
Der Minister 
Integration und Soziales · ,_, � 
Ministerium für Arbeit, 

· � des Landes Nordrhein-Westfalen ·�· 

An die 
Präsidentin des Landtags 
Nordrhein-Westfalen 
Frau Carina Gödecke MdL 

Düsseldorf 

vor�LAGE 

1�'/3777 

alle Abg. 

für den Ausschuss für Arbeit, Gesundheit und Soziales 

Expertise zur Lebenssituation älterer Menschen mit lebenslanger 
Behinderung in Nordrhein-Westfalen. 

Sehr geehrte Frau Landtagspräsidentin, 

eine lebenslange Behinderung wirkt sich oft weichenstellend auf den 

gesamten Lebenslauf einer Person und nachhaltig auf die Lebenssitua­

tioh im Alter aus. Veränderte Lebensbedingungen und Benachteiligun­

gen in früheren Lebensabschnitten bergen Risiken für Teilhabechancen 

im Alter. 

In NRW leben derzeit ca. 294.961 Menschen mit lebenslanger Behinde­

rung, davon sind 69.613 über 60 Jahre alt. Diese Anzahl wird in den 

nächsten Jahrzehnten deutlich steigen. 

Sowohl Politik und Verwaltung als auch die allgemeinen Unterstüt­

zungsstrukturen in den Kommunen sowie die spezifischen Angebote für 

Menschen mit Behinderungen müssen sich auf die Anforderungen ein­

stellen, die mit dieser Entwicklung verbunden sind. 

Dabei geht es etwa um die aktive Gestaltung der Lebensphase Alter, 

selbstbestimmte Wohnformen, den Umgang mit Veränderungen, die 

durch den Wegfall der Arbeit entstehen, sowie gesundheitsbezogene 

Bedürfnisse bis hin zur Pflegebedürftigkeit. 

Datum: lf-. März 2016 
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bei Antwort bitte angeben 

ORR Dr. Christof Stamm 

Telefon 0211 855-3212 

Telefax 0211 855-3717 

christof.stamm@mais.nrw.de 

Dienstgebäude und Lieferan­

schrift: 

Fürstenwall 25, 

40219 Düsseldorf 

Telefon 0211 855-5 

Telefax 0211 855-3683 

poststelle@mais.nrw.de 

www.mais.nrw 

Öffentliche Verkehrsmittel: 

Rheinbahn Linie 709 

Haltestelle: Stadttor 

Rheinbahn Linien 708, 732 

Haltestelle: Polizeipräsidium 



Mit der diesem Schreiben beigefügten - von der Katholischen Hoch­

schule Nordrhein-Westfalen erstellten - Expertise legt das Ministerium 

für Arbeit, Integration und Soziales den 2. Band der Schriftenreihe zur 

Berichterstattung über die Lebenssituation von Menschen mit Behin­

derung in Nordrhein-Westfalen vor. 

Der Bericht trägt damit auch dazu bei, der in Art. 31 der UN-Behinder­

tenrechtskonvention definierten Anforderung zu „Statistik und Daten­

sammlung" nachzukommen. 

Ich bitte Sie, die beigefügten Druckstücke an die Mitglieder des Land­

tags weiterleiten zu lassen. 

Mit freundlichen Grüßen 

(Rainer Schmeltzer Md L) 

1 Anlage (60-fach) 
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Vorwort - Rainer Schmeltzer 

Die Lebenssituation älterer Menschen 
mit lebenslanger Behinderung 

Der m it der U N -Behindertenrechtskonvent ion ( U N - B R K) verknü pfte 
Le itbegriff der I n k lusion signa lisiert den Wandel  von der Ausgrenzung hin 
zu e i ner  se l bstve rständ lichen Zugehörigke it von M enschen ,  die a l s be­
e i nträchtigt oder beh i ndert ge lten .  D ies g i l t  i nsbesondere auch fü r ä ltere 
Menschen m it e iner  lebens langen Behinderung.  

Eine lebens lange Behinderu ng wi rkt sich oft we ichenste l lend auf den 
gesamten Lebens lauf einer Person und nachha ltig auf die Lebenssituation 
im Alter aus .  Verä nderte Lebensbed i ngu ngen und Benachte i ligu ngen in  
frü heren Lebensabsch nitten bergen Ris i ken fü r Te i l habechancen im A lter. 
I n  N RW leben derze it ca.  294.961 Menschen mit lebens langer Behinde­
ru ng, davon sind 69.613 ü ber  60 Jahre a lt .  D iese Anza h l  wird in den 
nächsten Jahrzehnten deut lich steigen .  Dabei  ist es in Deutsch land ein 
verg le ichsweise neues, erfreu l iches Phänomen ,  dass Menschen mit 
lebens langer Behinderung jense its des 60. Lebensjah rs das Alter er leben 
und  gesta lten .  Eine zukü nft ige Kernaufgabe moderner Sozia l polit i k  
besteht somit darin ,  Tei lhabe, I n k l usion und  Sel bstbestimm u ng auch fü r 
ä ltere Menschen m it Behinderu ngen s icherzuste l l en .  

Sowoh l  Po lit i k  und Verwa ltu ng a ls  auch die a l lgemeinen U nterstützungs­
strukturen in den Kommunen sowie die spez ifischen Angebote 
fü r M enschen mit Behinderungen müssen sich auf  die Anforderu ngen 
e i nste l l en ,  die mit d ieser Entwick l u ng verbunden s i nd .  

Da bei geht es  etwa um die aktive Gesta ltung der  Lebensphase Alter, 
sel bstbest immte Woh nformen ,  den U mgang mit Veränderu ngen ,  die d u rch  
den Wegfa l l  der  Arbeit entstehen , sowie gesundheitsbezogene Bedü rfnisse 
b is  hin zu r Pf legebedü rftigkeit . 

Mit d ieser von der Katho l i schen Hochschu le  Nord rhein -Westfa len erste l l ­
ten Expertise legt das MA IS  d e n  zweiten Band d e r  Schriften reihe zur  



Lebenssituation ä ltere r  Menschen mit l ebensl anger Behi nderung. 

Berichterstattu ng ü ber die Lebenss ituat ion von Menschen mit 
Beh i nderu ng i n  Nord rhein-Westfa len  vor. Der Bericht trägt damit auch 
dazu bei , der i n  Art .  31 der U N -Beh inderten rechtskonvention definierten 
Anforderung zu „Stat ist i k und Datensa mmlung" nachzu kommen.  

D ie  aus wissenschaft licher  Sicht verfasste Pu b l i kat ion möchte Anregun­
gen fü r e i ne verstä rkte Ause i nandersetzu ng m it dem Thema „Alter 
und Beh i nderu ng" geben u nd fü r dieses Hand lu ngsfe ld  sensibi lisieren .  
I n  diesem S inne versteht sich diese Expertise nicht a ls  Forderu ngskata log 
an die in diesem Fe ld  tät igen Akteu re, sondern vie lmehr  a ls  I m pu lsgeber 
fü r eine a n  Te i l habe und I n kl usion ä lterer  Menschen mit Behinderu ngen 
ausger ichtete Hand lu ngsstrategie.  N u n  gi lt es, die sk izzierten 
Herausforderu ngen zu konkretisieren und in e inem dia logischen Prozess 
mit den jewei ligen Adressaten zu vertiefen .  

Lassen S ie  u ns gemeinsam daran  arbeiten ,  Stück für Stück ein ink lusives 
Nordrhe in -Westfa len zu schaffen ! 

I ch danke den Autorinnen und  Autoren sowie a l len an der Erarbeitu ng der 
Expertise Bete i l igten fü r ih re Arbeit .  

Ra i ner Schmeltzer, 
Minister fü r Arbeit , I ntegration und  Sozia les 
des Landes N ord rhein -Westfa len 
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So leben alte Menschen 
mit lebenslanger Beh inderung 
i m  Bundes- Land 
Nordrhein-Westfalen 

Diese Infos sind über 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 über 60 Jahre alt. 

In den nächsten 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 für Hilfen. 

Das müssen Städte und Dörfer machen. 

Das müssen alle machen, 

die Hilfen für alte Menschen anbieten. 

Das müssen Einrichtungen für Menschen 

mit lebenslanger Behinderung machen. 

Oft denkt man: Alte Menschen mit lebenslanger 

Behinderung können nicht mehr viel selber 

machen. Das stimmt nicht. 

Oft denkt man nicht nach über: 

Was alte Menschen mit lebenslanger Behinderung 

selber wollen. 



Lebenssituation ä lterer Menschen m it l e bens la nger Beh i nderung. 

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. 

Für Menschen mit geistiger Behinderung 

sind Eltern oft die wichtigsten Menschen. 

Wenn Eltern sterben, dann sind es Geschwister. 

Diese Menschen können 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. 

7 
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Arbeit und Rente 

Arbeit ist wichtig für Menschen mit Behinderung 

und für Menschen ohne Behinderung. 

Man hört 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 überlegt: 

Wie man Beschäftigte in der Werkstatt 

auf die Rente vorbereiten kann. 

Zum Beispiel: 

·Vor der Rente schon weniger Arbeits-Zeit. 

• Etwas Neues lernen. 

• Beratung: Was heißt es, alt zu werden. 

• Angebote für die Zeit, 

wenn man nicht mehr arbeitet. 

Daran muss man denken: 

Menschen mit lebenslanger Behinderung 

haben nicht viel Geld, wenn sie alt sind. 

Freizeit für a lte Menschen 

Alte Menschen brauchen Zeit: 

• Zeit für den Haushalt. 

• Zeit, um sich zu pflegen. 

• Zeit zum Ausruhen. 

• Freie Zeit. 

Zum Beispiel: Zeit für Familie und Freunde. 

• Man kann in seiner Freizeit etwas arbeiten, 

was man gerne macht. 

Man bekommt kein Geld dafür. 

Die Arbeit nennt man: ehrenamtlich. 



Lebenssituation ä lterer M enschen mit lebensla nger Beh i n d erung. 

Man soll selber bestimmen können, 

was man in seinem Leben macht. 

Menschen mit lebenslanger Behinderung 

brauchen dafür Hilfen von Assistenten. 

Menschen mit lebenslanger Behinderung: 

• Sollen Angebote für alle Menschen nutzen. 

• Können auch besondere Hilfen brauchen. 

Wohnen 

Man nennt den Ort, wo man wohnt: Wohnort. 

Für jeden Menschen ist sein Wohnort wichtig. 

Man kennt sich an seinem Wohnort gut aus. 

Zum Beispiel: 

• Man weiß, wo man einkauft. 

• Man kennt Menschen, die dort wohnen. 

Es ist schwierig, wenn man umzieht. 

Dann muss man alles neu lernen. 

Alte Menschen können überall besser 

mit machen, wenn sie ihren Wohnort kennen. 

Alte Menschen wollen so lange wie möglich 

an ihrem Wohnort bleiben. 

Man kann den Wohnort so verändern, 

wie es alte Menschen brauchen. 

Zum Beispiel: Rampen bauen, damit man überall 

mit dem Roll-Stuhl fahren kann. 

Assistenten kommen öfters. 

Dann müssen alte Menschen nicht umziehen. 

Bei Menschen mit lebenslanger Behinderung 

ist es sehr oft so: 

Wenn sie älter werden und mehr Hilfe brauchen, 

dann müssen sie in eine Einrichtung umziehen. 

9 
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Wohnen 

Menschen mit lebenslanger Behinderung 

werden älter. 

Sie brauchen mehr Hilfen und andere Hilfen. 

Man braucht Pläne, 

wie man diese Hilfen geben kann: 

• Einrichtungen haben oft schon Pläne. 

• Es gibt Hilfen, 

die Menschen in ihrer Wohnung bekommen. 

Für diese Hilfen gibt es noch nicht genug Pläne. 

Es gibt immer mehr alte Menschen, 

die Hilfen brauchen. 

Darum braucht man mehr Hilfen, 

die Menschen in ihrer Wohnung bekommen. 

Die Hilfen müssen so sein, 

wie es die Menschen brauchen. 

Fach-Leute geben die Hilfen. 

Die Fach-Leute müssen 

zusammen arbeiten können. 

Die Hilfen sind zum Beispiel: 

• Angebote für den Tag. 

Zum Beispiel: Sport oder Ausflüge. 

• 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. 

Für 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. 



Lebenssituation ä lte rer Menschen mit l ebenslanger Beh i nderung. 

Zum Beispiel: 

• Behinderten-Hilfe. 

· Alten-Hilfe. 

• Gesundheits-Hilfen. 

Dazu braucht man in den 

Städten und Dörfern: 

Mehr Wohnungen, die barrierefrei sind. 

Zum Beispiel: Wohnungen, in die man 

ohne Treppenstufen hinein kommt. 

Gesundheit 

Manche alte Menschen 

mit lebenslanger Behinderung: 

• Können öfter krank werden. 

• Brauchen mehr Pflege. 

• Können öfter schlecht sehen oder hören. 

• Können sich schlechter etwas merken. 

In den Niederlanden gibt es 

eine besondere Ausbildung. 

Die Ausbildung ist über die Gesundheit 

von Menschen mit lebenslanger Behinderung. 

In Deutschland gibt es nicht so eine Ausbildung. 

Das ist wichtig für die Gesundheit: 

• Viel Bewegung. 

• Gesundes Essen. 

• Denken und 

etwas machen, das man gerne macht. 

• Andere Menschen. 

• Regelmäßige Untersuchungen beim Arzt. 

• Impfen, damit man nicht krank wird. 

• Die Medikamente nehmen, 

die man braucht. 

11 
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Man muss wissen, 

wie man gesund bleiben kann. 

Darum braucht man mehr Kurse 

für Menschen mit Behinderung. 

Zum Beispiel: Kurse in leichter Sprache. 

Die Helfer brauchen auch mehr Infos. 

Hilfen in Einrichtungen und am Wohnort: 

Sie müssen mehr machen, 

damit die Menschen gesund bleiben. 

Sterbe- Begleitung 

Man hat in den letzten Jahren überlegt: 

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 öfter 

für Menschen mit lebenslanger Behinderung. 

Viele Fach-Leute 

für Menschen mit Behinderung sagen: 

Sie wissen zu wenig über Sterbe-Begleitung. 

Zum Beispiel: Was es für Angebote gibt. 



Lebenssituation ä lterer M enschen mit  lebenslanger Beh i n de rung. 

Mitmachen in der Politik 

Politiker machen Entscheidungen. 

Die Entscheidungen sind auch 

für 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 

müssen lernen: 

Wie man bei Entscheidungen mitmacht. 

Es gibt Gruppen, die etwas machen für 

Menschen mit lebenslanger Behinderung. 

Zum Beispiel: 

Selbsthilfe-Gruppen und Gruppen von Familien. 

Diese Gruppen können sagen, 

was wichtig ist für alte Menschen mit Behinderung. 

Städte und Gemeinden überlegen, 

wie alte Menschen mitmachen können. 

Zum Beispiel: 

• In Gruppen in der Stadt oder im Dorf. 

• In Arbeits-Gruppen, 

die es für bestimmte Zeit gibt. 

13 
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Die Lebenssituation älterer Menschen mit 
lebenslanger Beh inderung in NRW 

Zusammenfassung 

Dieser Ber icht wid met s ich der Lebenssituat ion von a lten Menschen m it 
e i ner lebens la ngen Beh i nderu ng i n  Nordrhe in -Westfa len . Von e i ner 
lebens langen Beh i nderu ng sprechen wi r, wenn s ie  b is zum 35. Lebensjahr  
erworben wird ,  we i l  danach d ie Berufsfi ndu ng, der E inst ieg i ns Erwerbs­
leben und die Fam i l iengrü ndung - Ereign isse,  die sich sta rk auf Te i l habe­
mögl ichkeiten im Alter auswi rken - weitgehend a bgesch lossen s ind .  
Wie groß ist der  Personenkre is  u nd was lässt s ich ü ber se ine zah lenmä­
ßige Entwick l u ng sagen? I n  N RW leben zum 31.12 .2011 gemäß e igener 
Berechnung 294.961 Menschen m it lebens langer Beh i nderu ng, davon 
s ind  69.613 ü ber 60 Jahre a lt .  Etwa 1 ,5% a l ler  Menschen ü ber 60 Jahre i n  
N RW haben e i n e  lebens lange Beh inderu ng, von d e n  schwerbeh i nderten 
a lten Menschen (über 60 Jahre) 6,2%.  Die Anzah l  und der re lat ive Ante i l  
de r  Sen ior i nnen und Sen ioren  m it lebens langer Beh i nderu ng a n  der  Be­
völ keru ngsgru ppe der a lten wie der beh i nderten M enschen werden in den 
nächsten Jahrzehnten deut l ich  ste igen .  Dabei handelt  es sich um e ine  
„ Norma l is ierung" der Altersstru ktur  von Menschen m it l ebens langer 
Beh i nderu ng, e ine nachho lende Entwick lung i m  Vergle ich zur  Gesamt­
bevö l keru ng. D ie  du rchschn itt l iche Lebenserwartung beträgt z .  B .  fü r 
Männer m it ge ist iger Beh i nderu ng nach e i ner Stud ie  fü r Westfa len fü r d ie  
Jahre 2007-2009 71 ,0  Jahre und  für  Frauen 72 ,8 Jahre.  S ie  i st trotz e i nes 
starken Anstiegs immer  noch deut l ich n i ed riger a ls  d ie der Gesamtbevöl ­
keru ng. Sowoh l  d ie  a l lgemeinen U nterstützu ngsstru kturen i n  den  Geme in ­
wesen wie d ie  spezif ischen für Menschen m it lebens langer Beh i nderung 



Lebenssituation älterer Menschen m it lebenslanger Beh i n d e rung. 

müssen s ich auf Anforderu ngen e i nste l l en ,  d ie  m it d ieser demograf ischen 
Entwick lung verbunden s i nd .  D ie gegenüber e iner  fam i l iä ren oder berufl i ­
chen N orma l b iografie verä nderten Lebens läufe u nd das Angewiesense in  
auf U nterstützu ng lassen d ie  Herausforderu ngen ,  d ie  m it dem Älterwer­
den fü r d iesen Personenkre is  e in hergehen ,  a l lerd i ngs i n  e i nem a nderen 
L icht ersche inen .  

