbetonung oraler Bedirfnisse, die emoti-
onale Regulation von negativen Erlebnissen und Stresssituationen sowie
die mangelnde kognitive Selbststeuerungsfahigkeit genannt (ebd., 105).
Zusatzliche Risikofaktoren sind eine Unterfunktion der Schilddrise (Hy-
pothyreose) sowie die Einnahme von Psychopharmaka. Viele Neuroleptika
sind mit einer Einschrankung des Sattigungsgefihls, gesteigertem Appetit
und reduziertem Kalorienumsatz verbunden, so dass eine Gewichtszu-
nahme fast automatisch die Folge ist, insbesondere bei einer haufig jahre-
langen oder gar lebenslangen Einnahme (ebd., 106). Dieckmann & Metzler
(2013, 97) fanden erhdhte Prozentanteile Ubergewichtiger und adip&ser
Personen nur bei den alten Menschen mit Behinderung, die regelmafiig
Medikamente, vor allem Psychopharmaka, einnahmen. In einer Studie von
Janicki et al. (2002) war tber die Halfte der 1.371 Bewohnerinnen und Be-
wohner eines Heims flir Menschen mit geistiger Behinderung im Alter von
40 bis 79 Jahren Ubergewichtig, weniger als die Halfte der Bewohnerinnen
und Bewohner betrieb regelmafiigen Sport (ebd., 290). Insgesamt ist der
Lebensstil von Menschen mit geistiger Behinderung oft durch ein gerin-
ges Aktivitatsmal und ein entsprechend niedriges Fitness-Level gepragt
(Bighy 2004, 260f). Bewegung und Fitness sind aber wichtige positive
Faktoren zur Verhinderung von kardiovaskuldren Erkrankungen, Tumoren
und Demenz. Die durch eine Studie von Carmeli et al. (2002) auch bei
Menschen mit Down-Syndrom nachgewiesenen positiven Effekte kdrper-
lichen Trainings bleiben leider vielfach ungenutzt.
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B. Intellektuelle Herausforderung

Die Potenziale der kognitiven Plastizitat und der Anpassungsfahigkeit im
Verhalten, die auch bei Menschen mit geistiger Behinderung im Alter be-
stehen und ihre Lernfahigkeit ausmachen, werden nicht nutzbar gemacht
(Ding-Greiner & Kruse 2004, 525).

C. Vorsorgeuntersuchungen und Screening

Menschen mit geistiger Behinderung nehmen im Vergleich zu anderen
Personengruppen weniger haufig und weniger konsequent an vorbeugen-
den Gesundheits-Screenings teil (Bigby 2004, 83).

D. Protektive Faktoren bei Menschen mit Behinderung

Der Lebensstil vieler Menschen mit geistiger Behinderung weist im Ver-
gleich zur Allgemeinbevoélkerung aber auch gesundheitsférdernde Verhal-
tensweisen auf. So ist die Anzahl der Raucherinnen und Raucher geringer
und die Zahl der Autofahrerinnen und -fahrer sehr klein (Bigby 2004,
Dieckmann & Metzler 2013, 91). Bei im Wohnheim Lebenden spielt Alko-
holkonsum in der Regel keine Rolle oder ist deutlich niedriger als

in der Allgemeinbevédlkerung (Dieckmann & Metzler 2013, 92f). Eine breit
angelegte Studie von Starr et al. (2004; zit. n. Haveman & Stéppler 2010,
85) ergab eine negative Korrelation zwischen dem Schweregrad der
geistigen Behinderung und der Hhe des Blutdrucks (je schwerer die geis-
tige Behinderung, desto niedriger der Blutdruckwert). Méglicherweise ist
so zu erklaren, dass es trotz negativer Faktoren keine groBen Unterschie-
de in der kardiovaskularen Mortalitat zwischen Menschen mit geistiger
Behinderung und der restlichen Bevdélkerung gibt (Patja et al. 2001).

Wenn die Erhaltung von Gesundheit auch als Bildungsaufgabe begriffen
wird, missen zum einen vermehrt behindertengerechte Angebote

(z. B. Diabetikerschulungen in Leichter Sprache) geschaffen werden; zum
anderen ist auch eine ausreichende Information der unterstitzenden
Personen erforderlich. Ambulante und stationdre Dienste mlssen ihre
Unterstutzungspraxis, z. B. im Bereich Wohnen, starker als bisher auf die
Ziele der Gesundheitsférderung ausrichten [vgl. dazu die Studien von
Dieckmann & Metzler (2013, 98ff & 109ff) und Janicki et al. (2002, 290)
zur Erndhrung und Bewegung von Heimbewohnerinnen und -bewohnern].

Verbesserungsbedarf besteht auch beziglich spezieller Angebote fir die
Krebsvorsorge, vor allem bei ambulant betreut Wohnenden, aber auch bei
Menschen mit Behinderung, die bei Angehdérigen leben. Die Ergebnisse
der Studie der Lebenshilfe Rheinland-Pfalz weisen aus, dass bestimmte
Vorsorgeuntersuchungen von diesen Personengruppen seltener wahrge-
nommen werden, insbesondere gynakologische Untersuchungen, ,die von
86,9% der Heimbewohnerinnen, aber nur von 35,5% der Frauen genutzt
werden, die bei Angehérigen leben” (Abendroth et al. 2004, 23). Vermut-
lich seien Angehorige aufgrund ihres fortgeschrittenen Alters nur noch
bedingt in der Lage, die Begleitung in dem gebotenen Umfang sicherzu-
stellen (ebd., 23).
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8.6 Rehabilitation

Menschen mit geistiger Behinderung haben ebenso wie Menschen mit
leichter oder gar mittelschwerer Demenz bei entsprechenden Begleiter-
krankungen ein Rehabilitationspotenzial. Hierfur sind u.U. spezielle
Programme nétig, die auch Betreuungspersonen mit einbeziehen.

Die Universitat von lllinois und das Rehabilitation Research and Training
Center (RRTC) untersuchten ein Programm zur Férderung der Gesund-
heit fir Menschen mit lebenslangen Behinderung in den mittleren und
spaten Lebensphasen (Heller 2004, 219). Der Zeitrahmen des Programms
betrug zwdlf Wochen. An drei Tage in der Woche fanden ein Bewegungs-
programm, eine Erndhrungsschulung und ein Verhaltenstraining statt. Der
Kreis der Unterstitzerinnen und Unterstitzer von Menschen mit Behinde-
rung wurde ebenfalls geschult. Nach Abschluss des Programmes hatten die
Teilnehmerinnen und Teilnehmer ein Wissen Uber die Vorteile kérperlichen
Trainings erworben, trauten sich zu, weiter selbststandig zu trainieren,
waren insgesamt zufriedener und fihlten sich weniger einsam. Hindernisse
auf dem Weg zu einer Gesundheitsférderung wurden beseitigt.

8.7 Pflege

Die Wahrscheinlichkeit, pflegebedurftig zu werden, steigt im Alter an. In
der Allgemeinbevdlkerung liegt sie fur die 70— bis 75-Jahrigen bei 4,8%
und erreicht erst bei den 80- bis 85-Jahrigen zweistellige Prozentwerte mit
Uber 20% (Statistisches Bundesamt 2013).

Bei Menschen mit Behinderung tritt eine Pflegebedurftigkeit haufig be-
reits in jungeren Lebensaltern auf. Der alterskorrelierte zusatzliche Pflege-
bedarf ist fir die Gruppe der Menschen mit geistiger Behinderung bisher
nicht global empirisch erhoben worden (Dieckmann et al. 2010). Es kann
aber davon ausgegangen werden, dass der Pflegebedarf mindestens in
ahnlicher Weise zunimmt wie in der Gesamtbevdlkerung, da Menschen mit
geistiger Behinderung in vielen Bereichen Uber weniger Ressourcen ver-
flgen, eine hinzutretende Beeintrachtigung oder den Verlust erworbener
Selbsthilfekompetenzen zu kompensieren.

Der Pflegebedarf bemisst sich vorwiegend an Einschrankungen bei Alltags-
aktivitaten wie Mobilitat (Transfer, Gehen, Treppen steigen), Kérperpfle-
ge, Nahrungsaufnahme und Toilettenhygiene. Eine Studie (Dieckmann &
Metzler 2013, 98ff) an Gber 45-Jahrigen mit geistiger Behinderung zeigte,
dass zwar 84% eigenstandig mobil sind, aber nur zwei Drittel (73,4%)

sich selbststandig an- und ausziehen und nur etwas mehr als die Halfte
(55,4%) die allgemeine Kérperhygiene vollstandig ibernehmen kénnen.
Limitierend sind dabei nicht nur kérperliche, sondern auch kognitive, emo-
tionale und motivationale Einschrankungen. Dies fuhrt dazu, dass viele
Aktivitaten zwar nicht komplett von einer Pflegekraft Gbernommen werden
mussen, aber nur mit Anleitung méglich sind. Betrachtet man die Alltags-
fahigkeiten nach Altersdekaden getrennt, dann kénnen noch 90% der 45-
bis 54-Jahrigen selbststandig aus dem Bett aufstehen, aber nur noch 69%
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der Gber 65-Jahrigen. Bei zuhause lebenden Menschen ohne Behinderung
haben dagegen auch im Alter von 80 Jahren nur ca. 5% Schwierigkeiten
(Quelle: SOEP). Selbststandiges Kleiden und Kérperpflege beherrschen
ca. 55% der Jungeren mit geistiger Behinderung, aber nur ca. 15% der
alteren Kohorte. Noch deutlicher werden die Einschrankungen, wenn es
um koérperlich anstrengende Tatigkeiten geht: Eine Getrankekiste kénnen
374% der Uber 45-Jahrigen nicht funf Meter weit tragen, und 18,3%
kénnen nicht drei Etagen Treppe steigen.

Auffallend ist, dass Personen im ambulant betreuten Wohnen weitgehend
selbststandig sind, wahrend mehr als die Halfte der in Privathaushal-
ten oder in stationdren Einrichtungen Wohnenden bei der Kérperpflege
Hilfe braucht. Hier zeigt sich, dass es im ambulanten Bereich bisher kaum
altere Menschen mit anerkanntem Pflegebedarf gibt: Dort haben nur 14%
eine Pflegestufe, mehrheitlich Stufe O oder 1. Unter den in Privathaushal-
ten lebenden Uber 45-Jahrigen haben 59% eine Pflegestufe, mehrheitlich
Stufe 2 (50%). 63,5% von ihnen werden von ihren Eltern, 21,4% von ihren
Geschwistern betreut (Dieckmann & Metzler 2013). Dies unterstreicht
auch den Bedarf an Angehdérigenberatung und -unterstitzung.

Gerade bei Menschen mit lebenslanger Behinderung sind die Hilfearten
Grundpflege (§§ 36ff SGB Xl und §§ 61ff SGB Xll), Behandlungspflege

(§ 37 SGB V) und Leistungen der Eingliederungshilfe haufig nicht so trenn-
scharf abgrenzbar, wie dies die sozialrechtliche Zuweisung zum SGB V-
oder SGB Xl-Bereich und die Eingliederungshilfe erfordern wirde.

So entstehen an dieser sozialrechtlichen Schnittstelle immer wieder Dis-
kussionen um die inhaltliche und formalrechtliche Abgrenzung.

Grundpflegerische Leistungen fir Menschen mit Behinderung in Einrich-
tungen der Eingliederungshilfe werden gem. § 43a SGB Xl seit EinfUhrung
der Pflegeversicherung unabhangig von der Pflegestufe mit dem bisher
konstant gebliebenen Pauschalbetrag von maximal 256 Euro monatlich
refinanziert. Das am 30.10.2012 in Kraft getretene Pflege-Neuausrich-
tungs-Gesetz (PNG) hat durch die Erweiterung der §§ 123 ff SGB XI zwar
die Leistungen in der hauslichen Betreuung erweitert, hiervon aber
Menschen mit Behinderung, die Leistungen gem. §§ 53ff. SGB XII erhalten,
ausgeschlossen. Eine grundlegende Neukonzipierung der sozialrecht-
lichen Schnittstelle Eingliederungshilfe — Pflege ist damit erneut nicht
gelungen. Es besteht weiterhin die Gefahr, dass Leistungstrager der Sozi-
alhilfe Leistungen der Eingliederungshilfe mit Verweis auf die Leistungen
gem. §§ 123 ff SGB Xl als nachrangig betrachten, auch wenn der § 13 Abs.
3 Satz 3 SGB Xl erklart, dass Leistungen der Eingliederungshilfe gem.
SGB Xll von den Regelungen unberthrt bleiben sollen und dass Leistun-
gen vollumfanglich nebeneinander zu gewédhren sind. Die Expertise zur
Ausgestaltung des neuen Pflegebedirftigkeitsbegriffs kommt zu einem
erntichternden Ergebnis, das auf dringliche weitere Klarungsbedarfe in
der Abgrenzung hinweist: ,Mit EinfUhrung des neuen Pflegebedurftig-
keitsbegriffs, der damit verbundenen Gleichstellung somatisch, kognitiv
und psychisch beeintrachtigter Pflegebedurftiger und dem Gleichrang
der pflegerischen Betreuungsleistung gegentber den Leistungen der
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Grundpflege und hauswirtschaftlichen Versorgung im Leistungsrecht der
Pflegeversicherung werden sich die Uberschneidungsbereiche und Ab-
grenzungsfragen zwischen der Pflegeversicherung (und damit auch der
Hilfe zur Pflege) und der Eingliederungshilfe erweitern und die Schnitt-
stellenproblematik wird sich weiter verscharfen* (Bundesministerium fr
Gesundheit 2013b, 71f).