Auf  a lte Menschen m it lebens langer Beh i nderu ng werden ü berwiegend 
negat ive A ltersb i lder proj iz iert (doppelte St igmat is ieru ng) .  Fa l l s  s ie  ü ber­
hau pt gesel lschaft l ich wah rgenommen werden ,  werden Defiz ite konsta­
t iert ,  werden sie sehr sch ne l l den negat iv bewerteten „gebrech l ichen " und 
n icht den „erfo lgre ichen"  Alten zugeordnet. 

Soziale Beziehungen 

Zu den Beziehu ngspartner in nen und -pa rtnern gehören typ ischerwe ise 
neben den profess ione l len U nterstützeri nnen und U nterstützern Angehö­
r ige der H erku nftsfam i l i e  u nd andere Menschen m it Beh i nderu ng. 
Sehr viel se ltener bestehen engere Beziehungen zu Menschen ohne 
Beh i nderung. E i n  G roßte i l  der Menschen m it ge ist iger Beh i nderu ng hat 
z . B .  ke i ne  feste Lebenspartner in  bzw. kei nen festen Lebenspartner und  
ke ine  e igenen K i nder. D ie  Eltern s ind  oft d i e  wicht igsten Bezugspersonen 
i m  i nforme l len  N etzwerk.  Nach dem Tod der E ltern s ind Geschwister 
d ie nächsten Verwa ndten ,  zu denen häufig enge Bez iehu ngen bestehen . 
I nformel le  U nterstützer i n nen und U nterstützer s ind  n icht zu ersetzen ,  
s i e  können gegenüber d e n  Le i stu ngsträgern u n d  D ienst le istern a nwa lt­
l ich  auft reten .  Freundschaften b le i ben stark an Kontexte gebu nden u nd 
machen d iese anfä l l ig fü r Abbrüche be i  U mzügen oder nach dem Aus­
sche iden aus e i ner Werkstatt bzw. e i ner Tagesbeschäft igu ng. Profess io­
ne l le U nterstützer i nnen und U nterstützer le isten n i cht nur ver läss l ich  d ie 
i nd iv idue l l  notwend ige H i lfe, sondern repräsent ieren auch d ie  We lt der 
Menschen ohne Beh i nderu ng und sch lagen Brücken ,  fu ngieren a ls  „ Do l ­
metscher" . 

Sowoh l  be i  ä lteren Menschen m it ge ist iger Beh i nderu ng, d ie  i n  der Fami ­
l i e  leben ,  a l s  auch be i so lchen ,  d ie  ambu lant betreut oder  i n  stat ionären 
E i nr ichtu ngen wohnen ,  g ibt es e inen Ante i l  von Personen ,  deren Soz ia l be­
z iehu ngen auf die engsten d i rekten U nterstützu ngspersonen beschränkt 
b le i ben und d ie  sonst soz ia l  iso l i e rt s ind .  I n  a l len Wohnformen fi nden s ich 
aber auch Ältere m it e i nem ausd i fferenz ierten Bez iehu ngsnetz. 

Arbeitsleben und Übergang in den Ruhestand 

( Erwerbs-) Arbeit ste l lt fü r Menschen m it und ohne lebens la nge Beh in ­
deru ng e inen wicht igen Bauste i n  der  Lebensgesta ltung und Identitäts­
b i l dung dar. M it dem Wegfa l l  gerege lter Arbeit entfä l lt die struktur ierte 
Gesta ltung des Tages, soz ia le  Bez iehu ngen müssen neu j ust iert und a l ltäg­
l i che Versorgu ngsstru kturen neu organ is iert werden .  

I n  den letzten Jahrzehnten s ind versch iedene Konzepte entstanden ,  d ie  
Beschäft igte i n  Werkstätten fü r beh i nderte Menschen auf  den Ruhestand 
vorbere iten .  D iese Konzepte bei nha lten e ine vorausscha uende Anpassu ng 
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des Arbeitsp latzes; fl ex ib le  Ü bergänge durch  stufenwe ise Reduz ierung 
der Arbeitsze it ;  B i l du ngs- und Beratu ngsangebote ü ber  d ie Mög l ichkeiten 
und Herausforderu ngen des Alters (Ause i nandersetzu ng m it i nd iv idue l l en 
Vorstel l u ngen ,  persön l icher Zu ku nftsp la n u ng, Gesundheitsförderu ng) ; 
Angebote der Tagesgesta ltung und  U nterstützung fü r d ie  Umgesta ltung 
soz ia ler  Bez iehu ngen in der Ü berga ngs- und in der N acherwerbsphase. 
Dabei ist zu beden ken ,  dass Menschen m it lebens langer Beh i nderu ng nu r  
besche idene fi nanz ie l le M itte l fü r das  Alter ansparen (geri nge Arbeitsent­
ge lte, soz ia l recht l iche G renzen) .  

Gestaltung freier Zeit im Alter 

Al ltagsakt iv itäten von Menschen im Alter d ienen der Regenerat ion ,  der 
Se l bstpflege, der Se l bstversorgu ng und Hausha ltsfüh ru ng, der (häufig 
ehrenamt l i chen) Arbeit sowie der Gesta ltu ng wi rk l ich fre ier  Ze it ,  die Men­
schen i m  Alter üb l icherweise a l le i n ,  m it Angehör igen ,  m it Freund i nnen und 
Freunden , Nachbarn oder  Bekan nten aus Vere i nen oder  sonst igen Ange­
boten organ is ieren und verbr ingen .  Bei a lten Menschen m it lebens langer 
Beh i nderu ng ermögl ichen zusätz l ich profess ione l le U nterstützer i nnen 
und U nterstützer e ine i nd iv idue l le  Lebensführung, d ie  s ich gerade im Alter 
du rch  größere Fre i he iten und Fre iwi l l igke it ausze ichnen sol lte. Angebote, 
die a l te Menschen m it lebens langer Beh i nderu ng nutzen ,  so l lten Te i l  e i ner  
i n k l us iv ausgerichteten Ge legenhe itsstruktur  i n  den Kommu nen se i n .  Das 
sch l ießt spez if ische Angebote fü r Menschen m it lebens langer Beh i nde­
rung aber  n icht aus .  

Wohnen 
Die  Woh n u mwelt hat über  d ie  re i n  a l ltagsfu n kt iona le Betrachtu ngsweise 
h i naus fü r das I nd iv iduum eine persön l i che Bedeutung (Orts ident ität und 
Ortsb indung) . Durch e i nen U mzug i m  Alter verl ieren v ie le  Menschen m it 
lebens langer Beh i nderung mü hsam und oft über lange Ze it aufgebaute 
„ Ressou rcen"  ( i hre Mob i l ität in der Wohnumgebu ng, soz ia le  Bez iehungen ,  
i h re e i ngesp ie lte Hausha ltsführung, d i e  Te i l ha be an  soz ia len  Akt iv itäten 
u. a . ) .  U mzüge s ind  r iskante, kr it ische Lebensereign isse. Ein Verb le ib  in der  
vertrauten häus l ichen U mgebung er le ichtert d ie  Te i l habe und I nk l us ion 
i m  Alter, sorgt fü r Kont i nu ität im  Lebens lauf. A lte Menschen m it und 
ohne lebens lange Beh inderung haben den Wunsch ,  so lange wie mögl ich 
zuhause, in i h rer gewoh nten U mgebung wohnen zu b le iben .  „Age ing i n  
p lace" steht dafür, d ie  Wah l mögl i chkeiten von ä lteren Menschen zu 
maxi m ieren .  Die U mgebung wird an  die Person angepasst , n icht die Person 
in  e i ne neue U mgebung umges iedelt .  

Je  ä lter Menschen m it lebens langer Beh i nderu ng werden ,  desto ger i nger  
ist der Ante i l ,  der noch a l le in  oder  bei  Angehörigen lebt .  Be i  60-jähr igen 
und ä lteren Menschen m it ge ist iger Beh i nderung i n  N RW dom i n iert e in ­
deut ig noch  das  stat ionäre gegenüber dem ambu lant betreuten Wohnen 
(80,5% vs . 12,0%) .  Von den a lten psych isch beh inderten Menschen woh­
nen dagegen mehr ambu lant betreut a l s  i n  stat ionären Wohnhe i men oder 
Wohngru ppen (54,9% vs. 40,2%) .  In stat ionären Wohne in r ichtu ngen der 
E ing l iederungsh i l fe ist e in Großte i l  der Bewohner innen u nd Bewoh ner m it 
ge ist iger bzw. körperl i cher Beh i nderu ng bere its Empfä nger von Le istun-
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gen der soz ia len Pflegevers icherung. Was s ich m it dem Älterwerden der 
Bewohnerschaft ä ndert ,  ist d ie  Qua l ität u nd der U mfang der i m  E inze lfa l l  
notwend igen pfleger ischen H i lfe. Stat ionäre Woh nhe ime haben damit 
begonnen ,  s ich auf  das Älterwerden i h rer Bewohnerschaft e i nzuste l len , 
z . B .  gesundheitsbezogene D ienste e i nzur ichten ,  d ie  H i l fep lan ung anzu­
passen u .v. a .m .  Das ambu lant unterstützte Woh nen und d ie  k le inen sta­
t ionären (Außen-) Woh ngruppen s ind konzept ione l l  noch n icht auf  das 
Älterwerden der K l ient i nnen u nd K l ienten vorbere itet . Auf  Veränderungen 
des U nterstützungsbedarfs i m  Alter ist soz ia l  p laner isch zunächst m it der  
H i nzuz iehung kompetenter ambu lanter D ienste zu reagieren ,  wie es bei  a l ­
ten M enschen i nsgesamt üb l ich  ist ( „ambu la nt vor stat ionär") .  D ie  D ienste 
m üssen d ie  Sp ie l räume haben und i n  der Lage se i n ,  für  d ie  Kl ient i nnen 
und Kl ienten verläss l ich zusammenzuarbeiten und den U mfang und d ie  
Art i h rer U nterstützung a n  d ie  i nd iv idue l len Bedarfe anzupassen .  U nter­
stützu ngs le istungen umfassen u .  a .  d ie  pädagogische U nterstützu ng und 
Akt iv itätsangebote während des  Tages,  hauswi rtschaft l i che H i lfen ,  
Mob i l itätsh i lfen u n d  e ine qua l i f iz ierte pfleger ische U nterstützung. Für  
Menschen m it lebens langer Beh i nderu ng werden dri ngend mehr barr iere­
fre ie  Wohnungen in den Städten und Gemeinden in N RW benöt igt . 

Wohnd ienste und Wohnangebote l assen s ich a l s  Te i l  der  U nterstützungs­
struktur  in e i nem (we iter gefassten )  Soz ia l raum und e inem (enger gefass­
ten)  Quart ier  begre ifen und aus d ieser Perspekt ive heraus weiterentwi ­
cke ln  und m it a nderen D iensten und Angeboten aus der Beh i ndertenh i lfe, 
der Altenh i lfe /-arbeit ,  dem Gesundheitswesen und m it anderen z iv i lge­
sel lschaft l ichen Akteuren vernetzen .  M it B l i ck  auf das Älterwerden so l lte 
Woh nass istenz verstärkt für k le in  räu m l iche Quart iere, N achbarschaften 
und einen in räum l icher Nähe woh nenden Kre is von Kl ient i nnen und K l ien­
ten konz i p iert werden .  

Gesundheit im Alter 

Lange bestehende Beh i nderu ngen haben n icht nu r  e inen E i nfl uss auf d ie  
Lebenserwartu ng, sondern auch auf Erkranku ngen ,  Fun kt ionse inbu ßen 
und d ie  Pflegebedürft igke it  im Alter. D ie Zusammenhänge zwischen e i ner 
pr i mären Beh inderung und sekundären Kran kheitsr is iken werden a m  Bei ­
sp ie l  des Down-Syndrom und der Zerebra l pa rese vera nschau l i cht .  Men­
schen m it lebens langer Beh i nderu ng s i nd i n  untersch ied l ichem Ausmaß 
erhöht anfä l l ig für v ie le  a lterskorre l ierte Erkra nkungen [z . B.  Versch lech­
teru ng des Sehens u nd Hörens,  l m mob i l ität, I n kont inenz ,  i nte l lektue l ler  
Abbau (Demenz) , i atrogene Störu ngen ( Nebenwi rkungen von D iagnost i k  
und Thera p ien) ,  degenerat ive Erkran ku ngen , Krebserkran ku ngen und  
Ep i leps ien] .  Beh i nderungstypische Aspekte e in iger a lterskorre l ie rter 
Erkrankungen u nd Fun kt ionsstörungen werden exemplar isch  herausge­
griffen .  E i ne spezif ische Aus- oder Weiterb i ldung i n  Bezug auf d ie  
med iz in ischen Probleme von Menschen m it lebenslanger  Beh inderung, 
wie be isp ie lsweise in den N iederlanden , exist iert in Deutsch la nd n i cht .  

Für  d ie  Erha ltu ng der Gesundheit i m  A lter  s ind v ier  Lebensst i lfaktoren 
entsche idend:  Bewegung, Ernährung, i nte l lektue l le  Herausforderu ng und 
soz ia le  E i nb indung. Daneben sp ie len  i n  der Gesundhe itsprävent ion Vor-
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sorgeu ntersuch ungen ,  I m pfungen u nd d ie  Verordnung und E i nnahme von 
Med i kamenten e ine  Ro l le .  Wenn d ie  Erha ltu ng von Gesundhe it auch a l s  
B i l du ngsaufgabe begriffen w i rd ,  m üssen zum e inen  vermehrt beh i nderten­
gerechte Angebote (z . B . D iabeti kerschu l u ng i n  le ichter Sprache) geschaf­
fen werden ;  zum anderen ist auch e ine a usre ichende I nformat ion der 
u nterstützenden Personen erforder l ich . Ambu lante und stat ionäre D ienste 
müssen i h re U nterstützu ngsprax is ,  z . B .  im Bere ich Woh nen , stä rker a l s  
b isher auf  d ie  Z ie le  der Gesu ndhe itsförderu ng ausrichten .  

Erleben der Grenzen des Lebens 

I n  den letzten Jahren  s ind Konzepte fü r d ie  Begle itung von Menschen m it 
lebens langer Beh i nderu ng am Lebensende i n  stat ionären  Wohne i nr ich­
tu ngen und ambu la nten U nterstützungsarrangements i n  Kooperat ion 
m it Fachkräften aus dem Hospizbere ich  entwickelt  worden .  Angebote der 
hospiz l ichen Begle itung und der pa l l iat iven Versorgung (z .  B .  Schmerz­
D iagnost i k  u nd Behand l u ng) werden erst a l l mä h l ich  in größerem U mfa ng 
von Menschen m it lebens langer Beh i nderu ng gen utzt . V ie le Fachkräfte 
fü h len  s ich a l lerd i ngs auf  d ie  Aufgabe der Sterbebegle itu ng n icht vorbere i ­
tet . Dazu gehören auch transparente und i nd iv id ue l l  a ngepasste Verfah ren 
der i nform i erten E i nwi l l igung zu a l len Schr itten i n  der Beha nd l u ng und 
Beg le itu ng. 

Pol itische Partizipation 

Menschen m it lebens langer Beh i nderu ng s ind  an  den pol i t ischen Wi l lens­
b i l dungs- und Entsche idu ngsprozessen ,  d ie s ie  betreffen ,  zu bete i l igen .  
Das  g i lt fü r d ie  Landesebene gena uso wie fü r d ie Stadt- und Land kre ise,  
d ie  Kommunen und die ü berört l i chen Kommuna lverbände sowie fü r O rga ­
n i sat ionen  der  Anb ieter  u n d  Träger von Le i stu ngen .  D ie  pol i t ische Pa rt i ­
z ipat ion ste l lt fü r a lte Menschen m it lebens langer Beh i nderung e i n  neues 
Lernfe ld  dar, we lches oft i n  Widerspruch steht zu vorher igen Lebenser­
fah ru ngen .  Se lbsth i lfe i n i t iat iven und Angehörigenverbände sp ie len a ls  I n ­
teressenvertretu ng a lter Menschen m it Beh i nderu ng, z .  B .  i n  d e n  Ges u nd­
he i ts- u nd Pflegekonferenze n ,  e i ne w icht ige Ro l le .  Pa rt iz ipat ive Verfahren 
und I nstrumente, d ie  den sog. „schwachen I nteressen "  St i m me verle ihen ,  
s i nd weiterzuentwicke ln .  D ie  i n  den Kommu nen laufenden P lanu ngen und 
Bürgerbete i l igu ngen i n  Bezug auf den demografischen Wa ndel  s ind  e i ne 
hervorragende Ge legenhe it ,  auch M enschen m it lebens langer Beh i n ­
deru ng i m  Alter part iz i p ieren zu l assen - se i  es  du rch i h re kom m u na len  
I nteressenvertretu ngen oder  d ie  Part iz i pat ion an  befr isteten Arbeitsgru p­
pen und Versam m l u ngen ,  d ie  m itu nter du rch neuart ige und noch weiter zu 
entwicke l nde Part iz ipat ionsverfah ren s ichergeste l lt werden sol lte. 
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1 Personenkreis und Problemstel l u ng 

1 Personenkreis und Problemstellung 

1.1 lebenslange Behinderung im Alter als Herausforderung 

für die Pol it ik 

Dre i  Viertel  a l ler  schwerbeh i nderten Menschen in Nordrhe in -Westfa len 
s ind  über 55 Jahre a lt ,  55% s i nd 65 Jahre und ä lter. D ie  we itaus meisten 
von i hnen haben i h re Schwerbeh i nderu ng i m  höheren Erwachsenena lter 
erworben .  Etwa 17,5% der Personen leben bere its seit i h rer Geburt ,  
K i ndhe it ,  J ugend oder  dem j u ngen Erwachsenena lter m it e i ner  Beh i nde­
ru ng (eigene Berech n u ngen ,  vg l .  Kapite l  2 ) .  D iese Personengru ppe hat 
über we ite Strecken i h res Lebens Erfahru ngen m it Beh i nderu ng gesa m­
me l t ,  Beh i nderu ngen ha ben s ie  e i n  Leben l ang begl e itet . Das  Alter von 
Menschen m it e i ner lebens langen Beh i nderu ng i n  N ord rhe in -Westfa len 
steht i m  Zentrum der nachfo lgenden Betrachtu ngen ,  we i l  s ich  d ie 
Lebenss ituat ion d ieser Personengruppe i n  wesent l ichen Pu n kte n von der 
von Menschen m it e i ner  spät erworbenen Beh i nderu ng untersche idet 
(ausfü hr l i cher  dazu Ka p ite l  1 .2 ) .  E ine  lebens la nge Beh i nderu ng wi rkt s ich 
beträcht l i ch ,  j a  oft we ichenste l l end ,  auf  den gesa mten Lebens lauf  e i ner  
Perso n u nd nachha lt ig auf d i e  Lebenss ituat ion  i m  Alter a us .  Veränderte 
Lebensbed i ngu ngen u nd Benachte i l igu ngen in frü heren Lebensabschn it­
ten bergen R i s i ken für Te i l habecha ncen im Alter. 