Gleichzeitig steigt die Anzahl der Bezieherinnen und Bezieher dieser Leis-
tungen von Jahr zu Jahr: Im Jahr 1998 betrug ihre Gesamtzahl noch

gut 56.000, im Jahr 2009 schon 79.000, was einem Anteil von ca. 40%
der Bewohnerinnen und Bewohner stationarer Eingliederungshilfeeinrich-
tungen entspricht (Schéper et al. 2010, 63). Angesichts des nur begrenz-
ten Zugriffs auf die Leistungen der sozialen Pflegeversicherung wurden in
den letzten Jahren von immer mehr Tragern stationarer Leistungen der
Eingliederungshilfe Wohnbereiche in Pflegeabteilungen mit Versorgungs-
vertrag gem. SGB XI umgewandelt oder Pflegeeinrichtungen speziell fir
pflegebedirftig gewordene Menschen mit lebenslanger Behinderung neu
errichtet. Diese Entwicklung entlastet finanziell die Eingliederungshilfe.
Sozialhilfetrager gewahren im Einzelfall zusatzlich Leistungen der Einglie-
derungshilfe fur die Sicherung der Teilhabe am Leben der Gemeinschaft
(ergéanzende Leistungen der Eingliederungshilfe oder Sonderkonditionen
etwa fur tagesstrukturierende Angebote). Diese Lésungen sind aber in der
Umsetzung mit einigen Risiken verbunden. So wird in der Praxis ,,haufig
Uber die Kdpfe der betroffenen Menschen hinweg zwischen Leistungs-
tragern und Leistungserbringern eine Vereinbarung [zu Zusatzleistungen
aus der Eingliederungshilfe] getroffen”, auch wenn gesetzliche Betreuer
und Betreuerinnen formal korrekt einbezogen werden (Deutschen Cari-
tasverbandes 2011, 4). Zudem besteht ein Risiko fur die Leistungsemp-
fangerinnen und Leistungsempféanger, da die Gewahrung der zuséatzlichen
Leistungen zur Eingliederung aufgrund unterschiedlicher Einschatzun-
gen zur Nachrangigkeit der Eingliederungshilfe nicht rechtssicher ist: Es
handelt sich um ,vertragliche Vereinbarungen, die jeder Zeit in Bezug auf
die Teilhabeleistung kiindbar sind” (Bundesverband evangelische Behin-
dertenhilfe 2009, 7). Hier wird haufig eine Gleichung konstruiert, wonach
mit zunehmendem Pflegebedarf der Eingliederungshilfebedarf abnehme.
Diese Gleichung ist durch die Rechtslage nicht gedeckt: Eine ,,bestehende
oder im Alter hinzukommende Pflegebediirftigkeit bei einem Menschen
mit Behinderung oder psychischer Erkrankung [fuhrt] nicht zum Verlust
des Anspruchs auf Leistungen der Eingliederungshilfe. Menschen mit
Behinderungen oder psychischen Erkrankungen, auch diejenigen mit sehr
hohem altersbedingtem Pflegebedarf, haben das Recht auf Teilhabe nach
§ 4 SGB IX" (ebd., 6). Pflegeeinrichtungen gem. SGB X| bewegen sich in
der Logik der Pflegeversicherung, die eine Teilleistung ist, wahrend flr

die Eingliederungshilfe nach wie vor das Bedarfsdeckungsprinzip gilt. Die
Unterordnung unter die Pflegeversicherung bringt eine Anpassung an

die dort Ublichen fachlichen und personellen Standards mit sich, die auf
die Verrichtung der im Einzelfall notwendigen pflegerischen Tatigkeiten
ausgerichtet ist (verrichtungsbezogener Pflegebedurftigkeitsbegriff),
wahrend Fragen der sozialen Eingliederung und Teilhabe in der fachlichen
Logik keine oder immer eine nachgeordnete Rolle spielen, auch nach der
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Integration von Betreuungsleistungen. ,,Die Eingliederungshilfe ist mit
ihrem Ziel der Eingliederung in die Gesellschaft grundsatzlich weiterge-
hender als die Pflegeversicherung, deren Ziel vorrangig die Unterstitzung
bei Beeintrachtigungen der Selbststandigkeit” ist (Bundesministerium ftr
Gesundheit 2013b, 72).

Bei der Kosteniibernahme von Behandlungspflege (z. B. fur Verbande und
Medikamentenvergabe) durch die Krankenkassen gibt es haufig Schwie-
rigkeiten, da diese Tatigkeiten in den Leistungsvereinbarungen der sta-
tiondren Einrichtungen der Eingliederungshilfe teilweise enthalten sind.
Vorschlage, die Behandlungspflege in Einrichtungen der Eingliederungshil-
fe von Sozialstationen vornehmen zu lassen oder in Pflegeeinrichtungen
zusatzliche Leistungen der Eingliederungshilfe fir Menschen mit Behinde-
rung durch einen anderen Anbieter erbringen zu lassen, sind bisher kaum
umsetzbar, da ,,die Rechtsvorschriften eine Mischform* bisher ausschlie-
Ren (Bundesvereinigung Lebenshilfe fir Menschen mit geistiger Behinde-
rung e.V. 2008, 9).

Behandlungspflegerische Leistungen dirfen nur von Pflegefachkraften
erbracht werden (§ 37 SGB V). Als integraler Bestandteil der ganzheitlichen
Betreuung in Eingliederungshilfeeinrichtungen kénnen diese Leistungen
auch von Heilerziehungspflegerinnen und -pflegern, die daftr besonders
qualifiziert werden mussen, erbracht werden. Dies regelt die Personalver-
einbarung zum Wohn- und Teilhabegesetz (WTG NRW). Alternativ kann
auch die Medikamentengabe im Wege der arztlichen Delegation erfolgen.
Diese ist stets personengebunden und setzt eine persénliche Anweisung
des Arztes voraus, was zu Umsetzungsproblemen in der Praxis fuhrt.
AuBerdem kdnnen die Betreuungspersonen diese Delegation auch ableh-
nen (vgl. Schulze Héing 2012, 15-19).

Die Gewahrung therapeutischer Leistungen (Heilmittel) in stationaren
Einrichtungen der Eingliederungshilfe ist seitens einiger Landesverbénde
der Krankenkassen in den letzten Jahren eingeschréankt und vorwiegend in
den Zusténdigkeitsbereich der Einrichtung verschoben worden. Dies

kann zur Folge haben, dass Menschen mit Behinderung, die in kleinen sta-
tionaren Settings leben, im Einzelfall benachteiligt werden, weil sie

zwar stationar betreut werden, aber auf die Ressourcen einer gré3eren
Komplexeinrichtung nicht zurtickgreifen kbnnen, weil die Zentraleinrich-
tung weiter entfernt liegt oder es sich um ein stationares Angebot mit
kleiner Platzzahl handelt (vgl. Bundesverband Evangelische Behinderten-
hilfe e.V. 2001, 34; 51).
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8.8 Projektvignetten

Pflegezirkel im Bereich Wohnen der Westfalenflei GmbH Miinster

Ein gutes Beispiel, dem erhdéhten Bedarf an individueller Pflege von
Menschen mit Behinderung in Verbindung mit dem Alterwerden und der
Zunahme von Alterserkrankungen auf der Organisationsebene nachzu-
kommen, stellt der Pflegezirkel der Westfalenflei3 GmbH Munster dar.
Die Westfalenflei3 GmbH in Minster halt verschiedene Wohn- und
Arbeitsangebote flir Menschen mit unterschiedlichen Behinderungen
vor. Die Verabschiedung der ,,Rahmenempfehlung zur Behandlungspfle-
ge in Einrichtungen der Eingliederungshilfe in NRW*, an denen Vertreter
der freien Wohlfahrtspflege (Behindertenhilfe) und von Heimaufsichten
mitgewirkt haben, war der Anlass, 2005 einen Pflegezirkel fir den
gesamten Wohnverbund zu griinden. Hiermit sollte dem zunehmenden
Beratungs- und Qualifizierungsbedarf der Mitarbeiterinnen und Mitar-
beiter im Bereich der pflegerischen Versorgung der Bewohnerinnen

und Bewohner Rechnung getragen werden.

Ziele des Pflegezirkels:

Entwicklung von MaBBnahmen, um die Anforderungen im Bereich der be-
handlungspflegerischen Versorgung der Bewohnerinnen und Bewohner
erflllen zu kénnen.

Kurzbeschreibung des Pflegezirkels:

Dem internen Pflegezirkel gehdren acht Mitarbeitende aus dem Grup-
pendienst an, die jeweils zustandig sind fur einen der acht Beratungs-
und Anleitungsbereiche, in die der Wohnverbund entsprechend aufgeteilt
wurde. Der Pflegezirkel erarbeitete zunachst einen umfangreichen
Katalog an Pflegerichtlinien als Wegweiser und Praxisanleitung zu allen
Fragen der Behandlungspflege, die Mitarbeitende auf &rztliche Verord-
nung hin ausfihren. Des Weiteren wurden Fortbildungen zu bestimmten
Themen konzipiert, die bedarfsbezogen angeboten werden, d.h. ein
Mitglied des Pflegezirkels fuhrt eine Fortbildung vor Ort durch zu den
Themen, die in konkreten Einzelféllen in einer Wohngruppe relevant sind.
Die Mitarbeitenden im Pflegezirkel haben an einer breit angelegten Wei-
terbildung zur ,,Beratenden Pflegefachkraft in stationdren Einrichtungen
der Behindertenhilfe” beim Landesverband NRW der Lebenshilfe ftr
Menschen mit geistiger Behinderung teilgenommen. Sie nehmen nun die
Fachaufsicht gegentiber den Kolleginnen und Kollegen in der jeweiligen
Wohnform wahr, sie beraten und schulen sie in der Austibung der
pflegerischen Leistungen und tberprifen die verabredeten MaBnahmen
vor Ort.

Ansprechpartnerin:

Petra Schlingmann (Bereichsleitung Wohnen und Leiterin des
Pflegezirkels der Westfalenflei? GmbH)

Tel.: 0251/92103-12

E-Mail: petra.schlingmann@westfalenfleiss.de
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Expertenkreis der Lebenshilfe NRW ,,Pflege in der Eingliederungshilfe*
Um die Implementierung der Richtlinien zur Behandlungspflege in
den einzelnen Regionen zu unterstitzen, wurde vom Landesverband der
Lebenshilfe zunachst ein Uberregionaler , Arbeitskreis Pflege in der
Eingliederungshilfe” gebildet, an dem Vertreter von Einrichtungen der
Orts- und Kreisvereinigungen der Lebenshilfe NRW teilnahmen. Im
Laufe der Zeit zeigte sich, dass die Untersttutzungsbedarfe, Themen und
Entwicklungsstande der einzelnen Einrichtungen sehr weit voneinander
abwichen, so dass nach einer neuen Form zur Erarbeitung pflegerelevan-
ter Themen gesucht wurde, die den unterschiedlichen Bedarfen in
der pflegerischen Arbeit in den jeweiligen Einrichtungen gerecht wird.
Mit dem 2013 vom Landesverband Lebenshilfe NRW ins Leben gerufe-
nen Expertenkreis ,,Pflege in der Eingliederungshilfe” sollen nun in neuer
Form Unterstitzung und angemessene Abstimmungsprozesse in der
Pflege von Menschen mit Behinderung in den Einrichtungen und Diens-
ten erfolgen und ermdéglicht werden.

Der Expertenkreis hat die Aufgabe, pflegerelevante Themen, Standards
und Empfehlungen zu erarbeiten und weiter zu entwickeln. Der Exper-
tenkreis besteht aus persoénlich berufenen Mitgliedern und trifft sich

4- bis 5mal im Jahr. Die Vorlagen und Empfehlungen werden an den Lan-
desausschuss Wohnen gerichtet, an den Landesvorstand NRW weiterge-
leitet, von diesem geprift, verabschiedet und den Orts- und Kreisverei-
nigungen bzw. , Pflegeregionalgruppen® zur Verfigung gestellt. Einzelne
Einrichtungen, Trager oder auch die ,Pflegeregionalgruppen” haben

die Moglichkeit, Anregungen zur Erarbeitung bestimmter pflegerischer
Fragestellungen an den Expertenkreis zu geben.

Die Vorteile des Zusammenschlusses von Experten auf Landesebene
liegen zum einen darin, dass dadurch Synergieeffekte genutzt werden
und nicht jede Einrichtung fir sich Ressourcen in die Bearbeitung wich-
tiger Pflegethemen und die Entwicklung von Pflegestandards investieren
muss. Zum anderen kann auf der Ebene der spitzenverbandlichen Vertre-
tung Einfluss genommen werden auf die Weiterentwicklung rechtlicher
Grundlagen (z. B. des Wohn- und Teilhabegesetzes in NRW) etwa im Blick
auf die Anerkennung bestimmter Berufsgruppen als Fachkréafte oder die
Handhabung spezifischer Anforderungen bei Menschen mit besonderem
Pflegebedarf.

Ansprechpartnerinnen:
Michaela Paulus (Landesverband Lebenshilfe NRW)
Tel.: 0231/44471-12
E-Mail: pau@lebenshilfe-nrw.de

Nina Sendermann-Ortmann (Fachbereichsleitung Pflege,
Wohnen Lebenshilfe NRW)

Tel. 0231/44471-14

E-Mail: Sendermann.nina@lebenshilfe-nrw.de

125


mailto:pau%40lebenshilfe-nrw.de?subject=
mailto:Sendermann.nina%40lebenshilfe-nrw.de?subject=

8 Gesundheit im Alter

Projekt ,,BildungsmafBnahmen fiir Mitarbeiter und Mitbewohner

von Menschen mit geistiger Behinderung und Demenz in stationdren

Wohneinrichtungen*
Ein gutes Beispiel aus dem Bereich der Psychoedukation ist das im
Rahmen eines Forschungsprojekts von der Leibniz Universitat Hannover
entwickelte Schulungsprogramm fr Mitarbeitende und Mitbewohner-
innen und -bewohner von demenzkranken Menschen mit geistiger Be-
hinderung. An dem Projekt beteiligt waren drei Wohngruppen von zwei
Tragern gemeindenaher Wohnangebote in Niedersachsen, in denen ein
oder mehrere geistig behinderte Bewohnerinnen bzw. Bewohner mit
Demenz leben. Sowohl fur die Mitarbeitenden als auch die Mitbewohner-
innen und -bewohner dieser Wohngruppen wurden BildungsmaBnahmen
zum Thema Demenz entwickelt, durchgeftihrt und evaluiert.

Ziel des Projektes:
Verbesserung der Lebens- und Arbeitsqualitat ftr Mitarbeitende und
Mitbewohnerinnen und -bewohner von Menschen mit geistiger Behinde-
rung und Demenz. Und dadurch: Verhinderung eines von allen Beteilig-
ten oftmals nicht gewiinschten Umzugs der Person mit Demenz in eine
Pflegeeinrichtung.

Kurzbeschreibung:
Ausgangspunkt fur die Entwicklung der BildungsmaBnahmen waren die
unterschiedlichen Belastungen, die sich fur Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeiter sowie Mitbewohnerinnen und -bewohner von demenzkranken
Bewohnerinnen und Bewohnern in Folge demenzieller Krankheitssymp-
tome wie z. B. Gedéachtnis- und Persdnlichkeitsveranderungen, verbale
Ausbriche, Aggressionen oder Ruhelosigkeit ergeben. Die Bildungskurse
vermittelten den Beteiligten Wissen zum Krankheitsbild Demenz und
geeignete Methoden der Demenzbegleitung und des Umgangs mit
demenzbedingtem Verhalten.

Das Bildungsangebot fur die Mitbewohnerinnen und -bewohner umfass-
te acht wochentliche Treffen, in denen es vor allem darum ging, durch
Wissensvermittlung Verstandnis fur das demenzielle Verhalten zu ent-
wickeln. Neben der Vermittlung von Grundlagen zum Krankheitsbild
Demenz wurden mit den Teilnehmerinnen und Teilnehmern Strategien
eingelbt, demenzbedingtem Verhalten zu begegnen oder mit Krisen-
situationen umgehen zu kédnnen. Zur Vermittlung der Inhalte wurden
verschiedenste Methoden wie praktische Ubungen, angeleitete Diskussi-
onen, Rollenspiele und Materialien mit Piktogrammen eingesetzt.

Nach den Kursterminen wurden die erarbeiteten Inhalte von den Teilneh-
merinnen und Teilnehmern mit den Mitarbeitenden besprochen.

In allen an dem Projekt beteiligten Gruppen konnten nach Abschluss der
Kurse ein vertieftes Verstandnis der Erkrankung, neue Bewaltigungs-
strategien und mehr Empathie fir die demenzerkrankten Mitbewohner-
innen und -bewohner festgestellt werden.
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Weiterfiihrende Information:
Lindmeier, B. & Lubitz, H. (2012): ,Wolken im Kopf“. Bildungsangebote
far Mitarbeitende und Mitbewohner(innen) demenzkranker Menschen
mit geistiger Behinderung in Einrichtungen der Eingliederungshilfe. In:
Teilhabe, 51 (4), 169-175
(Siehe auch: Lindmeier & Lubitz 2011 und Lubitz 2013)

Ansprechpartnerin:
Heike Lubitz
heike.lubitz@ifs.phil.uni-hannover.de
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9 Erleben der Grenzen des Lebens

9.1 Auseinandersetzung mit der Endlichkeit des Lebens

Die Entwicklungspsychologie der Lebensalter betrachtet Integritat im
Sinne einer Anerkennung des gelebten wie des ungelebten Lebens als
zentrale Entwicklungsaufgabe des hohen Lebensalters (Erikson 1973).

Im Zuge der Weiterentwicklung des zunachst eher polarisierend gedach-
ten Stufenmodells menschlicher Entwicklung beschreiben Erikson et

al. (1986) die zentrale Herausforderung des héheren Lebensalters mit
dem Begriff des ,vital involvement”, des lebendigen Eingebundenseins

in Vergangenheit, Gegenwart und Zukunft. Menschen sind im Alter kei-
neswegs nur rickwartsgewandt mit der Bilanzierung des eigenen Lebens
beschaftigt, sondern leben zugleich in der Gegenwart und in Erwartung
einer — wenn auch zeitlich mehr als in friiheren Lebensphasen begrenz-
ten — Zukunft. Dazu gehort auch der Prozess der fortgefiihrten Auseinan-
dersetzung mit zentralen Identitatskonflikten, die friihere Lebensphasen
pragten. ,Die Ausbalancierung der psychosozialen Spannungen [...] findet
nicht auBBerhalb konkreter Lebenszusammenhange und -situationen statt,
sondern in der komplexen Auseinandersetzung mit Vergangenheit, Gegen-
wart und Zukunft” (Peters 2004, 61). Die dem hohen Lebensalter zuge-
schriebene Weisheit ist in diesem Sinne keine Kompetenz, sondern eine
Haltung, ,ein grundlegendes Verstandnis des eigenen Ich in der Welt, das
die eigene Person in einen umfassenden Kontext der gegenwartig leben-
den Generationen einordnet und im Rahmen einer weiteren historischen
Perspektive platziert” (ebd., 66).
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Die Auseinandersetzung mit dem eigenen Leben und die Unterstutzung

in der subjektiven Verarbeitung der Konfrontation mit der Begrenztheit
des eigenen Lebens sowie die Begleitung am Lebensende sind wichtige
Aufgaben, wenn es darum geht, gré3tmaogliche Teilhabechancen fir Men-
schen mit lebenslanger Behinderung bis zum Lebensende zu erhalten.

Die subjektiven Kontrolliberzeugungen sind auch in dieser Lebensphase
von zentraler Bedeutung fur die individuelle Bewaltigung, wie der Sechste
Altenbericht betont: Die ,Uberzeugung des Menschen, im Angesicht von
Grenzen Handlungsstrategien einsetzen zu kénnen, mit Hilfe derer es eher
gelingt, in Grenzsituationen eine tragfahige Lebensperspektive aufrecht-
zuerhalten® (Bundesministerium far Familie, Senioren, Frauen und Jugend
2010, 506), muss auch am Lebensende aufrechterhalten werden. Die
daraus resultierenden Aufgaben beinhalten Aspekte der Bildung (etwa in
Form von Fortbildungsangeboten zum Umgang mit Sterben, Tod und Trau-
er oder Angeboten der Biografiearbeit), der psychosozialen Beratung und
der spirituellen Begleitung und umfasst die Phase der Vorbereitung auf
das Lebensende, die Phase des Sterbens und — aus der Perspektive der
Hinterbliebenen — auch die Zeit unmittelbar nach dem Tod. Des Weiteren
sind Menschen mit lebenslanger Behinderung selbst auch Angehérige und
Bezugspersonen anderer und begleiten kranke, schwer kranke und ster-
bende Angehdrige, Freundinnen und Freunde oder Mitbewohnerinnen und
Mitbewohner. Auch in dieser Rolle sind sie ernst zu nehmen und bendtigen
unter Umstanden Begleitung und Unterstitzung.

In den letzten Jahren ist eine Reihe von konkreten Konzepten fur die
Begleitung von Menschen mit lebenslanger Behinderung am Lebensende
in stationaren Wohneinrichtungen, ambulanten Unterstttzungsarrange-
ments und in Kooperation mit Fachkraften aus dem Hospizbereich
entwickelt worden (u. a. Hoffmann 2002; Dingerkus & Schlottbohm 2006;
Fricke & Stappel 2011; Franke 2012), die fur die unterschiedlichen Phasen
der Begleitung am Lebensende differenzierte Modelle und Materialien
anbieten. Kofoet & Dingerkus (2009, 46) pladieren dafir, angesichts des
demografischen Wandels die Frage des Umgangs mit Sterben und Tod als
Auftrag im Leitbild von Einrichtungen und Diensten zu verankern, verbun-
den mit der Selbstverpflichtung, flr eine angemessene Begleitung von
trauernden und sterbenden Adressatinnen und Adressaten die notwendi-
gen Rahmenbedingungen zur Verflgung zu stellen.

Vorbereitung auf das eigene Sterben

Fur das Verstandnis von Tod und Sterben als Teil gelingenden Lebens
(Kruse 2012) spielen sowohl gesellschaftliche Todesvorstellungen als auch
individuelle Todeskonzeptionen eine wichtige Rolle. Todesvorstellungen
und Todeskonzeptionen von Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen
sind bisher nur rudimentar erforscht (vgl. McEvoy 2012, 192). Haveman

& Stoppler (2010, 179) gehen davon aus, dass auch Menschen mit einer
geistigen Behinderung zutreffende Todesvorstellungen haben, die bei al-
teren Menschen konkreter sind als bei jingeren, was auf ihre Erfahrungs-
werte zurlckgefuhrt werden kann. Ein enttabuisierter Umgang mit dem
Sterben und dem Tod im gesamten Lebensverlauf kann das Verstandnis
bezliglich des eigenen Sterbens erweitern (Huber 2009, 35). Aufgrund
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der Schwierigkeiten in der Erhebung von kognitiven Konzepten bei Men-
schen mit kognitiven Beeintrachtigungen hat Franke (2012) zusatzlich

zu Gesprachen mit Menschen mit geistiger Behinderung eine Annéhe-
rung an deren Todesvorstellungen durch die Fremdeinschatzung der sie
begleitenden Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter versucht. Dabei stiel3 sie
auf durchaus vorhandene Subkonzepte zur Kausalitat (Herstellen eines
Zusammenhangs zwischen gesundheitlichen Beeintrachtigungen und
dem Sterben), allerdings war die Vorstellung zum tatsachlichen Ende der
Koérperfunktionen nur sehr rudimentar vorhanden. Dies deutet u. a. auf
die Erfahrungsarmut in der Auseinandersetzung mit Verstorbenen hin:
Menschen mit lebenslanger Behinderung werden oft aus wohlmeinender
Vorsicht nicht mit sterbenden oder bereits verstorbenen Angehdrigen
konfrontiert. Daher fehlt ihnen haufig das konkrete Erleben eines toten
Korpers. Wird ihnen jedoch die unmittelbare Erfahrung mit dem Tod emo-
tional verwehrt, werden sie auch ,von der Fille des Lebens und den damit
verbundenen Entwicklungsmdoglichkeiten im Sinne einer Reife ausge-
schlossen” (Zabel 2013, 135). Das Subkonzept der Universalitat des Todes
(des Bewusstseins, dass alle Menschen bzw. alle Lebewesen sterben)
konnte in der Erhebung von Franke (2012) durchaus identifiziert werden.
Die Einsicht in die Irreversibilitat des Todes ist dabei vor allem durch das
Eingebundensein in Glaubenserfahrungen bzw. die Erfahrung religios ver-
mittelter Hoffnungsperspektiven auf ein Leben nach dem Tod gepragt (vgl.
McEvoy et al. 2012). Auf der Basis der Erkenntnisse zu Todesvorstellungen
hat Franke (2012) ein ausfthrliches und sehr praxisnahes Curriculum far
Bildungsangebote flir Menschen mit geistiger Behinderung zu Themen
rund um das Sterben entwickelt, auch McEvoy et al. (2012, 201) weisen
auf die Wichtigkeit von Bildungsangeboten zum Verstandnis des Todes
hin, weil ein nur partielles Verstehen des Todes zu Fehlinterpretationen und
Irritation flhrt. Daneben muss auf die Bedeutung des emotionalen Zugangs
zu Sterben, Tod und Trauer hingewiesen werden. McEvoy et al. (2002)
zeigen in ihrer Studie, dass Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen
unabhangig von Verbalsprache und kognitiven Kompetenzen Emotionen
wie Trauer erleben und auf ihre Weise zum Ausdruck bringen. Da die emo-
tionale Verarbeitung ein wichtiger Anteil der Verarbeitung persénlicher
Erfahrungen im Blick auf das Sterben ist, sollten Angebote der Bildung,
Beratung und Begleitung von Menschen mit geistiger Behinderung auch
den emotionalen Anteilen Raum geben und basale sensorische Erfah-
rungen sowie mehrsinnige Zugange er6ffnen. Die im englischsprachigen
Raum entwickelten Konzepte der Arbeit mit ,,sensitive” bzw. ,multisensory
stories” bieten dafur gute Anregungen (vgl. Young et al. 2014, 129). Mit der
emotionalen Verarbeitung von Tod und Trauer sind nach Zabel (2013, 137)
folgende Anforderungen verbunden:

* Trauer braucht Struktur. Ablaufe sollten nachvollziehbar und verstehbar
sein. Dabei sind auch kulturelle Besonderheiten zu beachten,
insbesondere bei Trauernden und Familien mit Migrationsgeschichte.