Von e i ner lebens langen Beh i nderung sprechen wir, wen n  s ie  b is  zum 
35. Lebensjahr  erworben w i rd ,  we i l  b is dah i n  d ie Berufsfi ndu ng, der E in­
st ieg ins  Erwerbs leben und d ie Fam i l iengrü ndung - dre i  Ere ign isse, d ie  
s ich stark auf Te i l habemögl i chkeiten i m  A lter  auswi rken - weitgehend 
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abgesch lossen s ind .  Vie le  Betroffene s i nd i n  i h rem Al ltag seit v ie len Jahren 
i n  untersch ied l ichem Ausmaß auf d ie  Unterstützung durch  a ndere 
Personen und H i l fsm itte l angewiesen .  I m  Untersch ied zu a lten Menschen,  
d ie  e rst später i m  Leben e i ne Beh i nderung erworben haben ,  haben s ie  
gelernt ,  m it Beei nträchtigungen zurechtzukommen und fremde H i lfe an­
zunehmen . 

Menschen m it lebens langer Beh i nderu ng l assen s ich  - wie soz ia l recht l ich  
üb l i ch  - gemäß i h re r  p ri mären Beh i nderu ngsart d re i  Z ie lgru ppen zuord ­
nen : E ine  ge ist ige Beh i nderu ng besteht a l s  Entwick lungsstörung von 
Geburt a n  oder seit den e rsten  dre i  Lebensjahre n .  E i ne  psych ische Be­
h i nderu ng entsteht oft im Zusammenhang m it e i ner  chron ischen psycho­
t ischen Störu ng, z .  B .  e i ner  Sch izophren ie  oder Depress ion .  Auch stark 
ausgeprägte Persön l i chke itsstöru ngen (z . B .  Borderl i ne-Störu ng) oder 
chron ische Suchtstörungen können e i ne psych i sche Beh i nderu ng nach 
s ich z iehen .  Das S pektru m der  Körperbeh i nderu ngen i st besonders weit .  
Be i  den frü h e rworbenen Körperbe h i nderungen handelt  es s ich  vor 
a l l em u m  Menschen m it e i ner  Seh- oder Hörschäd igung, m it e i ner 
Sprachstöru ng oder m it e i ner  Fu n kt ionse inschrä n ku ng von G l iedmaßen , 
Wi rbe lsäu le  oder Rumpf. E i n  typ isches Be isp ie l  s i nd Menschen mit  e i ner  
Zerebra l pa rese. Zur  Te i l ha be und zu den Lebens lagen von Menschen 
m it Hörschäd igu ng in N RW ist e in vom MAIS hera usgegebener e igener  
Ber ichtsband ersch ienen ( Ka u l  & N iehaus 2013) .  

D ieser Ber icht fokuss iert das ,  was Menschen m it e iner  lebens langen 
Beh inderung gemei nsam i st ,  und das,  was s ie  je  nach Art der Beh i nderung 
untersche idet .  Der G roßte i l  der  Forschungsergebn isse bez ieht s ich  b is­
l ang jewe i ls nur auf e ine best immte Z ie lgru ppe und lässt s ich  n icht ohne 
weiteres vera l lgemei nern . Desha l b werden auch d ie  Zie lgru ppen benannt .  
E i ne umfassende vergle ichende wissenschaft l iche Forschung zu den 
Te i l habeauswi rkungen von lebens langer Beh inderung entwic kelt s i ch erst . 
Desha l b  ist unser B i l d  i n  Bezug auf v ie le  Beh i nderungsarten unvo l l ständ ig. 
So gi bt es auch i nternat iona l  verg le ichsweise wen ige Stud ien  zum Älter­
werden und zur  U nterstützung i m  Alter von Menschen m it e i ner lebens lan­
gen psych ischen oder  körperl ichen Beh i nderung (vgl .  d i e  Literatura na lyse 
von Putnam 2014 ). E i n  Schwerpu n kt der Betrachtung l iegt auf M enschen 
mit ge ist iger Beh i nderung im Alter, wei l  

• s ich  d i e  Lebenssituat ion d ieses Personen kre ises am deut l ichsten von 
der von Menschen ohne lebens lange Beh i nderu ng untersche idet, 

• es s ich um den zah lenmä ßig größten Personenkre is  handelt ,  der Le istun­
gen der  E i ngl i ederungsh i lfe fü r M enschen m it Beh i nderu ng bez ieht ,  

• fü r M enschen m it ge ist iger Beh i nderung bere its e i ne V ie lza h l  von 
i nternat iona len Forschungsergebn issen vor l i egt , d ie  i m  deutschsprach i ­
gen Raum a ber  b isher  wen ig beka nnt s ind .  

V ie le  Menschen m it ge ist iger Beh i nderung haben noch zusätz l i ch  e ine 
Körper- oder  S i nnesbeh i nderu ng oder  e i ne psych ische Erkranku ng. 
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Für  sehr  umgrenzte , k le i ne Personengru ppen (z .  B .  Menschen m it Con­
terganschäd igu ng) l iegen auch a l tersbezogene Stud ien vor, auf d ie aber 
a nges ichts des Ü berb l ickscharakters u nd des begrenzten Raums d ieses 
Ber ichts nu r  pu nktue l l  e i ngegangen werden kann .  

Aktue l l  treffen dre i  Entwick lu ngen aufe i nander, d ie  d ie  Lebensgesta ltu ng 
von Menschen m it lebens langer Beh i nderu ng im Alter berü h ren :  

Es ist in  Deutschland e in  vergleichsweise neues, erfreul iches 

Phänomen, dass Menschen mit lebenslanger Behinderung jenseits 

des 60. Lebensjahrs das Alter erleben und gestalten. Das hängt zum 

einen mit der gestiegenen Lebenserwartung dieses Personenkreises 

dank des medizinischen und sozialen Fortschritts zusammen, zum 

anderen damit, dass der überwiegende Tei l  der Vorgängergenera­
tion, die bereits schon länger zu den Alten zäh len würde, in der Zeit 

des Nationalsozial ismus in Deutschland systematisch ermordet 
wurde (insgesamt weit über 200.000 Menschen; vgl .  Aly 2013). 

Aktuel le Prognosen zeigen, dass sich die Altersstruktur bei 

Menschen mit und ohne lebenslange Behinderung in vergleichbarer 

Weise verändert (vgl .  Kapitel 2.3). Die Anzahl und der relative Antei l 

der Seniorinnen und Senioren mit lebenslanger Behinderung an der 
Bevölkerungsgruppe der alten wie der behinderten Menschen wer­

den in den nächsten Jahrzehnten deutl ich wachsen (u. a. durch das 
Älterwerden der geburtenstarken Jahrgänge der frühen 1960er 

Jahre). Sowohl die al lgemeinen Unterstützungsstrukturen in den 
Gemeinwesen wie die spezifischen für Menschen mit lebenslanger 

Behi nderung müssen sich auf Anforderungen einstel len, die mit 

dieser Entwicklung verbunden sind. 

Die Rechte von Menschen mit Behinderung in Deutsch land sind in 

den letzten Jahren u.  a.  durch die Ratifizierung der UN-Konvention 

über die Rechte von Menschen mit Behinderungen gestärkt worden, 

ihre Verwirkl ichung ist deutl icher als zuvor auf die Tagesordnung 

der Bundes-, Landes- und Kommunalpolitik gerückt. Der Aktionsplan 

der Landesregierung N RW (MAIS N RW 2012) geht n icht nur im Ab­

schnitt „Alter und Behinderung", sondern auch in anderen Kapiteln 

(Gesundheit, bürgerschaftl iches Engagement, barrierefreier Wohn­

raum usw.) auf Belange von alten Menschen mit lebenslanger 

Behinderung ein. Von dieser Entwicklung gehen verstärkt Impulse 

aus für die Gestaltung von Gemeinwesen und von Unterstützungs­
strukturen. Die Leitpostulate Tei lhabe, Inklusion und Selbstbestim­

mung sol len auch die Gesta ltung der Lebensphase „Alter" prägen. 

1.2 Die Lebenslage bei lebenslanger Behinderung 

Die  Lebenslage der jetzigen Generat ion von a lten Menschen m it lebens lan­
ger Beh inderung ist häufig durch fo lgende Merkma le gekennzeichnet ,  d ie  bei  
den e i nze lnen Personen i n  u ntersch ied l i chen Konste l l at ionen vorkommen:  
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• Die  erste Generat ion ,  d ie  i n  der Bre ite d ie  Lebensphase Alter erlebt, 
verfügt n icht ü ber  i hnen ähn l iche Vorb i lder, an  denen sie s ich or ient ieren 
und m it denen sie s ich austauschen können (Cop ing-Mode l le  für das 
Alter) .  

• Diese Generat ion hat z u m  Tei l  n u r  e i ne geringe Schu l - u nd Berufsb i ldung. 
Viele b l ieben ohne schu l ischen oder berufl ichen Absch luss oder mussten 
Abbrüche er leben . 

• E in  G roßte i l  von i hnen war bzw. i st n icht auf dem ersten Arbeitsmarkt 
beschäft igt . Menschen m it ge ist iger u nd psych ischer Beh inderu ng s i nd 
häufig i n  Werkstätten für beh i nderte Menschen (Wfb M )  tätig. 

• Menschen m it lebens langer Beh i nderu ng verfügen wäh rend i h res 
Arbeits lebens und erst recht im Ruhestand nur  ü ber sehr besche idene 
f inanzie l le  M itte l .  Da in der Regel auch ke i n  e igenes Vermögen vorhanden 
i st ,  s i nd s ie  häufig m itte l los. Das bedeutet , s ie s i nd auf f inanz ie l l e  
Le istungen der soz ia len S icherungssysteme a ngewiesen u nd auf Unter­
stützung, d iese fü r s ich zu beantragen .  

• Menschen m it lebens langer Beh i nderung haben oft ke ine  e igene Fam i l ie 
gegründet u nd leben seltener i n  e i ner Partnerschaft .  Neben profess io­
ne l len U nterstützer innen u nd U nterstützern sp ie len d ie  Bez iehungen 
zu Angehör igen der Herkunftsfa m i l ie e i ne zentra le Rol le. Fa l len be isp ie ls­
weise d ie  Bez iehu ngen zu Arbeitsko l l eg innen u nd -ko l l egen aufgrund 
des E intr itts in den Ruhestand weg oder versterben d ie a lten E ltern, ist 
es für s ie  e i ne schwier ige Herausforderung, s ich  neue soz ia le  
Bez iehu ngen zu ersch l ießen .  

• Vie le M enschen m it ge ist iger Beh i nderu ng haben große Tei le i h res 
Lebens i n  Woh n i nst itut ionen verbracht ,  d ie  s ich - zum indest in den 
Nachkr iegsjahrzehnten , zum Tei l  a ber bis in d ie Gegenwart - durch  e in  
hohes Maß an  Fremdbest immung ausze ichnen .  Auch d ie  Menschen m it 
Beh i nderung, d ie  bei  i h ren E ltern wohnen b l i eben ,  haben i nfo lge i h rer 
Abhängigkeit von H i lfe ge lernt , s ich  nach anderen zu r ichten , s i ch 
a nzu passen .  Der Selbstbest imm ung steht oft e i ne Ku ltur  der 
fürsorgl i chen Fremdbest imm ung entgegen .  

• Menschen m it Beh i nderu ng, d ie  heute a lt s ind ,  haben im Ver laufe i h res 
Lebens häufig traumat is ierende Erlebn isse und Erfahru ngen machen 
m üssen .  Dazu zäh len be isp ie lswe ise zwangsweise Umzüge und 
Ü bergänge m it Bezieh ungsabbrüchen und d ie  Erfa h ru ng von phys ischer 
u nd psych ischer Gewa lt in  Anstalten u nd K l i n iken (vg l .  Schäper & 
G raumann 2012) .  

D ie  gegenüber  e i ner fam i l i ä ren oder berufl ichen Normal biografie verän­
derten Lebensläufe u nd das  Angewiesense in  auf  U nterstützung lassen d ie  
Herausforderungen ,  d ie  m it dem Älterwerden fü r d iesen Personenkre is  
e i nhergehen ,  i n  e i nem anderen L icht ersche inen .  
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1.3 Verschiedenheit von Lebenssituationen mit Behinderung 

Diesem Ber icht zugru nde l i egt e i n  Verständn is  von Beh i nderung, das dem 
der I nternat iona len K lassif i kat ion der Fu nkt ionsfäh igke it ,  Beh i nderu ng 
und Gesu ndheit  ( I C F; s .  D I M D I  2005) entspricht .  

Auf der Bas is e i nes b io-psycho-soz ia len M odel l s  von Beh i nderung be­
sch re ibt d ie  ICF (1) gesunde und geschäd igte körper l iche Stru kturen 
sowie phys io logische bzw. psych ische Fun kt ionen e iner  Person ,  (2) i h re 
Fäh igkeiten und Bee int rächtigungen bei  der Ausfü hrung gese l l schaft l ich  
üb l icher Aktiv itäten u nd (3) den G rad der Tei l habe d ieser Person an  
Aktiv itäten u nd Lebensbere ichen.  Es  s i nd vor a l l em U mweltbedi ngungen ,  
wie z .  B .  materie l l e  Ressourcen ,  soz ia le  Bez iehungen ,  d ie  Verfügbarke it 
von U nterstützung, Wohn- und Wohnumfeldbed i ngungen ;  d ie  Auffi ndba r­
ke it ,  Zugäng l i chkeit ,  N utzbarkeit von E in r ichtungen und D iensten sowie 
E inste l l u ngen anderer Personen,  d ie die gese l lschaft l iche Tei l habe e i ner 
Person ermögl ichen ,  fördern , erschweren oder verh i ndern . Weitere Merk­
ma le  der Person wie das Gesch lecht, e ine M igrat ionsgesch ichte u nd das 
Alter w i rken s ich zusätz l ich  und je  nach gese l lschaft l i cher  Bewe rtung 
u ntersch ied l ich  auf d ie  Te i l habechancen i m  E i nze l fa l l  aus .  

Orient iert an  dem !C F- Mode l l  wi rd i n  d iesem Ber icht unter Berücks icht i ­
gung personenseit iger Voraussetzungen d ie  Lebensgesta ltu ng im Alter 
als Te i l habe an  versch iedenen gese l lschaft l ichen G ütern und Lebensbe­
reichen themat is iert - i m mer  auch im Vergle ich zu den gese l l schaft l ich  
a ltersüb l ichen Tei l habechancen . Förderl iche u nd h i nderl iche U mweltbe­
d i ngungen werden benannt. 

Zu beachten i st die große Versch iedenheit von Lebenss ituat ionen 
und Entwick lungsverläufen im Alter. D iese Versch iedenheit hängt zusam­
men m it 

• der Vie lfa lt der Schäd igungen körperl icher  oder psych ischer Strukturen 
u nd Fun kt ionen . D ie üb l iche Kategor is ierung i n  d ie Hauptbehi nderu ngs­
a rten ge ist ige Beh i nderung, Körperbeh i nderung, S i nnesbeh i nderung 
sowie psych ische Beh i nderung besch re ibt nur  u nzure ichend d ie  jewe i l s  
i nd iv idue l len Voraussetzungen - vgl .  h ie rzu auch den Tei l ha bebericht der  
Bu ndes regierung (Bundesmin i ster ium fü r Arbeit und Soz ia les 2013) . 

• der Vie lfa lt der Kom petenzen bzw. Beei nt rächtigu ngen bei der Ausfü h­
rung von Akt iv itäten und  der Te i l habechancen aufgrund ermögl i chender 
oder h i nder l icher U mweltbed i ngu ngen sowie zusätz l ich  wirksamer 
persön l i cher Faktoren .  

• den untersch ied l i chen Erfahru ngsh i ntergründen der versch iedenen 
Alterskohorten :  Die Lebens läufe von M enschen m it lebens langer Beh i n­
deru ng i n  der Vorkr iegs-, Kriegs-, N achkr iegs- u nd „ Ba byboomer"-Ge­
nerat ion s i nd durch untersch ied l iche Ereign isse, i nst itut ione l l e  Bed in­
gungen und s ich verändernde E i nste l l ungen gegenüber Menschen m it 
Beh i nderung und i h ren Angehör igen geprägt . Das sch lägt s ich  i m  Alter 
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n ieder sowoh l  in Lebensst i len und Lebensauffassungen a ls  auch i n  
d e n  Ressou rcen der Personen (Gesu ndhe it ,  soz ia le  Beziehu ngen ,  Erfah­
ru ngen i n  der sel bstbest immten Gesta ltung des Lebensa l ltags und des 
Tät igse i ns u .  v. a .  m . ;  D ieckmann & M etz ler  2013) .  