* Trauer braucht Zeugen. Mitarbeitende und Mitbewohnerinnen und
Mitbewohner kdnnen Trauer mittragen, wenn sie darum wissen. Solche
»Zeugenschaft” kann den Prozess der Verarbeitung unterstitzen und
schitzt vor Vereinsamung in der Trauer.
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* Trauer braucht individuell angepasste Formen des Ausdrucks. Rituale
sind dabei ebenso hilfreich wie definierte Orte der Trauer oder
Erinnerungsgegenstande an die verstorbene Person.

* Trauer braucht die Erlaubnis, ausgelebt zu werden. Es sollte bewusst
Raum fur das Wahrnehmen und Zum-Ausdruck-Bringen der Emotionen
geschaffen werden.

Die angemessene Begleitung von trauernden und sterbenden Menschen
mit lebenslanger Behinderung erfordert die Entwicklung einer Trauerkul-
tur, die die Anforderungen auf verschiedenen Ebenen frihzeitig in den
Blick nimmt (vgl. Heppenheimer & Sperl 2011, 53-83) und auch Men-
schen mit komplexen Beeintrachtigungen in ihrer emotionalen Kompe-
tenz ernst nimmt (vgl. ebd., 94f). Wird der Trauer kein Raum und keine
Ausdrucksmaoglichkeit gegeben, bleibt auch die Méglichkeit der Reifung
und Weiterentwicklung in Grenzsituationen des Lebens verschlossen.
Wird die Chance fir die positive Erfahrung der heilenden Krafte in einer
gelingenden Verarbeitung von Trauer nicht genutzt, werden auch kinftige
Verlusterfahrungen méglicherweise primar als (lebens-)bedrohlich erlebt.
Werden Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen in ihrem Trauerbe-
durfnis nicht ernstgenommen, kénnen sich herausfordernde Verhaltens-
weisen entwickeln, weil diffuse Gefuihle von Misstrauen, Angst und Ausge-
liefertsein keinen anderen Ausdruck finden (ebd., 94-99).

Zur Vorbereitung auf das eigene Lebensende gehért auch die Themati-
sierung von Winschen fur die eigene Bestattung — eine Frage, in der sich
die Leitidee der Selbstbestimmung Gber den Tod hinaus realisieren sollte.
Menschen mit geistiger Behinderung werden in solche Entscheidungen
eher selten aktiv einbezogen. Manchen wird die Teilnahme an Bestattungs-
zeremonien aus Angst vor zu gro3er emotionaler Belastung vorenthalten
(vgl. Forrester-Jones 2013; Heppenheim & Sperl 2011, 94). Dagegen
kénnen Erfahrungen mit dem Sterben und der Bestattung anderer auch
die Auseinandersetzung mit dem eigenen Sterben unterstitzen.

Die finanzielle Bestattungsvorsorge wird von vielen Angehdérigen, oft schon
in jangeren Jahren, Gber Sterbeversicherungen geregelt. Im Falle des Sozi-
alhilfebezugs bei Unterstitzungsleistungen im Bereich des Wohnens oder
der Teilhabe am Arbeitsleben werden die Versicherungsgelder als Vermo-
gen angerechnet. Die Sozialhilfetrager machen von der Harteklausel (§ 90
Abs. 3 SGB XII) ,,nur sehr zurtickhaltend” Gebrauch (Schumacher 2010).
Das Saarland hat hier eine Regelung getroffen, die fir die Bestattung und
die Grabpflege einen zusatzlichen Schonvermégensbetrag vorsieht.

9.2 Hospizliche und palliative Versorgung von Menschen mit
lebenslanger Behinderung

Die gesetzlichen Regelungen im Wohn- und Teilhabegesetz NRW (§ 1 Abs. 8
WTG) nehmen Leistungsanbieter der Eingliederungshilfe in die Pflicht,
geeignete Rahmenbedingungen flr die Begleitung am Lebensende zu
schaffen. Dazu gehort die Bereitstellung von Ressourcen und von Fort-
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bildungsangeboten fir Mitarbeitende fiir eine professionelle Begleitung.
Neben dem Fachwissen kommt der Haltung der Mitarbeitenden eine hohe
Bedeutung in der Begleitung zu. ,Trauer- und Sterbebegleitung berthrt
die Begleitpersonen und fuhrt zur Auseinandersetzung mit der eigenen
Endlichkeit und Sinnfrage. Die Auseinandersetzung mit den eigenen
Angsten und die Méglichkeit, sie zu duBern, verhindert bei den Begleit-
personen die Gefahr, diese sonst unbewussten Geflihle in die Begleitung
zu projizieren (Zabel 2013, 133). Die konkrete Erfahrung ist dabei ebenso
abhangig von den spezifischen Bedlrfnissen des Menschen mit Behin-
derung wie vom Charakter der Beziehung und der Haltung der Begleiten-
den (vgl. Handley & Hutchinson 2013, 192). Nicht immer stimmen Be-
diurfnisse der zu Begleitenden mit denen der professionell Begleitenden
Uberein. So kann es erforderlich sein, andere Personen hinzuzuziehen,
wenn eine Trauerbegleitung durch bisherige Bezugspersonen nicht moég-
lich ist (vgl. ebd.).

Neben bzw. zur Unterstitzung der Versorgung im bisherigen Lebens-
umfeld stehen Angebote der hospizlichen Begleitung und der palliativen
Versorgung Menschen mit lebenslanger Behinderung in gleicher Weise
offen wie anderen. In der Praxis zeigt sich, dass trotz des enormen An-
stiegs der Angebote stationdarer und ambulanter palliativer Versorgung
und hospizlicher Begleitung Menschen mit lebenslanger Behinderung
diese Angebote erst allméhlich in gréBerem Umfang nutzen, auch wenn
eine groRe Bereitschaft seitens der Anbieter besteht, diese Personen-
gruppe zu bericksichtigen. Hintergrinde sind Unsicherheiten und
fehlendes Wissen Uber die besonderen Bedurfnisse von Menschen mit
lebenslanger Behinderung, Kommunikationsbarrieren, aber auch struk-
turelle Schnittstellenprobleme. Viele Wohneinrichtungen der Behinder-
tenhilfe stellen an sich den Anspruch der Begleitung bis zum Tod, was sie
in der Inanspruchnahme hospizlicher und palliativer Angebote zurtck-
haltend sein lasst.

Ambulante Hospizdienste werden zunehmend auch von Menschen mit
lebenslanger Behinderung, ihren professionellen Begleiterinnen und Be-
gleitern und ihren Familien als Unterstitzung in Anspruch genommen,
was insbesondere in gemeindenahen Wohnangeboten ein wichtiger Bau-
stein in der Betreuung von Menschen mit lebenslanger Behinderung am
Lebensende und die Méglichkeit des Sterbens an einem vertrauten Ort
mit vertrauten Bezugspersonen sein kann. Die Leitidee der Teilhabe kann
dabei ein verbindendes Glied zwischen der Behindertenhilfe und der Hos-
pizbewegung sein (Jennessen 2009). Fir eine gute hospizliche Begleitung
und palliative Versorgung wurden folgende Faktoren hervorgehoben: eine
besondere Sensibilitat fir individuelle Bedtrfnisse, eine gute Zusammen-
arbeit zwischen den Fachkraften der Palliativversorgung und der Behin-
dertenhilfe sowie eine enge Kooperation mit der Familie (Tuffrey-Wijne et
al. 2007, 334-336; Wunder 2014, 53).

Aufgrund der rechtlich verankerten Ausschlusskriterien stellt sich bei
einer Aufnahme in ein stationdres Hospiz die Frage, wie eine weitere Be-
gleitung durch vertraute Bezugspersonen aus der zum Teil sehr langjah-
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rigen stationdren Betreuung sichergestellt werden kann. Manche Einrich-
tungen der Eingliederungshilfe erbringen hier auch nach dem Umzug in
ein stationares Hospiz weiterhin Leistungen der padagogischen Beglei-
tung — eine fur die Einrichtung der Eingliederungshilfe aber nicht abre-
chenbare Leistung. Der formalrechtliche Ausschluss einer gleichzeitigen
Gewahrung von Leistungen des Gesundheitswesens (hier: SGB V) und

der Eingliederungshilfe (SGB XII) stellt ein Schnittstellenproblem dar, das
letztlich nur durch eine Gesetzesanderung zu beheben ist.

Begleitung von Sterbenden

Das Wissen um spezifische Formen der Trauerbewaltigung bei Menschen
mit geistiger Behinderung ist sowohl in den Wohn- und Beratungsange-
boten der Behindertenhilfe als auch in den Hospiz- und Palliativdiens-
ten eine notwendige Voraussetzung, um Menschen mit lebenslanger
Behinderung in der letzten Lebensphase gut begleiten zu kénnen. Vor-
aussetzung fur eine gelingende Begleitung ist immer die Verstandigung
zwischen dem oder der Sterbenden, den professionell und ehrenamtlich
Begleitenden, mit Angehdrigen und Freundinnen bzw. Freunden, die von
padagogischen Fachkraften angeregt und begleitet werden kann.

Die Begleitung von Sterbenden wird von Mitarbeitenden in der Behinder-
tenhilfe als wichtige Aufgabe empfunden. Sie erleben Prozesse der Be-
gleitung als gelingend, wenn das schlichte ,,Dasein” fir den Sterbenden
Raum hat und die Beziehung bis zum letzten Atemzug aufrechterhalten
werden kann. Mitarbeitende beschreiben die Aufgabe der Sterbebeglei-
tung aber zugleich als belastend oder haufig als Uberfordernd — dies vor
allem dann, wenn die Zeit zum ,,Da-Sein“ nicht ausreicht, wenn ein Ster-
ben zuhause nicht méglich ist oder wenn besonders erschwerende
Bedingungen des Sterbeprozesses es verhindern, gut im Kontakt zu sein
(Todd 2013). Viele padagogische Fachkrafte fuhlen sich allerdings auf

die Aufgabe der Sterbebegleitung nicht vorbereitet (Zabel 2013; Jennes-
sen & Vollmer 2009, 69). Unwissenheit und Unsicherheit kbnnen zu

Fehl-, Unter- oder auch Uberversorgung insbesondere von Sterbenden mit
geistiger Behinderung fuhren (Schulze-Hoéing 2012, 25). Daher weisen

u. a. Bighy (2004, 78) und Tuffrey-Wijne et al. (2007) auf einen dringen-
den Fortbildungsbedarf der Mitarbeitenden in der Behindertenhilfe fir die
Sterbebegleitung hin. Dazu gehdért auch die Auseinandersetzung mit dem
eigenen beruflichen Selbstverstéandnis und die Férderung der Selbstrefle-
xionsfahigkeit, da die berufliche Haltung deutlichen Einfluss auf die Fra-
ge hat, wie Begleitende Sterbenden begegnen (Todd 2013, 227). Ferner
sollten die Gesundheitsberufe fir den Umgang von Menschen mit Behin-
derung in der letzten Lebensphase qualifiziert werden (Tuffrey-Wijne et
al. 2007, 338f). Zudem sollten strukturelle Barrieren fir eine gelingende
Sterbebegleitung vermieden werden, etwa indem personelle Ressourcen
fur die zeitintensive Begleitung am Lebensende zur Verfiigung stehen.
Hier ist auch an die Ressourcen im Gemeinwesen zu denken (ambulante
Hospizdienste, Besuchsdienste von Kirchengemeinden, Begleitung durch
hauptamtliche Seelsorgerinnen und Seelsorger).
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Auch die wechselseitige Unterstitzung von Menschen mit lebensbeglei-
tender Behinderung kann ein wichtiger Baustein in der Begleitung sein.
Peers haben eine besondere Rolle, die von professionell Begleitenden
nicht immer wahrgenommen werden kann. Damit Peers sich in der Rolle
sicher flhlen und sich mit der eigenen Trauer auseinandersetzen kénnen,
sind AnstoBe, Ermutigung und ggf. auch eine professionelle Begleitung
sinnvoll (vgl. Dieckmann et. al. 2013, 78). Mitbewohnerinnen und
Mitbewohner sind fir Menschen mit Behinderung, die lange in stationaren
Settings leben, oft sehr vertraut gewordene und wichtige Bezugsperso-
nen. Wenn es gelingt, sie ihrerseits in ihrer Verunsicherung zu stitzen und
den Prozess des Sterbens eines Mitbewohners bzw. einer Mitbewohnerin
begreifbar zu machen, kann deren Da-Sein als vertraute Bezugspersonen
eine wichtige Unterstiutzung fir alle Beteiligten sein. Das von Franke ent-
wickelte Curriculum fur ein Konzept der Palliativversorgung will Menschen
mit Behinderung darin unterstitzen, zu ,erkennen, dass die Begleitung
ihrer schwerkranken und sterbenden Angehdrigen oder Mitbewohner nicht
nur die Sache von Krankenschwestern, Arzten und ihren Mitarbeiterinnen
ist” (Franke 2012, 130).

Far eine gute Begleitung von sterbenden Menschen mit lebenslanger Be-
hinderung ist eine Reihe von Faktoren von Bedeutung, wie die genannten
Studien zeigen:

* Die medizinische Behandlung und individuelle Begleitung sollen den
Bedirfnissen und selbstbestimmten Entscheidungen des Sterbenden
entsprechen. Dazu bedarf es klarer, transparenter und individuell ange-
passter Verfahren der informierten Einwilligung zu allen Schritten in
der Behandlung und Begleitung.

« Die Ubergange zwischen verschiedenen Betreuungsformen und Behand-
lungsstufen sollten flexibel sein und keine strukturellen Barrieren aufwei-
sen. Die Etablierung von segregierenden Angeboten ausschlieBlich fur
Menschen mit lebenslanger Behinderung (etwa Palliativstationen oder
Hospize fir Menschen mit geistiger Behinderung) sollte vermieden werden.

*» Das Sterben sollte in einem Setting moglich sein, in dem wichtige
Bezugspersonen des persénlichen Netzwerks beteiligt sein kdnnen, in
dem Geborgenheit, Sicherheit und Freiheit von Angst ebenso erlebt
werden kdnnen wie verlassliche Versorgung.

* Far eine professionelle Schmerzdiagnostik und Schmerzbehandlung
bedarf es insbesondere bei Menschen, die sich Gber Schmerzen nur
bedingt differenziert auBern kdnnen, der Behandlung durch besonders
kompetente medizinische und pflegerische Fachkrafte. Denn das psy-
chisch-physische Erleben in gesundheitlichen Krisen kann mit extre-
men Angsten einhergehen, insbesondere, wenn Menschen Schmerzen,
Anspannung, nachlassende Kréfte oder auch Atemnot nicht sprachlich
auBern kdnnen, wenn sie nicht wissen, warum sie so empfinden und
~wann es aufhért” und wenn sie nicht erahnen oder erkennen kénnen, ob
jemand ihnen helfen kann (Schlichting 2014, 61).

» Schwere gesundheitliche Krisen begleiten Menschen insbesondere mit
komplexen Behinderungen oft ein Leben lang, daher ist biografisches
Wissen auch in der letzten Lebensphase fur Begleitende von hoher
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Bedeutung, um physische und psychische Belastungen und Angste ver-

stehen zu kénnen.

Eine gute psychosoziale Begleitung umfasst die emotionale Unter-

stltzung, die sensible Vermittlung von Diagnosen und medizinischen

Einschatzungen zum Krankheitsverlauf, die einfihlsame Vorbereitung

auf das Sterben und die Begleitung des Abschieds. Auch Menschen mit

lebenslanger Behinderung haben unabhédngig von der Schwere ihrer

Behinderung ein Recht auf das Wissen um ihren Gesundheitszustand,

auch auf das Wissen um den bevorstehenden Sterbeprozess. In der Pra-

xis erprobte Leitlinien fur die Mitteilung finden sich u. a. bei Tuffrey-Wijne
et al. (2013). Dabei geht es sowohl um das Finden des angemessenen

Zeitpunktes als auch um angemessene Formen der Diagnosemitteilung,

die fir Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen nachvollziehbar

sind. Die Einbeziehung der Angehdrigen spielt dabei eine besondere Rol-
le: Professionell Begleitende sollten sich nicht vorschnell von Wiinschen
von Angehdrigen leiten lassen, aber sie sollten sie als wichtige Informati-

oninihre eigenen Entscheidungsprozesse einbeziehen (vgl. ebd., 241).

* Eine , palliative Padagogik" ist nicht nur im Blick auf Kinder und Jugend-
liche mit Behinderung oder lebensverkiirzenden Erkrankungen eine
wichtige Aufgabe (Schlichting 2014). Auch Menschen mit Behinderung
im Alter bendétigen Unterstiitzung in Form von Lernprozessen zur Ausein-
andersetzung mit dem eigenen Sterben, zur Bewéltigung der Emotionen
und korperlichen Veréanderungen und gesundheitlichen Krisen und zur
Verarbeitung von Trauer in der letzten Lebensphase. Hilfreiche Materiali-
en liegen dazu vor (vgl. u. a. Dingerkus et al. 2010).

SchlieBlich ist eine die wechselseitigen Kompetenzen wertschatzende Ver-
netzung von Angeboten der hospizlichen und palliativen Versorgung, den
Angehdrigen und professionell wie ehrenamtlich Begleitenden wichtig,
um eine optimale Versorgung sicherzustellen (vgl. Kostrzewa & Herrmann
2013). Durch eine gute Kooperation und umfassende informationelle
Einbindung aller Beteiligten unter Einschluss der Familienangehdrigen
wird die Verantwortung fir Entscheidungen und fir den Prozess der
Begleitung geteilt und die Ressourcen der Beteiligten werden optimal
genutzt. All diese Faktoren sollten dazu beitragen, dass Menschen mit
lebenslanger Behinderung nicht nur dort alt werden, sondern auch dort
sterben kénnen, wo sie leben, und von den ihnen vertrauten Bezugsper-
sonen bis zum Schluss begleitet werden kénnen (vgl. Bigby 2004, 78).
Professionelle und informelle Unterstitzung sinnvoll zu verknipfen ist
dabei eine wichtige Aufgabe, damit nicht ausschlieBlich Professionen und
Institutionen im Blick sind, ,,sondern regionale Lebens- und eben dann
auch Sterbezusammenhénge der Blrgerinnen” (Mennemann & Weg-
leitner 2012, 417) entstehen, in denen auch Menschen mit lebenslanger
Behinderung aufgehoben sind bis zum Lebensende. Zur Einfihrung eines
Konzeptes flr die hospizliche und palliative Begleitung von Menschen mit
lebenslanger Behinderung im Bereich des Wohnens schlagen Kostrzewa
& Herrmann (2013) das Instrument des Palliative Care Mapping vor, um
den Wissensstand und die bisherige Kultur im Umgang mit Sterbenden
differenziert zu erheben und darauf aufbauend ein den Bedurfnissen der
Betroffenen angemessenes, passgenaues Konzept zu entwickeln.
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9.3 Ethische Entscheidungsfindung am Lebensende

Medizinische Entscheidungen am Lebensende berthren haufig grundle-
gende ethische Fragen. In den letzten Jahren sind differenzierte Modelle
der ethischen Entscheidungsfindung insbesondere im Krankenhausbereich
entwickelt worden, die von der Leitidee der informierten Patientinnen und
Patienten getragen sind, die Uber sich und den eigenen Tod selbst bestim-
men. Menschen mit lebenslanger Behinderung sind von solchen Entschei-
dungsprozessen in gleicher Weise betroffen. Ob ihnen in der Praxis im Ein-
zelfall dieselben Rechte und dasselbe Maf an Selbstbestimmung zugetraut
und zugebilligt werden, ist zumindest im Blick auf Menschen mit kognitiven
Beeintrachtigungen und Menschen mit komplexen Behinderungen fraglich.
Eine niederlandische Studie (zit. bei Tuffrey-Wijne et al. 2007, 336) kam zu
dem Ergebnis, dass bei 40% der Sterbefélle bei Menschen mit geistiger Be-
hinderung eine medizinische Entscheidung am Lebensende zu treffen war.
Eine Studie aus den USA stellte fest, dass manchen Menschen mit geistiger
Behinderung das Recht vorenthalten wird, eine weitere Behandlung ab-
zulehnen, wahrend andere Studien darauf hindeuten, dass Menschen mit
geistiger Behinderung lebensrettende oder lebensverlangernde MaBnah-
men nicht erhalten (ebd.). Tuffrey-Wijne et al. (2007, 337) betonen, dass die
Schwere der Behinderung und eine als geringer vermutete Lebensqualitat
nicht zur Begriindung einer Entscheidungsfindung herangezogen werden
darf — was aber offenbar im Einzelfall passiert.

Das Ethikkomitee der Bundeséarztekammer (2010) fordert hier Modelle der
~Assistierten Selbstbestimmung”, die es auch Menschen mit kognitiven
Beeintrachtigungen ermdéglichen, aktiv in Prozesse der Entscheidungs-
findung einbezogen zu sein. Denn die ,,UN-Konvention versteht das Recht
auf Selbstbestimmung nicht nur als Abwehrrecht, sondern in bestimmtem
Umfang auch als Anspruch auf Unterstitzung” (ebd., 297). Im Falle selbst-
bestimmter Entscheidungen am Lebensende braucht es daher geeignete
Vorgehensweisen, die es Menschen ermdéglichen, eigene Praferenzen zu
entwickeln und zum Ausdruck zu bringen. Das deutsche Betreuungsrecht
sehe hier schon seit der Novellierung im Jahr 1992 das Prinzip ,,Hilfe statt
Bevormundung* vor (ebd., 299). Die Entscheidungsfindung ist weniger ein
formeller Akt als ein kommunikativer und dialogischer Prozess, der insbe-
sondere bei Menschen mit schweren kognitiven Beeintrachtigungen und
fehlender Verbalsprache hohe Anforderungen an die Begleitenden stellt.
Die Befragung von Franke (2012) zeigte, dass auch Menschen mit geistiger
Behinderung im Falle einer schweren Krankheit Giber die Behandlungs-
prozesse informiert werden moéchten. Ferner zeigten Gesprache tUber den
Behandlungsprozess in der letzten Lebensphase und lebensverlangernde
MaBnahmen, dass eine Mitentscheidung der Person durchaus méglich ist
(Franke 2012, 60-62). Um selbstbestimmte Entscheidungen in diesem
Kontext zu unterstitzen, wurden u. a. Patientenverfigungen und Model-
le der Zukunftsplanung fir das eigene Lebensende in Leichter Sprache
entwickelt [u. a. Schwarz & Kobert 2012; Férderverein fir Menschen mit
geistiger Behinderung 2009 (vgl. Kapitel 9.4); Stumpf 2012]. Jedoch soll-
ten Patientenverfiigungen und Vorsorgevollmachten weder automatisch
eingefordert werden, noch kdnnen sie generell als Garanten einer selbst-
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bestimmten Entscheidung am Lebensende verstanden werden: Sie dienen
mindestens auch der haftungsrechtlichen Absicherung des medizinischen
und pflegerischen Personals (vgl. Stumpf 2014, 36). Gehring (2000, 26)
weist darauf hin, dass formale Instrumente der Entscheidungsfindung ,,im
konkreten Einzelfall haufig faktisch als Entmachtung statt als Sicherung
der Selbstbestimmung [dienen kénnen]. Denn die Institutionen treten
durch Einwilligungserklarungen ihre Macht nur symbolisch ab und gewin-
nen — was sie symbolisch abtreten — rein juristisch an Macht hinzu®. Denn
formalisierte Instrumente der Einwilligung reduzierten eine philosophisch
hochst komplexe Idee von Autonomie auf einen juridischen Vorgang, der
komplexe Entscheidungssituationen organisational leichter handhabbar
macht, dies jedoch um den Preis des Verzichts auf langwierige Verstandi-
gungsprozesse Uber mehrdimensionale, haufig dilemmatische Entschei-
dungsfragen, komplexe Diskurskonstellationen und divergierende Situati-
onsdeutungen (vgl. ebd., 32).