1.4 Frageperspektiven und Aufbau des Berichts 

I n  d iesem Bericht w i rd d ie  Lebenss ituat ion von ä lteren Menschen m it 
lebens langer Beh i nderu ng i n  Nordrhe in -Westfa len u nter fo lgenden Frage­
perspekt iven ana lys iert :  

1 .  Wie groß ist der  Personenkreis in  Nordrhein-Westfalen? Wie lässt 

er sich zah lenmäßig anhand bestimmter Merkmale beschreiben 

und differenzieren? Was lässt sich über die zukünftige zah lenmäßi­

ge Entwicklung dieses Personenkreises sagen? 

Ergebn isse der quantitat iven Auswertungen u nd Prognosen fi nden s ich 
vor a l lem i m  Kapitel  2 und themat isch zugeordnet i n  den Kapitel  5, 6 
u nd 7. 

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? 

Kon kret geht es um kr it ische Lebensereign isse u nd Veränderu ngen i m  
Alter, daraus resu lt i erende Anforderungen f ü r  d ie  Lebensfü hru ng bzw. 
Entwick lu ngsaufgaben i m  Alter und Bed ingungen bzw. Ressou rcen fü r 
deren Bewä lt igu ng. 

3. Welche Aufgaben ergeben sich im H inbl ick auf die Gestaltung von 

Gemeinwesen und Unterstützungsstrukturen? Welche Erkenntnisse 

gibt es bereits in Bezug auf potentiel le Lösungen und deren 
Chancen und R isiken? 

Erkenntn isse u nd Befunde aus der deutschsprach igen u nd i nternat io n a len 
Forschu ngsl iteratur  zu den Frageperspekt iven 2 u nd 3 werden i n  den 
fo lgenden Themenfe ldern zusammengefasst : 

• Gesta lten und Er leben der Lebensphase Alter (Kap itel  3) • soz ia le  Beziehu ngen (Ka p ite l 4) • Arbeits leben und Ü berga ng i n  den Ruhestand ( Kap ite l 5) • Gesta ltung fre ier  Ze it im  Alter (Kapite l 6) • Woh nen (Kap ite l 7) • Gesu ndheit  im Alter (Kap ite l  8) 
• Er leben der G renzen des Lebens ( Ka p ite l  9) 
• pol it ische Part iz i pat ion ( Ka p ite l 10) 

27 



28 

2 Eingrenzung, Differenzierung und Entwick l ung des Personenkreises 

2 Eingrenzung, Differenzierung 
und Entwicklung des Personenkreises 

Für  Nordrhe in -Westfa len wie für  das ganze Bundesgeb iet l i egt ke ine  Er­
hebu ng von Pr imärdaten vor, anhand derer der Personenkre is  a lter Men­
schen m it lebens langer Beh i nderung vo l lstä nd ig u nd exakt beschrieben 
werden kön nte. Stattdessen versuchen wir d ie Z ie lgru ppe aus mehreren 
Perspekt iven e i nzugrenzen und zu ana lys ieren m ith i l fe von Verwa ltu ngs­
daten ,  d ie  im Zuge der Gewähru ng untersch ied l icher  Le istu ngen erhoben 
und ausgewertet werden .  Verwandt werden Daten aus der :  

Schwerbehindertenstatistik 
D ie Schwerbeh i ndertenstatist ik  erfasst a l le Menschen m it Beh i nderu ng, 
die e inen Grad der Behi nderung von m indestens 50 anhand e ines gü lt igen 
Ausweises aufweisen (Beantragu ng e ines Schwerbeh i ndertenausweises bei 
den Versorgu ngsämtern) .  Beh inderu ng bedeutet im S inne  des Schwerbe­
h indertengesetzes die Auswi rkung e iner  n icht nur  vorü bergehenden Funkt i ­
onsbeei nträchtigung, d ie  auf e i nem körperl ichen , ge ist igen oder seel ischen 
Zustand beruht, der von e inem für das Lebensa lter typischen abweicht. 

Eingl iederungshi lfestatistik 
In der E i ngl iederu ngsh i l festat ist i k  s i nd a l l e  Menschen m it Beh i nderu ng 
erfasst , d ie  Le istu ngen der E i ng l i ederu ngsh i lfe erha lten .  Anspruch auf  E i n ­
gl iederu ngsh i lfe nach  dem SG B X I I  haben a l l e  Personen m it e i ner  n icht nu r  
vorübergehenden ge ist igen ,  körperl ichen oder psych ischen Beh i nderu ng, 
wenn i h re Fäh igke it zur  Te i l habe am gese l lschaft l ichen Leben durch  d ie  
Beh i nderu ng wesent l ich e i ngeschränkt ist und wenn d ie  entsprechende 
H i lfe n icht von e i nem vorrangig verpfl i chteten Le istu ngsträger (z. B .  e i ner  
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Kranken- oder Rentenvers icherung) erbracht wi rd .  D ie  Kr iter ien fü r das 
Vor l iegen e iner wesent l ichen Beh i nderung s ind in der sog. E i ngl i ederu ngs­
h i lfeverord nung (§ 60 des SG B X I I )  bena nnt .  

Pflegestatistik 

In der Pflegestat ist i k  s ind Personen erfasst , d ie Le i stu ngen der soz ia len  
Pflegevers icherung (SG B X I )  bez iehen .  
Aufgru nd e i ner  fe h l e nden Erheb u ng vo n Pr i märdate n werden a l te Men ­
schen  m it l ebens langer Beh i nderu ng, d i e  weder e i nen Schwerbe h i n ­
dertenauswe i s  beantragt h a b e n ,  noch E i ng l i ederu ngs h i lfe- oder Pfl ege­
ve rs icherungs l e i stu ngen erha l te n ,  n icht erfasst . Ü ber  d i e  G röße d i eser 
G ru ppe lässt s ich nur  speku l iere n .  

2.1 Angaben aus der Schwerbehindertenstatistik 

Schwerbehinderte Menschen und Alter 

I n  N RW lebten zum Stichtag 31 .12 .2011 insgesamt 1.689.289 schwerbeh in ­
derte Menschen (51,1% Män ner u nd 48,9% Frauen) ,  das s ind bezogen 
auf d ie  Gesamtbevö l keru ng in  N RW 9,5% (vg l .  Abb i ldung 1; Quel len :  IT. N RW 
2011a und 20llb) . M it zunehmendem Alter ste igt d ie  Zah l  schwerbeh inder­
ter Menschen an .  Der Prozentante i l  d ieser Personengru ppe bezogen auf d ie 
Gesamtbevölkeru ng in  N RW beträgt für d ie Menschen ü ber 55 Jahre 21 ,9%, 
von den über 60-jähr igen Menschen s ind 24,1 % u nd von den über 65-jähri ­
gen Menschen 25,6% schwerbehi ndert .  Mehr a ls  d re i  Viertel a l ler schwer­
behi nderten Menschen s ind 55 Jahre und ä lter, mehr a ls  d ie  Hä lfte (55,0%) 
s ind 65 Jahre und ä lter. In der Altersgru ppe der 65-jähr igen und ä lteren 
schwerbeh inderten Menschen ist der Ante i l  der Frauen etwas höher a ls  der 
der Männer (51 ,4% vs. 48,6%),  während in  der Altersklasse b is  65 Jahre d ie 
Männer i n  der Mehrzah l  s i nd (53,9% vs. 46, 1% Frauen) .  

Alte Menschen 
(über  60 Jahre) : 
4.662 .723 

Schwerbeh i nderte 
a lte M enschen 
(über  60 Jahre) : 
1. 125.676 

Schwerbeh i nderte 
Menschen : 1 .689. 289 

Menschen mit lebenslanger 

Behinderung im Alter 

(über 60 Jahre): 69.613 (Schätzwert) 

Abb i ldung 1: S ich  ü berschne idende Personenkre ise :  Menschen i m  
Alter, m it Schwerbeh i nderu ng, m it lebens langer Beh i nderu ng i n  N RW, 
Stichtag: 31 .12 .2011 (Que l l en :  IT. N RW 2011a und 20llb) 
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Menschen mit lebenslanger Behinderung und Alter 
Gemäß u nserer  Schätzu ng (s. u nten)  leben in N RW insgesamt 294.961 
Menschen m it lebens langer Beh i nderu ng, davon sind 69.613 ü ber 60 Jah­
re a lt  (vg l .  Abb .  1 ) .  Danach haben etwa 1 ,5% a l ler  M enschen ü ber 60 Jahre 
i n  N RW e ine  lebens lange Beh i nderu ng, von den schwerbeh i nderten a lten 
Menschen haben etwa 6,2% der ü ber 60-Jäh rigen eine lebens lange Beh i n ­
deru ng. 

Art der Schwerbehinderung 
Die  Art der Beh i nderu ng wird i n  der Schwerbeh i ndertenstat ist i k  anhand 
von 55 Kategor ien i n  neun Oberkategor ien erfasst . Ordnet man d ie  Beh in ­
deru ngsarten der  Schwerbeh indertenstat ist i k  der  i n  a nderen Stat ist i ken 
vorgenom menen groben U ntersche idung zwischen körper l icher, psych i ­
scher und  ge i st iger Beh i nderu ngen zu , dann ergi bt s ich fo lgendes B i ld :  

Den größten Ante i l  b i lden m it 55, 1% körper l iche Beh i nderungen1. 30,6% 
der Beh i nderu ngen fa l l en in d ie Kategor ie „sonst ige u nd u ngen ügend be­
ze ich nete Beh i nderungen" ,  11 ,0% der beh inderten Menschen haben e i ne 
psych ische Beh i nderu ng2 und 3,3% e ine ge ist ige Beh i nderu ng3. 

Art der Behinderung Anzahl Antei l  in  Prozent 

körperl ich  930.614 55,1 

psych isch 185.544 11 ,0 

ge ist ig 56.149 3,3 

sonst ige 516.982 30,6 

i nsgesamt 1 .689. 289 100 

Tabe l le 1 :  Menschen m it Schwerbeh i nderu ng nach Art der Beh i nderu ng i n  
N RW, St ichtag: 31 .12 .2011 (Que l l e :  IT. N RW 2011a u nd 20llb) 

Bei den Menschen m it körperl ichen Beh i nderu ngen ste igt d ie  Anzah l  
Betroffener - und da m it auch  i h r  Ante i l  an  der  Gesamtbevö l kerung - m it 
dem Alter deut l ich an  (vg l .  Tab. 2 u nd Abb.  2) .  Ü ber  60% d ieser G ru ppe 
s i nd 65 Jahre und ä lter, led igl i ch 7% sind u nter 45 Jahre a lt .  

1 Körperl ichen Behi nderungen wurden folge nde Behi nderu ngsa rten d e r  Schwerbeh i ndertenstatis­

tik zugeord net:  Verl ust oder Tei lver lust von G l iedmaßen;  Fu n kt ionsei nschrä n ku ng von G l iedmaßen;  

Fu n kt ionse i n sc h rä n k u ng der Wi rbelsä u le ,  d es R u m pfes, Deformierung des Brustkorbes; B l i nd h e it 

und Sehbe h i nderung; Sprach- u .  Sprechstörung, Ta u bheit ,  Schwerhörigke it ;  Ver lust e i ner  oder 

be ider Brüste, Entste l l u ngen u . a . ;  Beei nträchtigung der Fu n kt ion der i n n e ren Organ e  bzw. Orga n­

syste me;  Q uersc h n i tt l ä h m ung; H i rnorga n ische Anfä l le .  

2 Psych ischen Beh i nderungen wurden fo lgende Beh i n deru ngsarten der Schwerbehindertenstat ist ik 

zugeord net: H i rnorgan isches Psychosyndro m ;  Psychose n ,  N e u rose n ,  Persön l i c h ke itsstörunge n ;  

Suchtkran kheite n .  

3 I n  der Schwerbeh i ndertenstat ist i k  a ls  „Störungen der ge istigen Entwi c k l u ng" bezeich net.  
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Auch bei den Personen m it psych i scher Beh inderu ng n i mmt d ie  Anzah l  
Betroffener m it dem Alter zu : 17% s ind j ü nger  a ls  45  Jahre,  41  % zwischen 
45 und 65 Jahre, 42% sind ü ber 65 Jahre a lt .  Menschen m it ge i st iger Be­
h i nderung verte i l en  s ich dagegen b is  zum Alter von 65 Jahren etwa g le ich­
mäßig auf a l l e  Altersk lassen :  26% sind j ü nger a ls 25 Jahre, 32% zwischen 
25 und 44 Jahre a lt  und 33% i m  Alter von 45 b is  unter 65 Jahre.  D ies l ässt 
s ich u .  a .  auch damit erk lären ,  dass e ine  ge ist ige Beh i nderung a l s  Entwick­
l u ngsstöru ng defi n ie rt i st ,  häufig angeboren ist und s ich E i nschränku ngen 
gemäß der D iagnosekriter ien i m  DSM-5 und ICD-10 b is  zum 18.  Lebens­
jahr man ifest iert haben müssen .  Körperl iche Beh i nderu ngen kön nen da­
gegen a ngeboren se i n ,  werden - wie psych ische Beh i nderungen - häufig 
aber auch erst im laufe des Lebens erworben .  

unter 2 5  Jahre 25 bis unter 45 bis unter über 65 Jahre 
45 Jahre 65 Jahre 

Anzah l  Ante i l  Anzah l  Ante i l  Anzah l  Ante i l  Anzah l  Ante i l  
A lters- Alters- A lters- Alters-
k lasse k lasse k lasse k lasse 

18.666 2 ,0% 50.336 5,4% 283.781 30,5% 577.831 62 , 1% 

5.767 3,1% 25. 118 13 ,5% 76. 224 41,1% 78.435 42 ,3% 

14.756 26,3% 17.929 31 ,9% 18.792 33,5% 4.672 8,3% 

26.782 5 ,2% 39.647 7,7% 182 .022 35,2% 268.531 51 ,9% 

Tabe l le  2 :  Menschen m it Schwerbeh i nderung nach Art der Beh i nderung 
und Alter i n  N RW, St ichtag: 31 .12 . 2011 

% 
i

s 1_ 
2 0  -
1 5  

1 0  

5 

0 

u nter 1 5  

Ja hre 

- M enschen mit körperlicher Beh i nderung 

--- M enschen mit psych ischer Beh i nderung 

_.,_ M enschen mit  geistiger Behinderung 

15 bis  25 bis 3 5  bis 4 5  bis S S  bis  6 5  bis 7 5  bis 8 5  Jahre 

unter 2 5  unter 3 5  unter 45 unter 55 u n ter 65 u nter 7 5  u nter 85 und meh r 

Jahre Jahre Jahre Jahre J a h re Jahre Jahre 

Abb i l dung 2 :  Ante i l von Menschen m it Schwerbeh i nderung getrennt nach 
Beh i nderungsarten an  der Gesamtbevöl keru ng von N RW in verg le ichbaren 
Altersstufen (Que l l e :  IT. N RW 2011a und 20llb, e igene Berechnu ngen)  
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2 Eingrenzung, Differenzierung und Entwick lung des Personenkreises 

Schätzung des Personenkreises „Menschen mit lebenslanger 

Behinderung im Alter" 

Wie v ie le  Menschen in N RW leben ,  d i e  e ine  lebens lange Beh i nderu ng 
aufweisen ,  l ässt s ich letzt l ich aus der Schwerbeh i ndertenstat ist i k  n icht 
entneh men . Die Schwerbeh i ndertenstat ist i k  enthä lt ke ine  Angaben 
darü ber, a b  we lchem Lebensa lter d ie  Beh i nderung aufgetreten ist .  
Zu den lebens langen Beh i nderu ngen gehören neben den angeborenen 
Beh i nderungen (davon s ind  64.657 Menschen betroffen ,  das s ind 0,36% 
der Gesamtbevö lkerung in N RW) auch frü h im Leben erworbene Beh i n ­
derungen .  D ie  Zah l  der Menschen m it lebens langer Beh i nderung i m  Alter 
kan n  daher nur geschätzt werden .  

Vorgehen: • Der Ante i l  der  b is  35-jäh rigen beh i nderten Menschen (e ine  lebens lange 
Beh i nderung wird qua  unserer Defi n it ion b is  zum 35. Lebensjahr  erwor­
ben) a n  der vergle ichbaren Altersgruppe i n  der Gesamtbevöl keru ng 
i n  N RW wird errechnet - getrennt für versch iedene Beh i nderu ngsarten .  

• Der Ante i l  w i rd „ übertragen"  a u f  d i e  N RW- Bevö l keru ngsgru ppen der 
ü ber 35- ,  über  60- und über  65-Jährigen .  

Der Schätzung l iegen folgende Annahmen zugrunde: • Der Ante i l  der bis 35-jäh rigen beh i nderten M enschen an  der vergle ich­
baren Altersgruppe i n  der Gesamtbevöl kerung b le ibt auch für  andere 
Altersstufen gle ich . 

• Das setzt voraus,  dass 

- d ie  Lebenserwartung von M enschen m it lebens langer Beh inderu ng 
verg le ichbar  ist m it der der Gesamtbevö l keru ng, 

- d i e  Lebenserwartungen fü r Menschen m it versch iedenen Beh i nde­
ru ngsarten vergle ichbar  s i nd .  

Auch wen n  bekannt ist ,  dass d ie  Lebenserwartung von Menschen m it 
Beh i nderung geri nger i st a ls  fü r M enschen ohne Beh inderu ng (und zudem 
untersch ied l ich fü r versch iedene Beh i nderungsarten) ,  w i rd d ieses Vorge­
hen gewäh lt ,  da uns ke i ne besseren Alternat iven bekannt s i nd ,  um e ine 
Schätzung fü r d i e  Anza h l  von Menschen mit  lebens langer Beh i nderung zu 
erha lten .  D ie  u ntersch ied l ichen Lebenserwartu ngen (s. u . )  lassen jedoch 
vermuten ,  dass es bei  den Schätzwerten tendenz ie l l  eher zu Ü berschät­
zu ngen kommt.  



Lebenssituation ä lterer M enschen m it lebens langer Beh i n derung. 

Art der Behinderung Anzahl Schwerbehi nderter Anteil (%) Schätzung der Anzahl  

Schwerbe- Schwerbehinderter mit 

hinderter lebenslanger Behinderung4 

bis  über über über bis 35 Jahre ü be r  ü ber über 

35 35 60 65 an Gesamt- 35 60 65 

J a h re J a h re J a h re J a h re bevölkerung J a h re J a h re J a h re 
bis 35 Jahre 

Körperl iche Behi nderung 
33.815 896.799 685.454 577.831 0,512 57.486 23.860 18. 544 

das s ind im Ei nze l n e n :  

Verl ust o d e r  Tei lver lust von 
567 8.066 5.472 4.724 0,009 964 400 311 

G l i ed maßen 

Fu n ktionse i n sc h ränkung von 
5. 123 191 .536 153. 103 132 .434 0,078 8.709 3.615 2 .809 

G l iedmaßen 

Fu n ktionse i nschränkung der 

Wi rbelsä u le ,  des R u m pfes,  1 . 135 172 .580 144.492 124.711 0,017 1 .930 801 622 

Deform ieru ng des Brustkorbes 

B l i n d heit und Sehbeh i nde-
3.202 65. 949 54.008 48. 962 0,048 5.443 2 . 259 1.756 

rung 

Sprach- u .  Sprechstörung, 
5. 559 54.506 40.918 34. 557 0,084 9.450 3.922 3.049 

Tau bheit ,  Schwerhörigkeit 

Verl ust e iner  oder beider 
278 38.254 24.838 19.084 0,004 473 196 152 

B rü ste, Entstel lu ngen u. a .  

Beei nträchtig u ng d e r  Fu n k-

t ion der i n neren Orga ne bzw. 12 .639 340.341 251.008 204.575 0,191 21 .487 8.918 6.931 

Orga nsysteme 

Quersch n itt lähmung 248 1.674 609 466 0,004 422 175 136 

H i rnorga n i sche Anfä l le  5.064 23.893 11.006 8.318 0,077 8.609 3. 573 2 .777 

Psychische Behinderung 
14. 169 171.375 98.756 78.435 0,214 24.088 9.998 7.770 

das s ind im E i nze l ne n :  

H i rnorga ni sches 
6.400 89.525 65.570 57.376 0,097 10.880 4.516 3. 510 

Psychosynd rom 

Psychose n ,  N e u rose n ,  
7.293 72.662 30.010 19.231 0,11 12.398 5.146 4.000 

Persön l ichke itsstöru nge n 

Suchtkra n kheiten 476 9.188 3 .176 1 .828 0,007 809 336 261 

Geistige Behinderung 23.186 32 .963 7.203 4.672 0,351 h ier  h i er h ier  

( Störu ngen der gei st ige n rea l e  rea l e  rea le 

Entwickl u ng5 ) Werte Werte Werte 

32.963 7.203 4.672 

Sonstige und u ngenügend 40.464 476. 518 334.263 268.531 0,612 68.790 28.552 22 .191 

bezeichnete Behi nderungen 

Gesamt 111.634 1 . 577.655 1. 125.676 929.469 1,689 183.327 69.613 53. 177 

Tabe l le  3: Anzah l  Schwerbeh i nderter und  Schätzu ngen zur  Anzah l  
Schwerbeh i nderter m it lebens langer Beh i nderung für  versch iedene 
Altersgru ppen i n  N RW (Que l le :  IT. N RW 2011b und e igene Berechnu ngen) 

4 A nte i l  35-j ä h riger  u n d  j ü ngerer Schwerbehi nderter b e i  best i m mter Behi nderu ngsart a n  

Gesa mtbevöl kerung der A ltersk lasse m u lt ip l iz iert m it Anza h l  der Bevö l kerung i n  best i m mter 

Altersklasse ( ü ber  35/60/65 J a h re) d iv id iert d u rch 100. 

5 Für Störu nge n der gei stigen Entwick lung ist ke ine Schätzwertrech n u ng s i n nvo l l ,  da (1) eine geis­

tige Behi nderung in  der Regel per se eine lebenslange Behi nderung i st und (2) a ufgrund der Ermor­

dungen in der NS-Zeit d ie  Za hl der M enschen m it geistiger Behinderung im Alter zur Zeit noch gering 

ist .  (Die Schätzwerte l iegen viel  höher als die tatsächl iche Anzahl  von Menschen m it geist iger Behin­

derung in  den höheren Altersgruppen) .  Es wird fü r d ie  Schätzungen daher mit den rea l vorl iegenden 

Zahlen für Menschen m it geistiger Behinderung aus der E ingl iederu ngshi lfestatistik gerech net. 
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Ergebnisse: 

Gemäß d ieser Schätzung leben i n  N RW insgesamt 294.961 Menschen 

mit lebenslanger Behi nderung (vgl .  Tabel le  3 und Abbi ldung 1). Der Wert 
ergibt sich aus der Anzah l  der schwerbeh inderten Menschen,  d ie bis 35 
Jahre a lt s ind (N=lll.634) p lus dem Schätzwert für die Anzah l  schwerbe­
h inderter Menschen mit lebenslanger Behinderung, die über 35 Jahre s ind 

(N=183.327) . 

Etwa 255.000 s ind Erwachsene mit lebenslanger Behi nderung (ab 18 Jah­
re) . Geschätzt etwa 40.000 gehören zu den Ki ndern und Jugend l ichen mit 
Schwerbehindertenausweis (0-18 Jahre) . Aufgrund anderer Altersgrenzen 
in der Schwerbehindertenstat ist ik  musste d ieser Wert hochgerechnet wer­
den.  

Zu der Zie lgru ppe a lter Menschen mit lebenslanger Behinderu ng gehören 
69.613 über 60-Jährige und 53.177 Personen , d ie über 65 Jahre a lt s ind .  

2.2 Menschen mit lebenslanger Behinderung in der 

Eingliederungshilfestatistik  

I n  N RW erha lten i nsgesamt 118.512 erwachsene Menschen (ab 18 Jah­

ren) i rgendeine E ingl iederungshi lfele istung (z. B. a ls Unterstützung zum 
Wohnen,  für Arbeit und Beschäftigung bzw. d ie Tagesgesta ltung im  Alter; 
St ichtag 31.12 .2011) , von denen 42,8% Frauen und 57,2% Männer s ind.  

Bezogen auf d ie geschätzten 255.000 erwachsenen Menschen mit 
lebenslanger Behi nderung heißt das, dass ca. 46% von i hnen e ine Le is­
tung der Ei ngl iederungshi lfe beziehen. 50,4% der Le istungsbezieheri nnen 

und -bezieher sind als pr imär geistig behi ndert ,  44,8% als primär psy­
ch isch beh indert ( i nkl usive suchtkranke Menschen) und 4,6% als primär 

körperl ich beh i ndert ei ngestuft . Der re lativ geri nge Ante i l  von Menschen 
mit körperl icher Behi nderung, die E ingl iederungshi lfe le istungen bezie­

hen , l iegt darin begründet, dass d ieser Personenkreis häufig auf H i lfen 
angewiesen ist ,  d ie von der sozia len Pflegeversicherung fi nanziert werden.  
Über die Größe des Personenkreises von Menschen mit Behi nderung, d ie 

ledigl ich Le istungen der sozia len Pflegeversicherung beziehen ,  lassen sich 
keine Angaben machen , da d ie Pflegestat ist ik dazu ke ine differenzierten 

Daten l iefert . Aus der Pflegestatist ik konnten ledigl ich Daten zu Menschen 
mit lebenslanger Behi nderung, die Le istungen der Ei ngl iederungshi lfe und 

zusätz l ich Le istungen der sozia len Pflegeversicherung erhalten ,  und Da­

ten zu vo l lstat ionären Pflegeeinrichtungen nach SGB XI  für Menschen mit 
Behi nderung (vgl . Kap itel 1 .23) entnommen werden.  

I nsgesamt erha lten zum 31.12.2011 in  N RW 12 .281 Personen,  d ie 60 Jah­
re oder ä lter s ind ,  i rgendeine Leistung der Ei ngl iederungshi lfe. Von den 

Le istungsbezieherinnen und -beziehern im Alter (60 Jahre und ä lter) 

gelten 5.761 a ls  pr imär geistig beh indert (vgl . Tabel le 4 ) ,  das s ind 9,6% der 
erwachsenen Le istungsempfängerinnen und -empfänger mit e iner geist i­
gen Beh i nderung. Im Vergleich zur Gesamtbevölkerung, in  der 31,4% der 
Erwachsenen über 60 Jahre alt s ind, ist der Ante i l  der über 60-Jährigen 



Altersstufen  

18-29 Jahre 

30-39 Jahre 

40-49 Jahre 

50-59 Jahre 

60-69 Jahre 

70-79 Jahre 

80-89 Jahre 

90-99 Jahre 

Gesamt 

Lebenss ituation ä lterer Menschen mit l ebens l a nger Beh i nderung. 

an der  Gesamtza h l  der  e rwachsenen Le istu ngsempfä nger in nen und  
-em pfänger m it ge i st iger Beh i nderu ng noch  vergle ichsweise ger ing.  D ie  
Anzah l  der  psych isch beh i nderten Menschen , d i e  60 Jahre oder ä lter 
s ind ,  i st m it 6 . 138 Personen etwas größer (Ante i l  an  den Erwachsenen m it 
psych ischer Beh i nderu ng: 11,6%) ,  d i e  Anzah l  der  pr imär körperbeh i nder­
ten Le istu ngsempfä ngeri n nen und -empfänger i n  d ieser Altersstufe m it 
337 Personen k le i n (Ante i l  an  den Erwachsenen m it Körperbeh i nderung: 
6 ,2%).  Der B l ick  auf die 50- bis 59-Jäh rigen ze igt aber, dass e ine umfang­
re iche Generat ion Älterer  nach rückt ,  i nsbesondere bei den Personen kre i ­
sen m it ge ist iger  (11.784 Personen ;  19,7%) oder  psych ischer Beh i nderung 
(13.729 Personen ;  25,8%) .  

Menschen mit Menschen mit Menschen mit 

geistiger körperlicher psychischer 

Behinderung Behinderung Behinderung 

Anzah l  Ante i l  i n  Anzah l  Antei l i n  Anza h l  Ante i l  i n  
Altersstufen Altersstufen Altersstufen 

14.902 24,95% 1.753 32 ,49% 7.558 14,23% 

11.503 19,26% 1 .235 22 ,89% 10.207 19,21% 

15.783 26,42% 1 .220 22 ,61% 15.496 29,17% 

11 .784 19,73% 851 15,77% 13.729 25,84% 

4.096 6,86% 241 4,47% 4.825 9,08% 

1.412 2 ,36% 80 1 ,48% 1 . 192 2 , 24% 

243 0,41% 15 0,28% 117 0,22% 

10 0,02% 1 0,02% 4 0,01% 

59.733 100°/o 5.396 100°/o 53.128 100°/o 

Tabel l e  4 :  Anzah l  der E ingl i ederungsh i lfeempfängeri n nen und  -em pfänger 
in N RW nach Beh i nderu ngsart6 und Alter, Stichtag: 31 .12 .2011 
(Quel l e :  LWL,  LVR)  

6 Suchtkra n ke Menschen s ind Menschen mit  psych i scher Behi nderu ng zugeordnet.  

Ca .  175 behi nderte M e nschen s ind ke i ner  Behi nderu ngsa rt zugeord net u n d  wurden i n  der Ta bel le  

n icht berücksicht igt. 

35 



36 

2 Eingrenzung, D ifferenzierung u n d  Entwicklung des Personenkreises 

Abbi ldung 3 verdeut l i cht ,  dass be i  den schwerbeh inderten Menschen der 
Ante i l  der 60-Jäh r igen und ä lteren Menschen wesent l ich höher l iegt a ls 
bei  der Gesamtbevöl keru ng. Dagegen n immt der Ante i l  der Em pfänge­
r i nnen und Empfänger von E ing l iederungsh i l fe le istu ngen i n  den höheren 
Altersk lassen deut l i ch  ab .  U nter Empfänger i n nen und Em pfä ngern von 
E ingl i ederu ngsh i lfe ist der Ante i l  der  25- b is  59-Jäh rigen höher a ls  i n  der 
Gesamtbevö l keru ng. 

• Bev ö l keru ng - Ante i l  der Altersklasse 

• Schwe rbehi nderte Me nschen - Antei l  der Altersk lass e 

Empfä ngeri n n e n  u n d  Empfänger von E ingl ie deru ngshi lfe l e istu ngen - Antei l  der Alters klasse 

50 ---------

41 
40 -----

30 -+------

20 .,.___ ___ _ 
10 

0 
18-24 25-49 50-59 60-69 70-79 80 u n d  ä lter 

Alter in Jahren 

Abb i ldung 3: Altersk lassenante i l e  der Gesamtbevö l keru ng, 
schwerbeh i nderter Menschen und Empfängeri nnen und Em pfänger von 
E ing l i ederungsh i l fe le istu ngen i n  N RW 

E ine  beträcht l i che G ruppe von a lten Menschen m it lebens langer 
Beh i nderu ng i n  N RW bez ieht wah rschei n l ich weder Le istu ngen der E i ngl ie­
derungsh i lfe noch der soz ia len  Pfl egevers icherung. Aufgru nd der Daten­
lage lässt s ich d ieser Personen kre is  weder genau e i ngrenzen ,  noch ist 
bekannt ,  wie d ie  Betroffenen U nterstützung orga n is ieren .  



Lebenssituation älterer Menschen mit lebenslanger Beh inderung. 

2.3 Vorausschätzung des demografischen Wandels 

bei Menschen mit geistiger Behinderung 

Wie wi rkt sich der demografische Wandel in den nächsten Jahrzehnten 
bei Menschen mit lebenslanger Beh inderung in Nordrhein-Westfa len aus? 
E ine präzise Vorausschätzung auf der Basis personenbezogener aggre­
gierter Daten und ei nes expl iz iten Szenarios l iegt fü r Erwachsene mit 
geistiger Beh inderung in  Westfa len-L ippe vor (D ieckmann & G iovis 2012; 

Dieckmann et a l .  2010) . Die Ergebnisse lassen sich auf N RW insgesamt 
vera l lgemeinern . 

Die Anzah l  der erwachsenen Menschen mit geist iger Behinderung in  West­

fa len-L ippe, d ie Ei ngl iederungshi lfe le istungen beziehen, wird von etwa 
27.000 im Jahr 2010 auf 38.000 im Jahr 2030 ste igen.  I h r  Ante i l  

an der Bevölkerung gleichen Alters erhöht s ich von 0,32% auf 0,47%. 
Die geburtenstarken Jahrgänge der 1960er Jahre werden im Jahre 2030 

das 60. Lebensjahr  überschritten haben. Während a lso im Jahr 2010 d ie 
40- bis 49-Jährigen die stärkste Altersgru ppe darste l len ,  werden d ies 

20 Jahre später d ie Sen iorinnen und Sen ioren sein .  

Der Ante i l  der Senior innen und  Senioren an den  Erwachsenen mit geist i ­

ger Behinderung wird sich norma l is ieren,  d .  h .  von 10% im Jahre 2010 auf 
31% im Jahre 2030 ste igen - eine nachholende Entwicklung (Vergleichs­

wert für die N RW-Al lgemeinbevö lkerung in  2025: 39%) . Die Anzah l  

der  60-Jährigen und ä lteren in  Westfa len-L i ppe wi rd s ich i n  den nächsten 
20 Jahren mehr als vervierfachen : von 2 .652 auf 11.789 Personen . 

Die Altersstrukturen verändern sich in  Städten und Landkreisen mit 

unterschied l ichen Geschwind igkeiten (vgl . B lankenfeld & Heck 2004) . 
Kreise mit großen tradit ionel len Wohnein richtu ngen der Beh indertenh i lfe 

haben bereits jetzt e ine größere Anzah l  und e inen höheren Antei l a lter 

Menschen mit lebenslanger Behi nderung. Dort vo l lz ieht s ich der demo­

grafische Wandel sehr viel früher a ls in  den Kreisen ,  deren Behinderten­
h i lfestrukturen stärker durch den Bau gemeindenaher Wohnheime i n  den 

1960er b is 1980er Jahren geprägt sind. In d iesen Kreisen s ind viele E in­

wohner und E inwohneri nnen mit lebenslanger Behinderung, die stationär 
wohnen , noch jünger. Daraus ergeben sich regional spezifische Entwick­
l ungsnotwend igkeiten und Chancen ,  d ie genutzt werden können , um den 
Systemwandel in  der Behindertenh i lfe zu forcieren (z. B .  d ie Auflösung 
bzw. Verkleinerung entlegener E inrichtungen,  ehemal iger „Zentra lgelände" , 
sowie der Ausbau soz ia l räu ml icher U nterstützungsstrukturen) .  
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2 Eingrenzu ng, D ifferenzierung u n d  Entwicklung des Personen kreises 

2.4 Lebenserwartung von Menschen mit lebenslanger Behinderung 

Wie hoch ist d i e  Lebenserwartung von Erwachsenen m it lebens langer 
Beh i nderung? 