Die Winsche eines Menschen mit geistiger Behinderung zu ermitteln, ist
stets ein ,Interpretations- und Abwagungsprozess, der verantwortungsvoll
und sehr sorgfaltig durchzufuhren ist” (Huber 2009, 36). Zudem spielen
auch mogliche Interessenkollisionen in solchen Prozessen eine Rolle. So
kann es fur Angehdorige schwer sein, den Willen eines Sterbenden nach
Behandlungsabbruch zu akzeptieren. Die Rechtsprechung betont hier

das Recht der autonomen Entscheidung gegenliber eines vermeintlichen
~Schutzes vor sich selbst”, der auch bei Menschen mit Behinderung die
Missachtung des Willens oder gar die Anwendung von Zwang nicht le-
gitimieren kann (vgl. Stumpf 2014, 37). Aufgrund der Komplexitat von
Entscheidungssituationen am Lebensende entsteht hier ein besonderer
Bedarf nach Begleitung und Beratung in seelsorglicher, psychosozialer
und rechtlicher Hinsicht. Auch die Mdéglichkeit, komplexe Entscheidun-
gen am Lebensende gerichtlicher Kontrolle zu unterziehen, sollte nach
Einschatzung Stumpfs (2014, 46) — entgegen der zunehmenden Tendenz
der Verfahrensvermeidung — durchaus als Chance der Unterstitzung des
Betroffenen im Sinne einer Entscheidung, die seinem (mutmaBlichen)
Willen angemessen ist, genutzt werden. Wunder (2014, 57) pladiert im
Blick auf Menschen mit komplexen Beeintrachtigungen fir ,einen beson-
deren Schutz vor MutmafBungen Uber den Willen im Bereich des Abbruchs
und der Unterlassung von Behandlung™” am Lebensende. Insgesamt ist die
Bedeutung der Kommunikation mit den Betroffenen und ihren Vertrau-
enspersonen gegeniber vorschnellen Versuchen der Formalisierung von
Entscheidungswegen nicht hoch genug einzuschatzen (vgl. Riedel 2013,
11). Dafur wiederum fuhlen sich professionell Begleitende haufig nicht hin-
reichend qualifiziert und informiert, wenngleich sie als haufig sehr zentrale
Bezugspersonen wichtige Einschatzungen gerade in Grenzsituationen
beisteuern kdnnen (vgl. Ryan et al. 2011, 202f).

Die im Gesundheitswesen entwickelten Formen der Institutionalisierung
von Prozessen ethischer Entscheidungsfindung etwa in Form von ethi-
schen Fallbesprechungen, Ethik-Kommissionen, Ethik-Foren oder Ethik-
Beratung (vgl. Steinkamp & Gordijn 2010) werden in den letzten Jahren
zunehmend auch im Feld der Behindertenhilfe rezipiert (vgl. Kofoet &
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Dingerkus 2009, 51-53; Kostka 2009; Riedel 2013). Ebenso entstehen
zunehmend Fortbildungsangebote, die die Kompetenz zur Moderation
ethischer Fallbesprechungen vermitteln.

Die angemessene Begleitung von Menschen mit lebenslanger Behinde-
rung am Lebensende ist eine Frage der Grundhaltung. Die Achtung des
~Rechts auf Wahrung ihrer Identitat”, die zu den allgemeinen Grundsatzen
der UN-Behindertenrechtskonvention gehdért (Art. 3 UN-BRK), bleibt dabei
— neben der notwendigen Versorgung — eine zentrale Aufgabe und Heraus-
forderung fur die professionelle Unterstitzung.

9.4 Projektvignetten

Zukunftsplanung zum Lebensende: Was ich will!
In Zusammenarbeit mit Bonn Lighthouse, einem Verein fur Hospizarbeit,
erstellten Mitarbeitende und Menschen mit Behinderung des Heilpada-
gogischen Heims in Bonn-Vilich eine Broschure mit dem Titel ,,Zukunfts-
planung zum Lebensende: Was ich will!“, die eine Art Patientenverfligung
in einfacher Sprache darstellt und vom , Férderverein fir Menschen mit
geistiger Behinderung e.V.” herausgegeben wird.

Ziel:
Schwerkranken und sterbenden Menschen mit geistiger Behinderung
Selbstbestimmung bei Entscheidungsfragen am Ende des Lebens
ermdglichen.

Kurzbeschreibung:
Im Rahmen zweier Workshops zum Thema ,Wiinsche und Vorstellungen
far die letzte Phase in meinem Leben” wurden gemeinsam mit Men-
schen mit geistiger Behinderung Fragen erarbeitet, die sich zum Thema
Sterben und Tod stellen. Die Ergebnisse bildeten die Grundlage fur die
Broschure ,,Zukunftsplanung zum Lebensende: Was ich will!*, die Men-
schen dazu einladt, angesichts der letzten Phase des Lebens gemeinsam
mit Begleitenden zu reflektieren und zu beschreiben, was der Person
besonders wichtig ist, was sie gern mag, welche Hoffnungen und Angste
sie im Blick auf das eigene Sterben beschéftigen. Auf der Basis einfacher
Informationen Gber medizinische Vorgange am Lebensende kann die
Person allein oder gemeinsam mit einer Begleiterin bzw. einem Begleiter
festlegen, was fir sie getan werden soll, was sie braucht, wenn sie ins
Krankenhaus geht, wie die eigene Beerdigung gestaltet werden soll und
wie mit dem Nachlass umzugehen ist.

Weiterfiihrende Informationen:
http:/www.bonn-lighthouse.de/htm/artikel 091222a.htm

Musterbroschiire:
http:/www.foerderverein-bonn-beuel.de/bilder/patientenverfue-

gung 72.pdf
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Hospizliche und palliative Versorgung von Menschen

mit geistiger Behinderung
Der Caritasverband fur die Diézese Augsburg hat in einem zweijahrigen
Projekt Daten, Informationen und Erfahrungen zur hospizlichen und pal-
liativen Versorgung von Menschen mit geistiger Behinderung gesammelt
und ausgewertet. Befragt wurden Menschen mit geistiger Behinderung
und deren Angehdorige nach ihren Winschen und Meinungen und Mitar-
beiterinnen und Mitarbeiter aus den unterschiedlichsten Fach- und Auf-
gabengebieten nach ihren Erfahrungen. Die gewonnenen Erkenntnisse
waren die Grundlage fur die Erstellung des Praxishandbuches ,,In Wirde.
Bis zuletzt.” (Caritasverband fuir die Diézese Augsburg e.V. 2011). Neben
einer Beschreibung der derzeitigen hospizlichen und palliativen Versor-
gung von Menschen mit geistiger Behinderung gibt das Handbuch kon-
krete, an den Erfordernissen der Praxis ausgerichtete Tipps und bietet
geprufte und bewéhrte Vorlagen (auf einer beiliegenden Material-CD) zur
Ubernahme in die eigene Arbeit an. Umfangreiches Wissen und Anregun-
gen gibt es z. B. zu Themen wie Schmerzerfassung und -management
(z. B. Einsatz von Schmerzskalen oder Schmerztagebiichern), zu
psychosozialen Aspekten in der Begleitung (Umgang mit Wiinschen und
Angsten) und auch zu spirituellen Aspekten (Sterbe- und Trauerprozess).

Nach der Herausgabe des Handbuches startete im Bistum Augsburg ein
Implementierungsprojekt, in dem neun teilnehmende Einrichtungen in
neun Ausbildungs- und Praxiseinheiten geschult wurden. Fur die Umset-
zung innerhalb der Einrichtungen sei es wichtig, das im Handbuch be-
schriebene Wissen und die dort vorgestellten Methoden in den Einrich-
tungen immer wieder zu thematisieren, tiber Fortbildungen einzufiihren
und organisatorisch in einer Einrichtung zu verankern, so die Projektlei-
terin (Caritasverband fur die Diézese Augsburg e.V. 2013, 37).

Ansprechpartnerin:
Maximiliane Eisenmann (Fachgebiet Behindertenhilfe)
Tel. 0821/3156-456
E-Mail: m.eisenmann@caritas-augsburg.de

Weiterfiihrende Informationen:
http:/www.bistum-augsburg.de/index.php/bistum/Nachrichten/
Caritas-fordert-hospizliche-und-palliative-Begleitung-auch-fuer-Men-
schen-mit-geistiger-Behinderung id 132306
Das Handbuch ,,In Wirde. Bis zuletzt. Hospizliche und palliative Beglei-
tung von Menschen mit geistiger Behinderung” kann beim Caritasver-
band fur die Di6zese Augsburg e.V. bestellt werden.

Bestelladresse:
Andrea Marquard
Tel. 0821/3156-237
E-Mail: a.marquard@caritas-augsburg.de
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Politische Partizipation meint die Beteiligung an politischen Willens-
bildungs- und Entscheidungsprozessen, soziale Partizipation die gesell-
schaftliche Teilhabe insgesamt im Alltag.

Stufen der Partizipation von Menschen mit lebenslanger Behinderung
reichen von der Erhebung und Analyse ihrer Bedurfnisse, z. B. im Vor-
feld von Planungsentscheidungen oder bei deren Evaluation, tGber die
Anhorung, die Mitberatung (ohne Entscheidungsbefugnisse), die Mitbe-
stimmung, das Vetorecht gegen eine Entscheidung bis hin zur alleinigen
Selbstbestimmung und zur selbsttatigen Gestaltung von Lésungen

(vgl. u. a. Késter 2009).

Insgesamt steckt die Entwicklung einer Beteiligungskultur von Menschen
mit Behinderung noch in den Kinderschuhen. Menschen mit Behinde-
rung beteiligen sich seltener an der Kommunalpolitik als andere Bevolke-
rungsgruppen (vgl. Waldschmidt 2009, zit. n. Rohrmann et al. 2013, 31).
Alte Menschen ohne Behinderung sind kommunalpolitisch haufiger und
in wichtigeren Positionen aktiv. Als gro3e Bevdlkerungsgruppe haben sie
politisches Gewicht. In den kommunalen Seniorenbeiraten sind alte
Menschen mit lebenslanger Behinderung in der Regel weder vertreten,
noch werden ihre spezifischen Interessen dort stellvertretend von ande-
ren Seniorinnen und Senioren verfolgt. Eher gelingt es, alte Menschen mit
lebenslanger Behinderung in stadtteil- oder gemeindebezogene Arbeits-
kreise zu integrieren, die die Belange alterer Menschen vor Ort verbessern
wollen. Dabei gibt es verschiedene Gruppierungen, die flr sich beanspruchen,
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die Interessen von Menschen mit lebenslanger Behinderung im Alter zu
vertreten: Selbstvertretungsgruppen (noch zu wenige und in denen jedoch
immer nur ein bestimmter Personenkreis von Menschen mit Behinderung
vertreten ist), Angehérigenverbande (die neben der stellvertretenden ihre
eigene Perspektive haben), Anbieter der Wohlfahrtspflege und ihre Ver-
bande (die auch als anwaltschaftliche Vertreter auftreten), die Menschen
mit lebenslanger Behinderung selbst, die sich in einem Sozialraum kon-
kret an politischen Gremien oder Planungsprozessen beteiligen.

Die Landesregierung ist gemal dem Behindertengleichstellungsgesetz
verpflichtet, eine Behindertenbeauftragte bzw. einen Behinderungsbeauf-
tragten zu berufen und einen Behindertenbeirat zu bilden. Auch in vielen
Kommunen sind Behindertenbeirate fur die Behandlung spezifischer
Fragestellungen eingerichtet worden (vgl. Rohrmann et al. 2013, 31ff). Die
kommunalen Behindertenbeirate unterscheiden sich in ihrer Zusammen-
setzung, ihren Aufgaben und ihren Ressourcen erheblich (vgl. Behrens
2013). Die kommunalen Beteiligungskulturen haben sich in den einzelnen
Gebietskérperschaften in NRW verschiedenartig und verschieden weit
entwickelt. Selbsthilfeinitiativen und Angehdérigenverbande spielen als In-
teressenvertretung alter Menschen mit Behinderung, z. B. in den Gesund-
heits- und Pflegekonferenzen, eine wichtige Rolle (Rohrmann et al. 2013).

Die politische Partizipation stellt fur alte Menschen mit lebenslanger
Behinderung ein neues Lernfeld dar, welches oft in Widerspruch steht zu
vorherigen Lebenserfahrungen. Haufig haben Menschen mit lebenslanger
Behinderung gelernt, sich entweder bei Entscheidungen nach anderen

zu richten, von denen sie faktisch oder ,,gefihlt" abhangig sind, oder gar
keinen Einfluss zu haben auf das, was geschieht (erlernte Abhangigkeit
bzw. erlernte Hilflosigkeit, vgl. Seligman 1979).

Welche Schwierigkeiten ergeben sich bei der Beteiligung an politischen
Entscheidungsprozessen?

* Menschen mit Behinderung haben genauso wie die anderen Beteiligten
und Fachkrafte wenig Ubung mit der konkreten Umsetzung von Partizi-
pation. Menschen mit Behinderung haben keine Vorbilder, an denen sie
sich orientieren kénnen.