Für  Erwachsene mit einer geistigen Behinderung wurde d i e  Lebenser­
wa rtung auf der Basis e i ner Kompletterhebung (N=13 .500) für  d ie  
Jahre 2007-2009 i n  stat ionären Wohne i n r ichtu ngen i n  Westfa len-L i ppe 
berechnet ( D ieckmann & Metz ler  2013,  156) . D ie  durchschn itt l i che 
Lebenserwartung beträgt fü r Männer  m it ge ist iger Beh inderu ng 71,0 Jahre 
und für  Frauen 72 ,8 Jahre.  I m  Vergle ich zu den j ü ngeren i nternat iona len 
Stud ien s ind  d ie  Werte noch gest iegen ( B itt les et  a l .  2002 ; Jan ick i  
et  a l .  1999) .  G le ichwoh l  ist d ie  durchschn itt l i che Lebenserwartung fü r 
Männer und Frauen noch deut l ich  n iedriger a l s  d ie  der Gesamtbevö l ke­
ru ng fü r 2007-2009: Männer  77,3 Jahre und Frauen 82,5 Jahre.  D ie  
gesch lechtsabhängige D ifferenz macht 6 ,3  bzw. 9,7 Jahre aus .  Dabei  i st 
aber zu berücks icht igen ,  dass i n  der U ntersuchungsst ich probe auch 
Erwachsene m it Down-Syndrom (etwa 10-15% der Te i l nehmer i nnen und 
Te i l nehmer) oder m it e i ner  zusätz l ichen körper l ichen Beh inderung ver­
treten s ind ,  d ie  im Schn itt immer noch e ine deut l i ch  geri ngere Lebenser­
wa rtung haben . Fü r Menschen m it Down-Syndrom errechnet d ie  j ü ngste 
austra l i sche Stud ie  e ine  m itt lere Lebenserwa rtung von 60 Jahren 
( B itt les & G lasson 2004,  283) .  

Be i  Menschen mit psychischer Behinderung i st d ie  Lücke zur Lebenser­
wa rtung der A l lgeme in bevö l kerung laut a ktue l l er  Stud ien  dagegen n icht 
k le i ner geworden . Be i  den St ichproben hande lt es s ich  um Pat i enten 
psych iatr ischer  Kl i n i ken ,  d ie  z . B .  i n  Dänemark ,  F i n n land und  Schweden 
zentra l registr iert s i nd .  U ntersucht wu rden Personen m it Sch izophren ie ,  
Depress ion/affekt iven Störu ngen ,  Substanzm issbrauch und Persön l i ch ­
ke itsstörungen .  Je  nach Störung ber ichtet e i ne Londoner Stud ie  (C hang 
et a l .  2011) für  Männer von e iner  u m  8,0 b is  14,6 Jahre geri ngeren 
Lebenserwa rtung, wä hrend d ie von Fra uen je  nach Störung zwischen 
9,8 und  17,5 Jahre n ied riger i st .  D ie  skand i navische Stud ie  (Nordentoft 
et a l .  2013) konstat iert für  Frauen m it psych ischer Erkrankung e i ne etwa 
15 Jahre geri ngere Lebenserwa rtung, wäh rend d ie  der Männer  etwa 
20 Jahre geri nger ist a ls  d ie  der Al lgemeinbevöl kerung. Der Su iz id a ls e i ner 
der häuf igsten Todesursachen [13 ,9% der  Todesfä l l e  in West Austra l i a  i n  
d e r  Stud ie  von Lawrence et a l .  (2013)] t rägt erheb l ich  z u  d e n  nach wie 
vor bestehenden D i fferenzen be i .  



Lebenssituation älterer M enschen m it lebenslanger Behi nderung. 

Bei Menschen mit Körperbehinderung zeigt s ich e in d i fferenziertes B i ld .  

Zwei Beispie le:  Be i  M u lt ip ler Sklerose geben Kingwel l  et  a l .  (2012) auf  

der  Basis ei ner Stichprobe mit fast 7.000 Patienten aus Brit ish Columbia 

(Kanada) die durchschn itt l iche Lebenserwartung für  Frauen mit 78,6 Jah­
ren und für Männer mit 74,3 Jahren an .  Be i  Menschen m it Zerebra lparese 
ist z . B.  das Funktionsn iveau ,  genauer gesagt die Fäh igkeit s ich selbst­
ständig fortzubewegen und zu essen ,  e in entscheidender Präd iktor für die 

Lebenserwartung. Menschen m it Zerebra l parese und e inem sehr  n iedr i ­
gen Funktionsn iveau haben laut der kal iforn ischen Studie von Strauss 
und Shave l le (1998) , in  der 25.000 Betroffene über e inen Zeitraum von 

15 Jahren erfasst wurden , e ine um elf Jahre verminderte Lebenserwartung 

gegenüber der Al lgemeinbevöl kerung, während bei Personen mit hohem 
Funktionsn iveau die U ntersch iede gering waren.  
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3 Gestalten und Erleben der 
Lebensphase Alter 

3.1 Altersbi lder und individuel les Erleben 

Das Altern ist e in  Prozess, ke i n  Ere ign is (vgl . B igby 2004, 19) .  D ieser bana l  
sche i nenden Erkenntn is  stehen gesel l schaft l iche Altersb i lder gegenü ber, 
d ie  e i nze l ne Ere ign isse wie e ine  Erkrankung, den E i ntr itt von Pfl egebedü rf­
t igke it ,  das Angewiesense in  auf  techn i sche H i l fsmitte l i n  den Vordergru nd 
ste l l en .  Bere its m it dem sechsten Altenber icht bea bsichtigte d ie  B u ndes­
regieru ng u. a . ,  d ie „ Entwick l u ng u nd Veran kerung e i nes neuen Le itb i l des 
des Alters" zu unterstützen .  Das in der Gese l l schaft nach wie vor verbre i ­
tete Def iz itmodel l des A lter(n)s so l lte e i nem Altersb i l d  weichen ,  das  den  
Wande l  und  n icht e i nfach d ie  Abnahme von Fäh igke iten und  Kom petenzen 
sowie  neue I nteressen und  Wü nsche der ä lteren Generat ion i n  den Vorder­
grund ste l lt .  D ie  Rev is ion von Altersb i l dern ist e in  la ngwier iger Prozess. 
I n  der gese l lschaft l ichen Wah rneh mung entsteht dabe i  eher e i ne D icho­
tom is ierung: Auf der e i nen Se ite die Gru ppe der „j u ngen Alten " ,  d ie dem 
pos it iv konnot ierten B i l d  des kom petenten ,  akt iven ,  engagierten und  
produ kt iven a lten Menschen entspricht ,  auf  der  a nderen Seite d ie  G ru ppe 
der „a lten Alten" ,  deren Lebensrea l ität d u rch  ein hohes Maß an  Abhängig­
ke it von U nterstützu ngs le istu ngen gekennze ich net ist (vgl . P ich ler  2010) .  
Fa l ls a lte Menschen m it lebens langer Beh i nderu ng ü berha upt gese l l ­
schaft l ich wah rgenommen werden , gehören s ie  ähn l ich w ie  Menschen m it 
Demenzerkranku ngen zu den Personengruppen ,  auf  d ie  negat ive Altersb i l ­
der  proj iz iert werden (vgl . G raumann & Offerge ld  2013, 186) .  



Lebenssituation älterer Menschen mit lebenslanger Behinderung. 

Die Unterscheidung zwischen gesunden und den gebrech l ichen Alten 

wi rkt doppelt entwertend im B l ick auf Menschen mit lebenslanger 

Beh i nderu ng i m  Alter: S ie gehörten ih r  Leben lang n icht zu den , Erfo lg­
re ichen ' ihrer Generat ion , im Alter werden sie erneut pr imär mit ihren 
Defiziten gegenüber den „erfo lgreichen Alten"  wahrgenommen (vgl . B igby 
2004, 245) .  Solche Altersbi lder s ind im B l ick u .  a. auf Menschen mit 
lebenslanger Beh inderung sehr wi rkmächtig, wei l  s ie Wahrnehmungswei­

sen n icht nur abbi lden, sondern eine spezifische Wirk l ichkeit herste l len 
(vgl . Pich ler 2010, 416) . So herrscht in  der gesel lschaft l ichen Wahrneh­

mung im B l ick auf Beh inderung und im B l ick auf das Alter nach wie vor ein 
ind ividua l is ierend-zuschreibendes B i ld ,  das „die individuel le Beeinträchti­
gung ( „ . ) für Ei nschränkungen der Tei l habe verantwort l ich " macht (BRK­
Al l ianz 2013, 13) .  I nsbesondere das Ris iko durch mehrfache Diskrim in ie­

rung wird noch sehr unzureichend beachtet, worauf die Theoriebi ldung in 
den re levanten Diszip l inen unter dem Stichwort „ l ntersektional ität" mehr 
und mehr h inweist (vgl .  Jakob et a l .  2010). Dies gi lt auch für zusätz l iche 

Gefährdungen durch Diskrim in ierungen aufgru nd der Geschlechterro l le 
oder aufgrund anderer ku lturel ler Herkunft: Im  Bl ick auf d ie Lebenssitu­
ation von Frauen mit Beh inderung im Alter weist Arnade (2007, 125) auf 

mögl iche - in  der Kriegs- und Nachkriegsgeneration nicht seltene - Erfah­
ru ngen sexuel ler Gewa lt oder sexua l is ierter Übergriffe hin,  d ie im Alter, 

zumal in  Pflegesituationen, reaktiviert werden und zu schweren psychi­
schen Krisen führen können,  wenn Zusammenhänge mit frühen 

Gewalterfahrungen n icht erkannt werden, wenn das biografische Wissen 
n icht h inreicht oder Begleitende eine besondere Vu l nerab i l ität nicht wahr­
nehmen. 

Angesichts der aktue l l  bestehenden Alterskonzepte wird für Menschen 
mit Beh inderung ein erhebl iches R is iko e iner D iskrim in ierung konsta­

tiert :  „Zah l reiche U ntersuchungen ze igen ,  dass d ie bei d iesen Menschen 
erkennbaren Ei nschränkungen und Defiz ite zur Aktivierung ungünstiger 
Alterskonzepte bzw. e iner Orientierung an ,negativen Prototypen'  beitra­
gen"  (Harwood & Wi l l iams 1998, zit. n .  Bundesm in isteri um für Arbeit und 
Sozia les 2013, 374 ) .  

Seifert (2010, 23) wies i n  der  Berl iner Kundenstudie zudem auf  H i nder­
n isse für e ine angemessene Unterstützung ä lter werdender Menschen 

mit Behi nderung h in ,  „die auf ku ltu rel len oder ethn ischen U ntersch ieden 
beruhen ."  Menschen mit lebenslanger Behinderung werden in  aktuel len 
Diskursen um interku lture l le  I ntegration und i nterku lture l le  Öffnung von 
Diensten und E inrichtungen nur  wen ig wahrgenommen. Die Befragung 
von Fam i l ien mit türkischer Herkunft ze igte, dass vor a l lem für tradit ione l l  

geprägte Fami l ien d ie Werte von Fürsorge und fam i l iärer Sol idarität ei nen 
hohen Ste l lenwert besitzen und den Werten von Autonomie und I nd ividua­

l ität vorgezogen werden. Viele Menschen mit Beh inderung mit türkischem 
M igrationshi ntergrund verb lei ben daher auch im Erwachsenenalter sehr  

lange in  ihrem fami l iären Umfeld ,  denn die „Suche nach Entlastung durch 
externe H i lfen kann durch befü rchtete sozia le Sanktionen von Seiten der 

Commun ity und der Fam i l ie erschwert se in "  (ebd. ,  23) . Die bevorzugte 
fam i l iäre Begleitung wi rd jedoch bedingt durch den demografischen Wan-
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del e ine Veränderung erleben. Die ä lter werdenden fam i l iären Begleiteri n­
nen und Begleiter kommen in  der Betreuung ihrer Angehörigen mit Beh in ­
derung an Grenzen ,  so dass s ie  vermehrt auf  außerfami l iäre 
Unterstützungsressourcen zurückgreifen werden. Anbieter der Beh in­

dertenh i lfe s ind daher gefordert ,  Zugangsbarrieren wie sprach l iche und 
bürokratische Hürden und e ine unzureichende I nformationsweitergabe, 
i nsbesondere aber d iskrim in ierende Zuschre ibungen und Vorurte i le  zu 
beseitigen .  Die „konzeptione l le  Verankerung der i nterku lture l len Ausrich­

tung von Diensten "  und die Vernetzung von Unterstützungsstrukturen zu 

interku lture l l  offenen Arrangements unter Bete i l igung von Selbstvertre­
tungsgruppen von Menschen mit M igrationserfahrung s ind wichtige Zu­
kunftsaufgaben (vgl . Seifert 2010, 23-30) . 

D ieckmann et a l .  (2013, 18) plädieren im  B l ick auf ä lter werdende Men­
schen m it lebenslanger Behinderu ng für ei nen Perspektivwechsel „h in zur 

Wahrnehmung der Menschen selbst und ih rer selbst defi n ierten Präferen­
zen und Bedürfnisse" . Anste l le  e iner Polaris ierung zwischen akt iven und 

passiven Formen der Gesta ltung der Lebensphase Alter wäre es wichtig, 
die Vie lgesta lt igkeit und das Nebeneinander von Chancen und R is iken,  
d ie m it dem Alter e inhergehen,  zu berücksicht igen ,  um der Gefahr  des 

Ausblendens von le idvol len Aspekten des Alterns und des U nsichtbar-Ma­
chens besonders vulnerabler Gruppen von ä lteren Menschen zu begeg­
nen.  P ich ler (2011, 4-7) favoris iert daher „e i nen gebrochenen Aktivitäts­
begriff" und „e in  revolt ierendes Anerkennen des Alterns" .  E in solches B i ld  
des Alter(n)s, das aktive Gesta ltu ngsmögl ichkeiten und Grenzen 
bei nha ltet , ist fü r d ie Lebenserfahrung von Menschen mit lebenslanger 

Behinderung eher ansch lussfäh ig a ls - in  welche R ichtung auch immer -
ei nseitig polaris ierende Bi lder dieser Lebensphase. 

In der anthropologischen und sozia leth ischen Reflexion über das Phäno­
men Behinderung s ind i n  den letzten Jahren Konzeptionen der Care-Eth ik  

aufgegriffen worden, d ie  das Leben in  Abhängigkeit n icht a ls Ausnahme­
oder Grenzfa l l  mensch l ichen Lebens betrachten, sondern a ls Normal ität 

(vgl .  K ittay & Carlson 2010). „Abhängigkeit ist e in unvermeidbarer 
Bestandte i l  der Lebensgeschichte ei nes jeden I ndividuums" (Kittay 1999, 

29, Ü bersetzung durch d. Verf. ) und „ kennzeichnend für unsere Spezies" . 
Som it ist es normal , „für Beh i nderu ngen anfä l l ig zu sei n ,  ze itweise abhän­

gig zu se in  und fü r d ie Fü rsorge von abhängigen I ndividuen Verantwortung 
zu tragen" (Kittay 2004, 78) . Unabhängigkeit ist e ine F ikt ion (ebd . ,  79) . 

Mehr noch:  Wechselseit ige Abhängigkeit ist notwendig für den 
Fortbestand der Kultur und das ü berleben der Menschheit ,  wei l  s ie die 
wechselseit ige Verwiesenheit der Menschen aufei nander begründet.  
Daraus resu lt ieren Konzepte e iner Eth ik  der Abhängigkeit ,  d ie den Sub­
jektstatus ei ner Person und ihre Abhängigkeit a ls gleichzeitig vorhandene 

Merkmale mensch l ichen Lebens auffasst und daraus H i nweise für das 
profess ione l le Hande ln  i n  sozia len Berufen ab leitet (vg l .  Großmaß 2006). 

Kittay versteht Fürsorge und U nterstützung (care) n icht nur als Tät igkeit ,  
sondern a ls Haltung: „ Fürsorge a ls Haltung bedeutet eine positive affektive 
Verbi ndung zum Anderen und heißt ,  in das Wohlbefi nden des Anderen zu 

investieren"  (Kittay 2004, 72) .  



Lebenssituation älterer Menschen mit lebenslanger Beh inderung. 

Auch im Tei l habebericht der Bundesregierung über die Lebenslage von 
Menschen mit Behi nderung wird appe l l iert ,  d ie Lebensphase Alter n icht 
auf die Verl uste und Defizite zu begrenzen ,  sondern vielmehr d ie  

„ Potenzia le des Alters für d ie zukünftige Entwick lung von Ku ltur und 
Gesel lschaft" i n  den B l ick zu nehmen (Bundesmin isteri um fü r Arbeit 
und Sozia les 2013, 358) : „Wie in  jedem Lebensabschn itt ist auch im Alter 

Entwicklung sowoh l  m it Gewinnen und Stärken als auch mit spezifi schen 
Verl usten und Defiziten verbunden. Altern kann n icht a ls e indimensiona ler, 
un id i rekt ionaler Prozess beschrieben werden , vie lmehr s ind untersch ied­

l iche Entwick lungsd imensionen konzeptione l l  zu trennen,  auf denen sich 

Personen zu untersch ied l ichen Zeitpunkten in  untersch ied l ichen Richtun­
gen verändern" (ebd . ,  372).  

Im i ndividuel len Erleben ist d ie Lebensphase Alter durch e ine Reihe von 
Veränderungen geprägt , aber auch durch Konti nu ität. Darauf weisen d ie 
unterschied l ichen sozia l psychologischen Zugänge zum Älterwerden von 

Menschen mit lebenslanger Beh inderu ng h in :  Während e in ige Zugänge 
eher d ie (mehrfache) Diskrim in ierungserfahrung in den Vordergrund ste l­
len (Altern mit Behi nderung a ls „double jeopardy" ;  vgl .  Mü l ler 1997, 34 ) ,  
betonen andere d ie besonderen - aufgrund der lebenslangen Behinde­
rung bereits früh erworbenen und fest im Selbstbi ld  verankerten - Bewä l ­
tigungskompetenzen,  d ie d ie Ausei nandersetzung mit zusätzl ichen Kom­

petenze inbußen im Alter er le ichtern (ebd . ,  36) . In  der gerontologischen 

Forschung der 1970er Jahre wurde neben der „double-jeopardy" -These 
das Alter auch als N ivel l ierungsfaktor im Bl ick auf sozia le Benachtei l igung 
dargeste l lt ( „age as a leve l ler") - eine Auffassung, d ie i nzwischen mit Ver­

weis auf die Verschiedenheit von Lebensentwürfen und Copingstrategien 

a ls n icht mehr angemessen gi lt (vgl . Von Kondratowitz 2007, 124) . 

Die Veränderungen und Anpassungen müssen auch von Menschen mit 
lebenslanger Behinderung bewä lt igt werden , darauf wies bereits Mü l ler 
(1997, 38) mit ihrer biografisch-sozia l isationstheoret ischen Sichtweise h in .  
Dabei spie len frühere Lebenserfahrungen e ine wichtige Rol le :  Die ind ivi­
duel l  wahrgenommene Lebensqual ität und die a ls angemessen erfahrene 
Unterstützung in  jungen Lebensjahren wi rken sich unm itte lbar auf das 

Erleben des Alterns aus (B igby 2004, 19f) . Außerdem können auch Men­
schen mit lebens langer Behinderung auf Kompetenzen zurückgreifen ,  d ie 
in  der Gesta ltung sozia ler Beziehungen ebenso wie im Umgang mit den 
praktischen Anforderungen des Al ltags und der Bewä ltigung von Belas­
tungen und Konfl i kten h i lfre ich sein  können , sofern sie eine der S ituation 
angepasste pädagogische U nterstützung und Begleitung erfahren (Kruse 
& D ing-G reiner 2003, 463). 

Über d ie subjektiven Altersb i lder von Menschen mit lebenslanger Be­

hi nderung ist b is lang nur wen ig bekannt. Während Krüger (2005, 71) ein 
überwiegen negat iver Konnotationen (Gebrechl ichkeit , Krankheit oder 
Angst davor. „abgeschoben" zu werden) festgeste l lt hat, gehen Haveman 
& Stöppler (2010, 98) davon aus, dass Altersbi lder von Menschen mit 

lebenslanger Behinderung - wie bei anderen - stark m it den „ Lebensein­
ste l l u ngen und -ansichten,  dem Ergebnis des Lebenslaufs und den bio logi -
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sehen , psych ischen und sozia len Lebensstrukturen zusammen[hänge n ]" .  

Neben den Ei nschränkungen werden dabei auch Privi legien wahrgenom­

men , die m it zunehmendem Alter verbunden sind. Bei kogn itiven Bee in­

trächtigungen ist d ie Fäh igkeit ,  den eigenen Alterungsprozess zu ant iz i ­

p ieren zwar zum Tei l  e i ngeschränkt,  dennoch bestehen vorausschauend 
B i lder vom eigenen Alter, d ie vor a l lem durch bisherige Lebenserfahrungen 
und e in gesel lschaft l ich geprägtes Konzept des Alterns geprägt werden 
(Je ltsch-Schudel & Junk- l h ry 2006, 231) . D ie eigene Befi nd l ichkeit spie lt 

i n  d iesem Kontext, so d ie Vermutu ng der Autoren,  nur  e ine untergeordnete 
Rol le. Das (rückwärt ig betrachtete) subjektive Erleben des eigenen Le­
benslaufs kann jedoch durchaus „e in  persön l iches Raster b i lden" und a ls 

Ansatzpunkt für b iografisches Arbeiten genutzt werden (ebd . ,  232) . 
Hedderich & Loer (2003, 171) berichten auf der Basis b iografischer I nter­

views mit Menschen mit e iner ( lebenslangen) körperl ichen Behi nderung 
von Befürchtungen ä lter werdender Menschen, dass sich „das Alter in­

sofern manifest ierend auswi rke, a ls sich durch den sukzess iven Verlust 
körperl icher Funktionen zunehmende Mobi l itätse inschränkungen für d ie 
betroffenen Personen ergeben" .  E in  über d ie Lebensspanne oftmals müh­
sam erarbeiteter Zugewinn an  Autonomie i n  der Selbstversorgung kann i m  

Alter wieder verloren gehen. Andererse its bestünden vie le Ähn l ichkeiten 
im Erleben von körperl ichen Beeinträchtigungen und Alterungsprozessen ,  

so  dass manche ä lter werdenden Menschen m it lebenslanger Körperbe­
h inderung das Altern n icht als grundlegend neue Erfahrung beschre iben 
(vgl . ebd . ) .  

D ie Erkenntn isse des Sechsten Altenberichts zur Abhängigkeit subjektiver 
Altersbi lder von Faktoren wie dem B i ldungsh i ntergrund lassen im B l ick auf 
Menschen m it lebenslanger Behinderung vermuten,  welche Wechselwi r­
kungen h ier bestehen : Wenn davon auszugehen ist ,  das „gebi ldetere Men­
schen mehr Chancen persön l icher Weiterentwick lung a ls jene aus n iedri­
geren Bi ldungsgruppen" sehen (Bundesmin isteri um für Fam i l ie, Sen ioren,  
Frauen und Jugend 2010, 490) und dass sich zusätz l ich „verlustorient ierte 

Erwartungen [ . . . ] negat iv auf d ie ze it l ich nachfolgende Gesundheit aus-

[ wi rken]" (ebd . ,  491) , ze igt s ich auch h ier e in  Benachte i l igungsr is iko für 
Menschen m it lebenslanger Behi nderu ng, d ie geri ngere B i ldungschancen 
hatten und haben - i nsbesondere fü r die ä lteren Generat ionen. Betrach­
tet man weiter die Korrelat ion zwischen eher negat iven i nd iv iduel len 
Altersbi ldern und faktischen gesundheit l ichen Beeinträcht igungen in  der 
Al lgemeinbevölkerung und,  umgekehrt ,  d ie Korre lat ion zwischen posit iven 
i nd ividue l len Altersb i ldern und den Chancen zur Tei l nahme an ku lture l len 

Aktivitäten und B i ldu ngsangeboten sowie der wahrgenommenen sozia len 
I ntegrat ion (ebd . ,  494) , wird deutl ich ,  wie schwierig und wichtig zugle ich 
es für Menschen mit lebenslanger Behinderung ist ,  e in  posit ives B i ld des 
eigenen Alterns und e ine positive Wahrnehmung der eigenen Lebenssitua­

t ion im Alter zu entwicke ln .  

He l ler (2004) betont, dass „erfo lgreiches Altern" be i  Menschen m it ge is­

t iger Behi nderung im Zusammenspiel  von i ndividuel len Voraussetzungen,  
Bedi ngungen im sozia len Umfeld und den verfügbaren U nterstützungs­
le istungen entsteht. 



Le benssituation älterer M enschen m i t  lebenslanger Beh inderung. 

erfo lgre iches 
Altern 

Abb i ldung 4:  Bed i ngu ngsfaktoren erfo lgre ichen Alterns bei  Menschen m it 
ge ist iger Beh i nderung ( i n  An lehnung an  He l ler  2004, 215) 

Das Mode l l  betont die Bedeutu ng der im konkreten E i nze lfa l l  in e i nem 
best immten U mfe ld  vorhandenen Ressourcen und fa kt ischen U nterstüt­
zungs le istu ngen fü r d i e  Bewä lt igu ng der m it dem Alter verbundenen 
Aufga ben und  damit  e ine „erfo lgre iche" Gesta ltu ng d ieser Lebensphase. 
Für den Erfo lg ist das Zusam menspie l  d ieser d re i  Faktoren ,  n icht das 
I nd iv idu um a l le i n ,  verantwort l i ch .  Für ein erfo lgre iches Altern hä lt B igby 
(2004, 269) auch den Abbau von getren nten D ienst le istu ngssystemen i n  
d e r  Beh i nderten- und Altenh i lfe und d ie  gemei nsame P lanung von 
H i l fe le istu ngen fü r notwend ig - auch um d ie  Altersd iskr i m i n ierung von 
Menschen m it l ebens langer Beh i nderung zu bekämpfen .  

3.2 Bi ldungsangebote zur Sicherung „erfolgreichen Alterns" 

bei Menschen mit lebenslanger Behinderung 

Die  Erkenntn isse zu Altersb i l dern und  dem subjekt iven Er leben des A l ­
terns weisen auf d ie  Notwend igke it h in ,  Menschen m it l ebens langer Be­
h i nderu ng in der Bewä lt igung der a l tersbed i ngten Anforderu ngen pädago­
gisch zu unterstützen .  B i l dungsangebote können s ich an den von Lawton 
(2001,  z it .  n. D ieckmann et a l .  2013, 16) beschriebenen v ier  Faktoren für 
e in  ge l i ngendes Leben i m  Alter or ient ieren : 

• den objekt iven Kom petenzen und Fä h igke iten e i ner Person h i ns icht l ich 
der Gesta ltu ng i h res Al ltags (behav iora l  competence) , • der subjekt iven Bewertung der er lebten Lebensqua l ität 
(perc ieved qua l ity of l i fe) , • befäh igenden oder te i l habebeschränkenden U mwe ltfa ktoren 
(object ive envi ron ment) und 

· dem subjekt iven Woh l befi nden der Person sel bst 
(psycho logica l  we l l -be i ng) . 
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3 Gestalten und Erleben der Lebensphase Alter 

Die Prozesshaftigkeit des Alter(n)s erfordert im  B l ick auf Menschen mit 
lebenslanger Behinderung prävent ive Strategien schon in  j üngeren 

Lebensaltern , um die Anforderungen des lebenslangen Prozesses des 
Älterwerdens bewält igen zu können (vgl .  B igby 2004, 270). D ie Erha l ­

tung der Gesundheit und gesundheitsförderl iche Lebensweisen gehören 
ebenso dazu wie d ie Entfa ltung von stab i len sozia len Netzwerken,  d ie s ich 

positiv auf d ie emotionale und körperl iche Befi nd l ichkeit auswirken.  
D ie biografische Perspektive ist aber auch von besonderer Bedeutung im 
B l ick auf  d ie  Bewä ltigung der Fo lgen früherer Ausgrenzungs- und 

Benachte i l igungserfahrungen der heute ä lteren Menschen mit lebenslan­

ger Behinderung: N icht gelu ngene I nterakt ionen, feh lende Erfahrungen 

von Selbstwirksamkeit und Selbstbest immung und e in  Mangel an 
sozia ler Anerkennung erschweren den Prozess der posit iven Aneignung 
der Lebensphase Alter. Daher bedarf es der pädagogischen Begleitung 
und Unterstützung durch Angebote der B i ldung und Beratung über die ge­
samte Lebensspanne, zumal  Menschen mit lebenslanger Beh i nderung in  
Deutsch land kaum über Vorbi lder verfügen,  an  denen s ie s ich im H inb l ick 

auf d ie Gesta ltu ng des eigenen Alter(n)s orientieren können. In  Anlehnung 

an Evenhu is (2001) konstat iert der Tei l habebericht des Bundesmin ister i­
ums für Arbeit und Sozia les, dass d ie Kompetenz ä lterer Menschen 
mit Beeinträcht igung erhebl ich von sensorischen, kognit iven und sozia len 

Anregungen,  d ie s ie in  früheren Lebensjahren erfahren haben und aktu-
e l l  erfahren,  beei nfl usst wird (Evenhu is 2001, z it .  n .  Bundesm in isteri um 

für Arbeit und Sozia les 2013, 373).  Es wird hervorgehoben, dass sich d ie 
Variabi l ität i n  der Kompetenz auch durch große U ntersch iede im Grad und 

i n  der Qual ität der Förderung in  früheren Lebensaltern begründet (vgl . 
D ing-Gre iner & Kruse 2010, zit .  n .  Bundesmin isteri um für Arbeit und Sozi­

a les 2013, 373).  Voraussetzu ng jeder pädagogischen Begleitung ist dabei 
d ie Ha ltung, dass „auch bei ä lteren Menschen mit geist iger Beh inderung 

von e iner lebenslangen Lern- und B i ldungsfäh igkeit auszugehen ist ,  
E inbußen in  der Selbstständ igkeit zu e inem guten Tei l  n icht nur  vermeid­
bar, sondern auch korrigierbar sind" (Kruse & D ing-Grei ner 2003, 472) .  
E in  eher negat iv überzeichnetes Altersbi ld be i  pädagogisch Begleitenden 
schränkt Entwick lungschancen dagegen e in .  

Schon Eri kson (1966) hat in  se inem Model l  mensch l icher Identitätsent­

wicklung die Phase des Alterns i n  e inem Spannungsfe ld zwischen I nteg­
rität und negativer Lebensbi lanz beschrieben. B i ldungsangebote können 

e in Beitrag zur Thematis ierung und zum Erleben d ieser Pole se in .  Aus der 
Auseinandersetzung erwächst e ine Ba lance, d ie jedoch fragi l b le ibt und 

ble i ben wird ,  b is zum Lebensende. Daher können auch B i ldungsprozesse 
n icht von i rgendeinem Zeitpunkt an im Verlauf der mensch l ichen Entwick­
l ung für obsolet erklärt werden . So wird auch i n  internationalen Studien 
betont, dass Menschen d ie Fäh igkeit zu lernen auch im Prozess des 
Alterns mit e iner geistigen Behinderu ng n icht verl ieren (L ifsh itz 1998, 
z it .  n. B igby 2004, 47) .  

Die UN-Konvention über die Rechte von Menschen mit Behi nderu ngen 

postu l iert das Recht auf inkl us ive B i ldung a ls Grundrecht auch im Bereich 
des lebenslangen Lernens (Art .  24 ) .  Fakt isch s ind Menschen m it geist iger 



Lebenssituation älterer M enschen mit  lebenslanger Behi nderung. 

Beh inderung, i nsbesondere d ie heute ä ltere Generat ion ,  in der 
Vergangenheit vie lfach von B i ldungsprozessen ausgesch lossen worden , 
we i l  i h re B i ldbarke it a ls m indestens begrenzt ga lt .  M it der Etab l ierung 
von Angeboten der Erwachsenenb i ldung für Menschen mit Behi nderung 

in  den 1970er Jahren wurden zunächst z ie lgruppenspezif ische B i ldungs­

angebote favoris iert. Seit den 1990er Jahren a l lerd ings stagnieren d ie 
Angebote wieder - u .  a .  aus Gründen der Marktorient ierung und aufgrund 
des zunehmenden I nteresses vor a l lem an zah lungskräft igen Kunden im 

Erwachsenenbi ldu ngsbereich (vgl .  L indmeier et a l .  2000; Hoffmann et a l .  

2000; L indmeier 2009a). D ies gi lt auch für i ntegrat ive Konzepte, w ie  s ie 

d ie Gesel lschaft Erwachsenenbi ldung und Behi nderung e.V. (G EB) vertritt ,  

d ie der Etabl ierung ei ner „Sonder-Andragogik" entgegenwirken wi l l  und 
den z ielgruppenhomogenen Angeboten e ine Orientierung an deren 

Defiziten zuschre ibt (vg l .  L indmeier 1998) . I nzwischen hat s ich ein Neben­
e i nander von separierten,  von E inrichtungen der Behindertenh i lfe 
getragenen Angeboten ,  z ie lgruppenspezifischen Angeboten in  der a l lge­

meinen Erwachsenenb i ldung, Kooperat ionsmodel len zwischen Ei ngl iede­

rungsh i lfe und a l lgemeiner Erwachsenenb i ldung und i ntegrativen Model­

len etabl iert.  D ie Gruppe der ä lteren Menschen mit Beh i nderu ng ist dabei 
b is lang aber nur selten und eher im  Bereich der separierten Angebote von 
Anbietern in  der Beh i ndertenh i lfe im B l ick.  Und bei ä lter werdenden 

Menschen mit geistiger Behi nderung muss berücksichtigt werden, dass 
ihre Lebensgeschichte vie lfach von e iner Kumu l ierung von B i ldungsbarrie­
ren und Erfahrungen der Fremdbest immung gekennzeichnet ist ,  d ie ih ren 
Zugang zu Angeboten der a l lgemeinen Erwachsenenb i ldung erschweren.  
Der doppelt defiz itäre Bl ick auf das Alter (vgl .  Kapite l 3. 1) macht Lern­

situat ionen besonders anfä l l ig fü r das Paradox verordneter Autonomie:  
Katzenbach und Uphoff haben B i ldungsangebote auf ih re autonomieför­
derl ichen Potenzia le h in  überprüft und stel len i n  ihrer Ergebnisdarste l l ung 
heraus,  dass „wen iger d ie I nha lte a ls d ie Strukturen der I nterakt ion in  
B i ldungsmaßnahmen [„ . ]  darüber best immen, ob h ier  e in  autonomieför­

derndes Potenzia l  zum Tragen kommt" (Katzenbach & U phoff 2008, 78) . 
Zentra le Aufgabe von B i ldungsangeboten muss es daher sei n ,  Menschen 
auch unter erschwerten Lebensbedingungen die Regie für die Prozesse 
der S icherung von Identität und Selbstbesti mmung zu geben und s ie im  

Prozess der Gesta ltu ng von Identität und  Selbstbest immung soweit wie 
nötig zu u nterstützen .  