« Sich in politischen Gremien zu versténdigen ist schwierig. Nicht alles lasst
sich einfach in Leichter Sprache verbalisieren. Das Abstraktionsniveau, auf
welchem Themen behandelt werden, muss an kommunikative Kompeten-
zen angeglichen werden, ohne dass jedoch die Komplexitat, die mit Ent-
scheidungs- und Gestaltungsprozessen verbunden ist, verloren geht.

« Es fallt mitunter allen Beteiligten schwer, sich von der eigenen Lebenssi-
tuation zu l6sen und den Blick auf die extrem vielféltigen Lebenswirklich-
keiten anderer Menschen (mit Behinderung) zu richten.

* Vor allem Menschen mit einer geistigen Behinderung fallt es schwer,
zukinftige Entwicklungen zu antizipieren, Planungszeitraume zu Gberbli-
cken und einzuordnen.

* Das , Zeitlassen” stellt ein wichtiges Moment dar, um wirklich teilhaben
zu kdénnen an den Diskursen. Zeit ist aber zugleich eine knappe Ressour-
ce in politischen Gremien.
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* Beteiligung bleibt in der Umsetzung vielfach symbolisch und ,,die for-
melle Einbeziehung von Interessengruppen in Entscheidungsprozesse
[kann] machtpolitisch folgenlos bleiben” (Von Winter 2007, 228), da po-
litische Entscheidungsprozesse dufRerst komplex und vielschichtig und
von strukturellen Asymmetrien (u. a. mit Blick auf Ressourcen, Zugangs-
moglichkeiten, gesellschaftliche Akzeptanz) gekennzeichnet sind.

Welche Schritte sind zu gehen, um die politische Partizipation von alten
Menschen mit lebenslanger Behinderung zu férdern?

In dem Landesprojekt , Inklusive Gemeinwesen planen® hat das Siegener
Zentrum fUr Planung und Evaluation sozialer Dienste (ZPE) ein Instrument
entwickelt, das Kommunen hilft, ihre derzeitige Beteiligungspraxis zu
evaluieren (Rohrmann et al. 2013).

Partizipative Verfahren und Instrumente, die sich fir die Beteiligung ande-
rer Bevolkerungsgruppen bewéahrt haben (vgl. dazu Bischoff et al. 2005;
Bertelsmann Stiftung 2009), sind weiterzuentwickeln und auszuprobie-
ren. Die Forschungsgruppe des ZPE (Rohrmann et al. 2010) hat einige
Instrumente fur die Beteiligung an der 6rtlichen Teilhabeplanung entwi-
ckelt und Erfahrungen mit diesen Instrumenten zur Verfligung gestelit.

Gerade in der Sozialplanung fur alte Menschen erfreuen sich Partizipati-
onsverfahren wie Zukunftswerkstatten, Birgerforen, Open Space-Metho-
den groBBer Beliebtheit. Ein Schwachpunkt dieser Beteiligungsverfahren
mit jeweils groBen Gruppen ist die Vertretung sog. ,schwacher Interes-
sen“. Mit ,,schwach” werden in der Politologie Interessen von Gruppen
umschrieben, die sich aufgrund des geringen wirtschaftlichen, politi-
schen, sozialen und Bildungskapitals ihrer Mitglieder (also auch individu-
eller Kompetenzen) in politische Prozesse nicht einbringen, deren Mobili-
sierung aus strukturellen Griinden schwierig ist und die sich mit

ihren Interessen kaum durchsetzen (vgl. Clement et al. 2010). Altere
Menschen mit einer lebenslangen Behinderung oder einem hohen
Unterstitzungsbedarf im Alter oder einer Migrationsvorgeschichte neh-
men wenig an den Ublichen Gruppenverfahren teil. Den Einzelnen fallt es
schwer, sich in Gruppen zu artikulieren. Zum Teil méchten sie ihre eigene
Lebenssituation und daraus erwachsende Interessen nicht 6ffentlich
machen, zum Teil kdnnen sie problembezogenen Diskussionen kaum
folgen. Diese Personenkreise durfen durch gangige Partizipationsverfah-
ren nicht neuerlich exkludiert werden. Es gilt, Alternativen zu finden. Zum
Beispiel kann die Perspektive von nicht-sprechenden Menschen mit einer
geistigen Behinderung im Alter, von dementiell Erkrankten oder von
altgewordenen Menschen mit einer chronischen psychischen Erkrankung
durch Fallstudien, aufsuchende Methoden (Gesprache, Stadtteilbegehun-
gen) oder durch die Verkntpfung der Ergebnisse regelmaBiiger Hilfeplan-
gesprache mit der kommunalen Planung erfolgen (vgl. Beck 2014).

Das setzt die Wertschatzung der Lebenssituation und der subjektiven
Perspektiven der dlteren Menschen in ihrer Verschiedenheit sowohl durch
die Verantwortlichen der Kommunen als auch durch seniorenpolitische
Akteure im Sozialraum voraus (RuBler et al. 2013, 311).
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Um Interessen faktisch berticksichtigt zu finden, bedarf es , basaler
Anerkennungserfahrungen® (Lob-Hudepohl 2012, 9) und zumindest in
einer Ubergangsphase haufig advokatorischer Assistenz (durch Angehéri-
ge, professionell Begleitende, Vertreterinnen und Vertreter von Leistungs-
anbietern oder Wohlfahrtsverbanden) — in all ihrer Ambivalenz zwischen
Eigeninteresse und Stellvertretung (ebd., 11). Burgerplattformen und
Methoden des Community Organizing kédnnen ,beziehungsreiche
Gelegenheitsstrukturen politischer Anerkennung schwacher Interessen”
bilden (ebd., 15). Eine australische Studie zu den Erfahrungen von Men-
schen mit lebenslanger Behinderung als Mitglieder von Beiraten und
Beratungsgremien hat gezeigt, dass eine unterstiitzende kollegiale Atmo-
sphére in Gremien, in denen solche Anerkennungserfahrungen maéglich
sind, charakteristisch ist fur gelingende Beteiligungsverfahren, mit denen
die teilnehmenden Menschen mit Behinderung zufrieden sind und in
denen sie nicht nur anwesend sind, sondern sich als bedeutungsvolle
Mitglieder erleben (vgl. Frawley & Bigby 2011).

Der Versuch, Planungspraxen der Alten- und der Eingliederungshilfe im
Blick auf dlter werdende Menschen mit geistiger Behinderung miteinander
zu verknupfen, stellt eine groBe Herausforderung dar: Interessengruppen
von Seniorinnen und Senioren und von Menschen mit lebenslanger
Behinderung sehen unterschiedliche Themen als prioritér und verfolgen
(auch) unterschiedliche Interessen und Strategien zu ihrer Durchsetzung
(vgl. Naue & Kroll 2010). Daher ist die Verstandigung iber gemeinsam
geteilte Zielsetzungen in der Weiterentwicklung von Unterstitzungs- und
Beteiligungsstrukturen ein erster wichtiger Schritt.

Menschen mit lebenslanger Behinderung sind an den politischen Willens-
bildungs- und Entscheidungsprozessen, die sie betreffen, zu beteiligen.
Das gilt fur die Landesebene genauso wie fur die Stadt- und Landkreise,
die Kommunen und die Giberértlichen Kommunalverbande. Schadler
(2010) unterscheidet dabei die gewahlten politischen Gremien von sog.
Arenen (formellen Gremien mit einer festen Mitgliedschaft) und offenen
Foren, z. B. thematisch oder projektbezogenen Versammlungen, zu denen
~offen” eingeladen wird. Menschen mit lebenslanger Behinderung sind so-
wohl an den auf Dauer angelegten politischen Gremien zu beteiligen — z. B.
an den Kommissionen zur Inklusion von Menschen mit Behinderung, den
psychiatrischen Arbeitskreisen, den Gesundheits- und Pflegekonferenzen
in den Kreisen oder an den Arbeitskreisen der Uberdrtlichen Kommunal-
verbande - als auch an planungsspezifischen Gremien, wie z. B. den Regi-
onalplanungskonferenzen in den Kreisen, auf denen die Teilhabeplanung in
Bezug auf Leistungen der Eingliederungshilfe abgestimmt werden soll.

Daruiber hinaus sollen die Perspektiven von Menschen mit lebenslanger
Behinderung unmittelbar in Planungsverfahren einflieBen. Zum Beispiel
sollte es Standard sein, Nutzerbedurfnisse zu erfassen und Ma3nahmen
anhand ihrer Ergebnisqualitat zu evaluieren. In den meisten US-Bundes-
staaten werden Menschen mit lebenslanger Behinderung verschiedener
Altersstufen regelmaiig und standardisiert zu unterschiedlichen Aspekten
der Lebensqualitat befragt (Human Services Research Institute & National
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Association of State Directors of Developmental Disabilities Services 2013).
Perspektivisch kann das ein Vorbild sein, um zu einem starker vom Feedback
der Menschen mit Behinderung gesteuerten Planungszirkel zu gelangen.

Auch an den Entscheidungsprozessen in den Organisationen der Anbieter
und Trager von Leistungen sind Menschen mit lebenslanger Behinderung
starker zu beteiligen. Im Wohn- und Teilhabegesetz NRW wird in § 3
zwischen Mitwirkung und Mitbestimmung unterschieden: ,,Mitwirkung
der Nutzerinnen und Nutzer umfasst Informations-, Mitsprache- und Bera-
tungsrechte bei Entscheidungen der Leistungsanbieterin oder des
Leistungsanbieters, wobei die Entscheidung nicht von der Zustimmung
der Nutzerinnen und Nutzer abhéangig ist. Mitbestimmung bezeichnet

die Form der Mitwirkung, bei der Entscheidungen oder Ma3nahmen der
Leistungsanbieterinnen und Leistungsanbieter erst durch Zustimmung
der Nutzerinnen und Nutzer wirksam werden” (Landtag NRW 2013, 25).
Im Bereich des stationaren Wohnens und der WfbM bestehen mit

den Heim- und Werkstattbeiraten bereits gesetzlich verankerte Gremien
(vgl. Schlummer & Schitte 2006). Im Bereich der ambulanten Dienste
fehlen solche verbrieften Mitwirkungsmaéglichkeiten. Manche Anbieter
beginnen ein adressatenorientiertes Selbstverstandnis zu entwickeln,
das heif3t, sie gehen z. B. von den Wohnvorstellungen von (alten)
Menschen mit Behinderung und ihren Nachsten aus und entwickeln
individuell passende Unterstiitzungsangebote (weiter).
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Grundsatzlich sind Menschen mit lebenslanger Behinderung mit den
gleichen Lebensereignissen und Veranderungen im Alter konfrontiert wie
andere Menschen auch: das Ende des Arbeitslebens und der Gewinn frei
zu gestaltender Zeit, das Erleben der eigenen Alterungsprozesse

und die Weiterentwicklung der Identitat, der Verlust von Angehérigen und
von wichtigen Bezugspersonen, die Erfahrung von gesundheitlichen Be-
eintrachtigungen und KompetenzeinbufBen und das Erleben der Grenzen
des Lebens — um nur die wichtigsten zu nennen.

Vor dem Hintergrund der unterschiedlichen Lebenssituation und persén-
lichen Ressourcen gehen die gleichen altersbegleitenden Ereignisse und
Veranderungen aber mit spezifischen Herausforderungen flr die Lebens-
gestaltung einher, auf die sich Menschen mit lebenslanger Behinderung,
ihr soziales Umfeld, ihre informellen und professionellen Unterstitzer und
die Akteure im Gemeinwesen erst einzustellen haben.

Die Unterstutzung bei der Lebensgestaltung hat sich dabei an den Leit-
ideen der Teilhabe, der Inklusion und der Selbstbestimmung zu orien-
tieren. Inklusion hat auch eine biografische Dimension: Ubergdnge im
Lebenslauf stellen immer auch Exklusionsrisiken dar.

Die Realisierung der Leitideen wird, erstens, durch eine Individualisierung,
eine an den individuellen Bedurfnissen der Person orientierte Passung
der Hilfen angestrebt — im Rahmen der Eingliederungshilfe etwa durch
eine individuelle Hilfeplanung. Im Hinblick auf die Lebensphase Alter ist es
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notwendig, dass die Hilfeplanung auch auf Angebote flr eine frihzeitige
Vorbereitung auf die Lebensphase Alter eingeht.

Solche Angebote erleichtern die selbstbestimmte Lebensgestaltung und
kdnnen auch das soziale Netzwerk, insbesondere Angehdrige, in die Lage
versetzen, sich rechtzeitig auf Verdnderungen einzustellen.

Die Sozialraumorientierung ist ein zweites wesentliches Handlungskon-
zept fur die Gestaltung von Hilfen. Auf der Ebene der Kommunalpolitik
geht es dabei um die inklusive Gestaltung von Einrichtungen, Angeboten
und Diensten — auch fur die Lebensphase Alter. Wichtige Aufgaben sind
hier die Vernetzung und Kooperation der Akteure in einem Sozialraum
sowie die Bewusstseinsarbeit und Férderung eines inklusionsfreundlichen
Klimas. Daneben stehen insbesondere die Anbieter in der Behindertenhilfe
vor der Aufgabe, ihre Einrichtungen und Dienste sozialraumlich zu organi-
sieren.

In der kommunalen Seniorenplanung wird das Quartier als rdumliche
Planungseinheit und Zentrum des Alltagslebens im Alter fokussiert. Eine
inklusive kommunale Sozialplanung von Menschen mit und ohne lebens-
lange Behinderung im Alter kann sowohl die Sozialraumorientierung in der
Behindertenhilfe beférdern als auch die Quartiersentwicklung befruchten.
Die in den Kommunen laufenden Planungen und Blrgerbeteiligungen

in Bezug auf den demografischen Wandel sind eine hervorragende
Gelegenheit, auch Menschen mit lebenslanger Behinderung im Alter parti-
zipieren zu lassen — sei es durch ihre kommunalen Interessenvertretungen
oder die Partizipation an befristeten Arbeitsgruppen und Versammlungen,
die mitunter durch neuartige und noch weiter zu entwickelnde Partizipati-
onsverfahren sichergestellt werden sollten.

Erfassung und Aufbereitung von Sozialdaten

Fur die Gestaltung von Gemeinwesen und die Planung von Unterstitzung
in Nordrhein-Westfalen fehlt es jedoch grundlegend an Daten auf verschie-
denen Ebenen.

Um bestehende Datenliicken zu fillen, wére eine Erhebung zur Lebens-
situation von Menschen mit lebenslanger Behinderung im Alter in Nord-
rhein-Westfalen sinnvoll. Mit Blick auf Artikel 31 der UN-BRK (Statistik
und Datensammlung) sollte die Berichterstattung zur Lebenssituation
von Menschen mit Behinderungen ausgebaut werden. Dabei ist auch zu
berticksichtigen, dass sich das Alterwerden fur Frauen und Manner mit
lebenslanger Behinderung zum Teil unterschiedlich darstellt (Genderpers-
pektive). Auch das Alterwerden von Menschen mit lebenslanger Behinde-
rung und Migrationshintergrund sollte differenziert erfasst werden.
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Far regionale und kommunale Planungszwecke sollte transparent sein,
wie viele Menschen mit lebenslanger Behinderung in welchem Alter und in
welchen Kreisen und Kommunen Leistungen der sozialen Pflegeversiche-
rung oder/und Leistungen der Eingliederungshilfe beziehen:

« Statistiken zur sozialen Pflegeversicherung
Wie viele Menschen mit lebenslanger Behinderung in Nordrhein-Westfa-
len in welchem Alter und in welchen Kommunen Leistungen der sozialen
Pflegeversicherung — insbesondere Pflegegeld, ambulante oder
stationére Leistungen — beziehen, ist nicht bekannt. Statistische Anga-
ben darUber, wie viele Menschen mit lebenslanger Behinderung in NRW
in stationaren Fachpflegeheimen oder in Altenpflegeheimen nach SGB XI
leben, gibt es ebenfalls nicht oder in nicht valider Form.
Statistiken zur Eingliederungshilfe
Angaben zur Inanspruchnahme von Leistungen der Eingliederungshilfe
von Menschen mit lebenslanger Behinderung im Alter liegen vor, soweit
die Landschaftsverbande Leistungstrager sind. Empfohlen wird, die far
Verwaltungszwecke erhobenen Daten starker fur Planungszwecke
aufzubereiten. Insbesondere ist unter Beachtung des Datenschutzes
eine feinere sozialrdumliche Analyse der kreisbezogenen Strukturdaten
(Dienste, Einrichtungen mit Platzen) und Leistungsempféngerdaten
sinnvoll, um den Anschluss an die kommunale Sozialplanung zu finden.
» Schwerbehindertenstatistik
Die Angaben zur Art und zu Ursachen der Behinderung sollten Gberar-
beitet, das Eintrittsjahr der Behinderung erfasst werden.
» Kommunale Sozialberichterstattung
Merkmale von Menschen mit lebenslanger Behinderung im Alter und
spezifische Unterstitzungsangebote sollten selbstverstandlicher Teil der
regelmaBigen kommunalen Sozialberichterstattung werden. In vielen
Kreisen werden fur Planungszwecke bereits geografische Informati-
onssysteme verwendet, die flr eine sozialrdumliche Darstellung infrage
kommen.
« Evaluation der Ergebnisqualitat
Es sollte Standard werden, MaRnahmen anhand ihrer Ergebnisqualitat
zu evaluieren und frihzeitig Hinweise auf neue Bedarfslagen zu erhalten.
Hier kdnnten Befragungen zur Lebensqualitat helfen, um zu stérker vom
Feedback der Menschen mit Behinderung gesteuerten Planungen zu
gelangen.

Soziale Beziehungen und Angehérigenarbeit

Verschiedene Evaluationsstudien (Greving et al. 2012; Bigby 2004, 126)
weisen darauf hin, dass professionelle Organisationen und Unterstit-
zungspersonen ihre Verantwortung fur die Unterstitzung ihrer Klientin-
nen und Klienten bei der Entwicklung und Pflege informeller persénlicher
Beziehungen zu wenig wahrnehmen. Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
im Wohnen und in Tagesangeboten sehen das haufig noch nicht als eine
zentrale Aufgabe ihrer Tatigkeit an. Zum Beispiel sollten professionelle
Dienste vorausschauend und koordiniert mit den Eltern Kontakt aufneh-
men, um sie zu einer ,,Nachfolgeplanung” zu bewegen: Wer kann und soll
far den Fall, dass sie selbst nicht mehr dazu in der Lage sind, die Rolle
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einer zentralen Vertrauensperson im informellen Netzwerk der Klientin
bzw. des Klienten einnehmen? Eltern sollten dies gemeinsam mit dem
behinderten Familienmitglied, Angehérigen und anderen Beteiligten tber-
legen. Solche Prozesse kdnnen auch im Rahmen einer frihzeitigen per-
sdnlichen Zukunftsplanung angestof3en werden, bei der auch rechtliche
Fragen (Vererben, rechtliche Betreuung) behandelt werden. Auch die Be-
ratung und Unterstitzung erwachsener Geschwister wird in Deutschland
haufig noch vernachlassigt. Angesichts der Bedeutung der Beziehungen
zur Herkunftsfamilie fur das Alter und des oft gemeinsamen Alterwerdens
von hochaltrigen Eltern und ihren Téchtern und S6hnen mit lebenslanger
Behinderung gewinnt die Angehdérigenarbeit neues Gewicht — gerade auch
far Angehorigenverbande.

Arbeit und Ruhestand

Arbeitsstatten, insbesondere Werkstatten fur behinderte Menschen
(WfbM) und Tagesférderstatten, sind wichtige Kontaktstellen und Treff-
punkte von Menschen mit lebenslanger Behinderung, die ja in sehr un-
terschiedlichen Wohnformen leben. Die Zusammenarbeit zwischen den
Arbeitsstatten, Wohndiensten, Angehérigen und spezifischen oder allge-
meinen Bildungs- und Aktivitatsangeboten fir dltere Menschen in den
Gemeinden ist zentral wichtig, um den Ubergang vom Arbeitsleben in den
Ruhestand zu gestalten, sich rechtzeitig darauf vorzubereiten.

Freizeit

Die Kommunen sollten Angebote flr alle Blrgerinnen und Blrger im Alter
koordiniert planen, sie bei den Zielgruppen bekannt machen und ihre in-
klusive Gestaltung férdern (z. B. auch das ehrenamtliche Engagement und
die Nachbarschaftshilfe durch Menschen mit lebenslanger Behinderung).
Eine inklusive, gemeinsame Planung kann zu einer vielfaltigeren Angebots-
struktur fthren.

MaBnahmen zur Tagesgestaltung sollten einer Person mit lebenslanger
Behinderung unabhangig von ihrer Wohnform, jedoch abhangig von ihrem
individuellen Bedarf und der Wohnunterstttzung zur Verfiigung stehen,
also auch ggf. dlteren Menschen, die ambulant unterstitzt oder bei Ange-
hérigen wohnen.

Wohnen

Menschen mit lebenslanger Behinderung sollen im Alter, solange es
maoglich und gewilnscht ist, in ihrer Wohnung oder zumindest in ihrem
gewohnten Wohnumfeld verbleiben kénnen. Dazu missen Unterstitzer
ihre Dienste und Angebote an die Bedarfe ihrer Klientinnen und Klienten
in deren Hauslichkeit anpassen. Vor allem die ambulanten Wohndienste
und Pflegedienste missen dementsprechend weiter entwickelt und qua-
lifiziert werden. Wohndienste und Wohnangebote muissen sich starker als
Teil der Unterstitzungsstruktur in einem Quartier begreifen, sich aus
dieser Perspektive heraus entwickeln und mit ergdnzenden Diensten
vernetzen.
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Wenn eine rdumliche Veranderung nicht zu vermeiden ist, stellt sich die
Frage, unter welchen Bedingungen ein Umzug in eine andere Wohnform,
z. B. eine stationdre Wohneinrichtung oder eine Pflegeeinrichtung, erfol-
gen sollte und wie Prozesse strukturiert werden, die zu Umzugsentschei-
dungen und deren Evaluation im Rahmen der Hilfeplanung flhren.

Far NRW kdnnte im Rahmen der Berichterstattung zur Lebenssituation
von Menschen mit Behinderungen empirisch analysiert werden, wie viele
Menschen mit (lebenslanger) Behinderung aus welchen Grinden und
nach welchen Auswahlkriterien in welche Wohnform wechseln, um
sozialplanerisch entsprechend steuern zu kénnen und Wahlmoglichkei-
ten zu gewahrleisten.

Gesundheit

Eine der gréBBten Herausforderungen besteht darin, Menschen mit
lebenslanger Behinderung bereits im frithen Lebensalter die Mdglichkeit
zu geben, einen gesundheitsférderlichen Lebensstil zu entwickeln, der
sich durch ausreichende Bewegung, ausgewogene Erndhrung, soziale
Einbindung und kognitive Herausforderungen auszeichnet, um damit die
Risikofaktoren flr alterstypische Erkrankungen zu minimieren.

Im Gesundheitswesen geht es darum, arztliche, therapeutische und pfle-
gerische Fachkrafte und den Betrieb von Praxen, Akutkrankenhausern
und Rehakliniken auf die Bedurfnisse und Voraussetzungen von Menschen
mit lebenslanger Behinderung einzustellen. Dabei gilt es, das spezifische
Know-how, was in medizinischen Zentren fir Menschen mit Behinderung
vorhanden ist, in der Flache und fur die allgemeinen medizinischen
Versorgungsstrukturen zuganglich zu machen. Das ist nicht nur eine Frage
der Fortbildung und Organisation des Gesundheitswesens flir benachtei-
ligte Patientengruppen, sondern auch eine Frage der medizinischen For-
schung auf diesem Gebiet, die in Deutschland und somit auch in NRW im
Unterschied z. B. zu den Niederlanden, GroBbritannien oder Irland, noch in
den Kinderschuhen steckt. Praventive oder rehabilitative Gesundheitspro-
gramme haben Menschen mit lebenslanger Behinderung als Zielgruppe
zu bertcksichtigen.

Begleitung am Lebensende

Einrichtungen und Dienste der Behindertenhilfe sollten Konzepte fir die
palliative Versorgung und fur die Sterbebegleitung am Ende des Lebens
weiterentwickeln. Bei der individuellen Hilfeplanung muss die Begleitung
der emotionalen Verarbeitung von Tod und Trauer neben Fragen der pfle-
gerischen Versorgung Berlcksichtigung finden. Die Planung sollte darauf
abzielen, Teilhabechancen bis zum Lebensende in héchstmdglichem Mal3e
zu erhalten.

Palliative und hospizliche Versorgungssysteme sollten sich fir Menschen
mit lebenslanger Behinderung weiter 6ffnen, Religionsgemeinschaften
(Kirchengemeinden und vergleichbare religidse Vereinigungen) eine inklu-
sive Kultur entwickeln. Sowohl padagogische Fachkrafte als auch die Ge-
sundheitsberufe sind fir den Umgang mit Menschen mit Behinderung in
der letzten Lebensphase zu qualifizieren (Tuffrey-Wijne et al. 2007, 338f).



Lebenssituation alterer Menschen mit lebenslanger Behinderung.

Zudem sollten strukturelle Barrieren fir eine gelingende Sterbebegleitung
ausgeraumt werden, etwa indem personelle Ressourcen fur die zeitin-
tensive Begleitung am Lebensende zur Verfligung stehen. Hier ist auch

an Ressourcen im Gemeinwesen zu denken (ambulante Hospizdienste,
Besuchsdienste von Kirchengemeinden, Begleitung durch hauptamtliche
Seelsorgerinnen und Seelsorger).
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