E in  zentra les Lernfeld für Menschen m i t  lebenslanger Behinderung ist da­
bei d ie Förderung der kommun ikativen Kompetenz. Sprache ist ein wich­
t iges M itte l zu r Ersch l ießung von Welt und zur soz ia len Tei l habe. Aufgrund 

der deut l ichen B i ldungsbenachtei l igung von Menschen mit ge ist iger Be­
h inderung sind bei vie len ä lter gewordenen Menschen Entwicklungspoten­
z ia le im Bereich der Sprachentwicklung und kommun ikat iven Kompetenz 
verschüttet gebl ieben .  Im sozio-ku lture l len Umfeld und sozia len Nahraum 
können profess ione l l  Begle itende und Personen aus dem soz ia len Netz­

werk Kommun ikat ionsprozesse durch kommun ikat ionsförderl iche 

Gesprächsstrategien , die N utzung le ichter Sprache und die Fäh igkeit ,  
auch nonverba l und mu ltimoda l zu kommun iz ieren ,  unterstützen.  
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3 Gestalten und Erleben der Lebensphase Alter 

Auf der Ebene ind ividuel ler Zugangsbarrieren lassen sich Fert igke iten in  
der  N utzung von verba ler Sprache, unterstützter Kommun ikation ,  aber 

auch der Schriftsprache, sowie die Fäh igkeit ,  im öffentl ichen Raum 

genutzte P iktogramme zu verstehen,  durch B i ldu ngsangebote fördern 
(vgl . Dati l lo et al . 2008) . Menschen mit geistiger Beh inderung werden dabei 

b is lang noch zu wenig a ls  Adressat innen und Adressaten von Programmen 
zur Förderung der Grundbi ldung in  den Ku lturtechn iken wahrgenommen. 
Auch h ier ist das Lern- und Entwick lungspotenzia l  der heut igen ä lteren 
Generation , etwa durch d ie erst in den 1970er Jahren eingeführte 

a l lgemeine Schu lpf l icht auch für Kinder mit Behi nderungen,  n icht ausge­

schöpft. Aktue l le pol it ische Strategien zu r Förderung der Grundbi ldung 
und Alphabetis ierung sol lten daher Kooperat ionsmögl ichkeiten 
zwischen der a l lgemeinen Erwachsenenb i ldung und B i ldu ngsanbietern 

für Menschen m it geist iger Behinderung in  den B l ick nehmen und diese 

Personengruppe gezielt fördern (vgl .  Hubertus 2013).  

D ie Ausei nandersetzung mit a ltersbed ingten körperl ichen und sozia len 
Veränderungen setzt deren Wahrnehmung voraus. D ie I nterviews mit 
Nutzern und N utzer innen im Projekt „ Lebensqua l ität i nk lus iv(e)" haben 
u. a .  ergeben, dass Menschen m it geistiger Beh inderung ei nerseits 

wen iger negativ auf d ie zunehmende Abhängigkeit von der Unterstützung 
durch andere reagieren a ls Menschen, d ie im Alter erstmals auf die H i lfe 

anderer angewiesen s ind und d ies a ls erhebl ichen Autonomiever lust ne­
gativ werten (vgl .  D ieckmann et a l .  2013, 27). Andererseits können ei nge­

schränkte Selbstwahrnehmungs- und Art iku lationsfäh igkeiten bei 
a ltersbed ingten Veränderungen zu enormen Verunsicherungen und 
Ängsten führen .  Es kommt daher darauf an ,  d ie I ntegration d ieser Verän­

derungen in  das Selbstkonzept zu fördern im S inne der Anpassung der 
ind ividue l len Auffassung der Person über s ich se lbst . Das Selbstkonzept 

bei nha ltet d ie im laufe der Entwickl ung angeeigneten Selbstattributionen 
zu Kompetenzen,  Präferenzen , Emotionen ,  normativen Orientierungen 
und Hand lungsweisen sowie das Verhä ltn is zum eigenen Körper, der s ich 
a ltersbed ingt verändert (vgl . Deus inger 1986, 11) . 

Zentra l  s ind B i ldungsangebote zur Erha ltu ng und Weiterentwicklung des 
Selbstkonzeptes i nsbesondere an Lebensübergängen.  B i ldungsangebote 

können Menschen mit geistiger Behinderung unterstützen i n  der Vorbe­

re itung auf, der Auseinandersetzung mit und der Bewä ltigung von Lebens­
übergängen (Arbeit - Ruhestand,  Verlust von Angehörigen,  evt l .  Umzüge) . 
Studien im  Bereich der Altersforschung haben gezeigt ,  dass kognitive und 
emotiona le B i ldu ngsprozesse sich stabi l is ierend auf d ie Psyche, 

das Selbstkonzept und das indiv iduel le Woh lbefi nden auswi rken können 
(Oswald 2010; Wah l  et al .  2009) . D ie i n  der Resi l ienzforschung beschrie­

benen genera l is ierten Widerstandsressourcen Verstehbarkeit ,  Handhab­
barkeit und Sinn können h ier Anhaltspunkte bieten für die inha lt l iche 
Ausgestaltung von B i ldungsangeboten : Lebensübergänge sol lten für die 
Personengruppe verstehbar werden,  s ie so l lten Vertrauen in  ihre Kom­

petenzen zur deren Handhabbarkeit entwicke ln können und die Phase 
des Ü bergangs und die daran anschl ießenden neuen Lebenskontexte a ls 
s innerfü l lt erwarten ,  wahrnehmen und erleben können.  „ M it B l ick auf die 



Lebenssituation älterer Menschen mit lebenslanger Beh i nderung. 

Förderung von Res i l ienzkonste l lat ionen gewinnen bei ä lteren Menschen 
mit Beeinträchtigungen die Gesta ltung der räuml ichen Umwelt und Maß­

nahmen zur Förderung von I nklusion und Tei l habe besonderes Gewicht" 
(vgl . Wacker et al .  2005, z it n. Bundesmin isteri um für Arbeit und Sozia les 
2013, 375).  Vor a l lem die in den letzten Jahren entstandenen Konzepte der 
Biografiearbeit bieten wichtige Ansatzpunkte für e ine sowohl  lebenslauf­
bezogene a ls auch lebensweltorientierte Begleitung, d ie Widerstandsres­
sourcen stärkt (vgl . L indmeier 2009b, 109f).  B igby (2004, 262) verweist 

auf Methoden wie „ l ife books" und „ l ifemaps" , d ie Menschen mit Behi nde­
rung zur Ausei nandersetzung mit ihrer Lebensgeschichte, zur Bewusst­
mach ung gegenwärtiger sozia ler Ressourcen i n  persönl ichen Netzwerken 
sowie zur se lbstbestimmten Ausgesta ltung von Präferenzen anregen 
sol len (B igby 2004, 262).  

Im  Rahmen der individuel len Tei lhabeplanung haben s ich verschiedene 
Methoden entwickelt , d ie b iografische Elemente aufnehmen (vgl . B igby 
2004, 53-55) : 

• „ Person Futu re Plann ing" (Mount 1992) ,  
• „ MAPS" (Forest & Lusthaus 1989) 
• „ Essent ia l -Lifestyle Plann ing" mit Menschen mit komplexen 

Beeinträchtigungen (Smu l l  & Sanderson 2005) und 
• Persönl iche Zukunftsplanung (Doose 2011) . 

Wesentl ich für das Gel i ngen d ieser Methoden im  Si nne ei nes Zugewinns 

an Verfügung über d ie eigene Geschichte s ind nach Sanderson (2000) 

fo lgende Aspekte: 
• Die Person steht im M itte lpunkt. 

• Fami l ienmitgl ieder und Freunde werden in  die P lanung involviert 
und bi lden e inen „c ircle of friends" . 

• Die Planung reflektiert sowohl  Präferenzen und Kompetenzen a ls auch 
Unterstützungsbedarfe der Person .  

• Die  Ergebnisse der  Planung so l len dem Al ltagsleben d ien l ich sei n .  

I m  M itte lpunkt steht das ,  was denkbar ist,  und n icht nur  das, was i n  
d iesem Moment an  Angeboten vorhanden und  wäh lbar  wäre. 

• Die P lanung lebt von beständ igem Zuhören,  gemeinsamen Lernprozes­

sen und der ergebnisoffenen Planung weiterer Entwickl ungen .  

B i ldu ngsangebote bieten darüber h i naus wichtige Chancen zu r Aneignung 
von Kompetenzen,  d ie für die Wahrnehmung von Partizi pationsmögl ich­
ke iten erforderl ich sind, so z . B. d ie Fäh igkeit, e igene Bedürfnisse und 

Wünsche wahrzunehmen, zu art iku l ieren und mit anderen auszuhandeln .  

I n  der Gerontologie wird der Partizi pationsbegriff im Bl ick auf die Entwick­
lung altengerechter Soz ia l räume thematis iert :  Durch e ine Veränderung 
sozia ler M itgesta ltungsprakt iken werden Soz ia l räume zu Aktions- und 
Lernorten für ä ltere Menschen.  Partizi pat ion bewegt s ich dabei immer im 
Spannungsfe ld zwischen Mögl ichkeitsstruktu ren und i ndividue l len Vor­
aussetzungen (vgl . Köster 2009). Bei den ind iv iduel len Voraussetzungen 
spielen B i ldungsprozesse und B i ldungsbete i l igung e ine zentrale Rol le, um 

zunehmende Grade der Partizi pation ( I nformieren - M itwi rken - M itent­
scheiden - Selbstverwa lten) erreichen zu können.  
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Ein weiteres wichtiges Fe ld der Erwachsenenbi ldung ist d ie Ausei nander­

setzung mit den Grenzen des Lebens (vgl .  Schäper et a l .  2010, 79-85).  

Das nahende Lebensende wi rd von Menschen mit Behinderung im Alter 
unterschied l ich bewusst wahrgenommen. Wenn sie e ine Chance haben 

so l len ,  d iesen Lebensabschn itt aktiv m itzugesta lten ,  braucht es B i ldungs­

angebote, d ie e ine Ausei nandersetzung mit der e igenen End l ichkeit, dem 
eigenen Sterben ebenso ermögl ichen wie dem von nahen Bezugsperso­

nen , Freunden und Angehörigen .  Zudem gi lt es, Menschen durch früh­
zeitige Angebote der Auseinandersetzung m it eigenen Wünschen und 
Präferenzen i n  die Lage zu versetzen ,  an Entscheidu ngsprozessen für das 
Lebensende aktiv bete i l igt zu se in  (vgl . Kapite l 9). „ Behand lu ngswünsche 
und andere Wünsche für den Fa l l  ei ner schweren Erkrankung und für d ie 

letzte Lebensphase haben i n  der Biografie ihre Wurze ln"  (Franke 2012 , 

216f) .  Daher ist es notwend ig, Erlebtes - insbesondere traumatis ierende 
Erfahrungen m it früheren Erkrankungen und mediz in ischen E ingriffen - in  
Entscheidungsprozesse am Lebensende ei nzubeziehen.  

Der Bereich des freiwi l l igen Engagements bietet B i ldungschancen und d ie 

Mögl ichkeit , das Netzwerk sozia ler Beziehungen zu erweitern und s inner­

fü l lte Tätigkeiten für Menschen mit Beh inderung im Alter zu erschl ießen. 
Menschen mit lebenslanger Behinderu ng können Beiträge zur Entwick­

l ung und Gesta ltung ihres sozia len Umfeldes und des Gemeinwesens leis­

ten und werden n icht mehr nur a ls Empfängerinnen und Empfänger von 
Fürsorgeleistungen wahrgenommen . E ine aktue l le  Stud ie in  der Schweiz 
ze igt Mögl ichkeiten solchen Engagements auf und beschreibt notwend ige 
Unterstützungsleistungen von Ei nsatz- und Vermitt lungsorgan isationen 
(supported volunteeri ng; vgl .  Wicki 2013) .  

Aufgrund der Erkenntnisse zu notwend igen Kontexten und Konzepten 
von B i ldungsangeboten für ä lter werdende Menschen m it lebenslanger 
Behinderung s ind sowohl  spezif ische wie auch inklusive Angebote erfor­

derl ich - je nach Zielsetzung und didaktischen Erfordern issen . Altersho­
mogene Angebote sind notwendig zur Bewä ltigung von Ü bergängen und in 

best immten Phasen des Alters, so im Übergang vom Arbeits leben i n  den 
Ruhestand. Diese können entweder spezifisch für Menschen mit lebens­

langer Behinderung gesta ltet werden oder auch offen se in  für unterschied­

l iche Personengruppen.  Angebote müssen Menschen mit komplexer 
Beeinträchtigung berücksichtigen,  die auf leichte Sprache oder unter­

stützte Kommun ikat ion angewiesen s ind.  l ntergeneratione l le  und i nk lusive 
Lernsett ings eignen sich vor a l lem fü r Angebote ku ltu re l ler B i ldung (Kunst 

und Ku ltu r, Reisen , Sprachen) und für präventive Angebote im Bereich der 
Gesundheitsförderung (z. B.  Sport, Ernährung) . 

I n  der fo lgenden Tabel le s ind B i ldungs inha lte und -konzepte beispie l haft 
aufgeführt. 



Ziele 

Konzepte 

und 

Methoden 

Settings 

Lebenssituat ion ä lterer Menschen mit  lebenslanger Beh i nd e rung. 

Identität und Lebens- Partizipation Trauerarbeit 

Selbstkonzept übergänge Begleitung am 

Lebensende 

Te i l habe,  Begeg- Vorbere itung auf, Ersch l ießung von Ause i nanderset-
nung, I dent itäts- Ausei nander- Mögl ichke iten zung m it der e i -
b i l dung, Kom pe- setzung m it und der  Part iz ipat ion genen Sterb l ich-
tenzentwick lu ng, Bewä lt igu ng von auf den Stufen ke it ,  Gesta ltu ng 
Kreativ ität , Lebensü bergän - I nformat ion , von Absch ied ,  
Or ient ierung in  gen ,  Verm itt lung M itwi rku ng, Ersch l ießung von 
der Lebenswelt ,  von Verstehbar- M itentsche i - Mögl i chke iten der 
Zuku nftspers- ke it ,  Hand hab- dung, Sel bst- part iz i  pat iven 
pekt ive barke it ,  S i n n  verwa ltu ng, Entsche idu ngs-

Ersch l ießung von f indung an  den 
Mögl ichke iten G renzen des 
fre iwi l l igen En- Lebens 
gagements 

B iografiearbe it ,  B iografiearbeit .  Loka le  Te i l ha be- Erwachsenen-
Persön l iche Zu- Persön l iche Zu- kre ise, Zuku nfts- b i l dung und 
kunftsp lanung, ku nftsp lan ung, konferenzen ,  Peer  Ed ucation ,  
i nd iv idue l l e  i nd iv idue l l e  Su pported Seelsorg l iche 
Te i l ha bep lan ung, Te i l ha bep lanung Vo l u nteer ing Begleitu ng am 
Peer Educat ion Lebensende 

I n d iv idue l le  G ruppenangebo- Erwachsenen- Erwac hsenen -
pädagogische te i n  der WfbM b i  ldu  ngse i  n r ich- b i l d u ngse i n -
Begle itu ng, und im Bere ich tu ngen r i ch tunge n ,  
Arbeit m it G rup- der Tagesbetreu- und i n terne 
pen untersch ied- ung, i nd iv idue l l e  B i l d u ngsa nge bo-
l icher G röße, pädagogische te ,  i n d i v i d u e l l e  
Ku rsangebote Begle itu ng päd agog ische  
der  Erwachse- Beg l e i tu ng 
nen b i l dung, 
tagesgesta ltende 
Angebote 

Tabe l le 5: Ü bers icht ü ber  B i l dungsbere iche und mögl iche Angebote für 
Menschen m it lebens langer Beh inderu ng im Alter 
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I nsgesamt besteht h ie r  noch erheb l icher We iterentwick lu ngsbeda rf, 
i nsbesondere i n  Bezug auf i n k l us ive B i l du ngssett i ngs . Deut l ich ist aber 
auch,  wie v ie lfä lt ig d ie  notwend igen B i l du ngsangebote fü r Menschen m it 
lebens langer Beh i nderung i m  Alter s ind und welche Chancen s ie  fü r e in  
Mehr  an  Lebensq ua l ität , Sel bstbest imm ung und  Te i l habe bergen .  

3.3 Projektvignetten 

Projekt „Altissimo - Persönl iche Zukunftsplanung" des Caritasver­

bandes Konstanz 

M it dem Projekt „A lt i ss i mo" ( Laufze it 2011-2014) b ietet der Caritasver­
band Konstanz ä lteren Menschen m it und ohne Beh i nderung e i n  
B i ldu ngsangebot ,  m it dem s ie  dar i n u nterstützt werden , Zuku nfts­
vorste l l ungen ü ber das Leben im Alter zu entwicke l n .  

Ziel des Projektes: 

Erkennen und Rea l i s ieren von e igenen Träu men ,  Wü nschen 
und Zuku nftsvorste l l u ngen i m  Alter. 

Kurzbeschreibung des Angebots: 
Das Projekt „Alt iss i mo" r ichtet s ich an Menschen m it und ohne Behi nde­
ru ng ab 50 Jahren ,  die in der Stadt bzw. im La ndkreis Konstanz leben 
und über i h re Zukunft nachdenken möchten .  Angesprochen s ind vor a l lem 
ä ltere Menschen, d ie  vor ei ner Veränderung stehen oder d ie Wü nsche 
haben,  für deren Rea l is ierung sie auf U nterstützung angewiesen s ind .  
M it versch iedenen Methoden der Persön l ichen Zuku nftsp lanung 
(vg l .  Doose 2013) werden m it den Te i l nehmer innen und Te i l nehmern 
Träume und Wü nsche über i h r  zukü nft iges Leben erarbe itet . M it H i lfe von 
U nterstützerkre istreffen ,  an denen Angehörige, Freund i nnen und Freunde 
und Bekannte der p lanenden Person te i l nehmen,  werden d ie Wü nsche, 
Ziele und Zukunftsvorste l l ungen konkret is iert ,  die aktue l le  S ituat ion ,  
Stärken der Person und d ie gewü nschte U nterstützung ana lys iert und 
konkrete Schritte zur Z ie lerre ichung geplant .  Für seh r  isol iert lebende 
Personen ,  d ie ke i nen oder nur e i nen sehr  k le inen Fam i l ien- und Bekann­
tenkre is haben , steht e ine Gruppe von Ehrenamtl i chen zur Verfügu ng, d ie  
a ls Unterstützerkre is fungiert oder d iesen ergänzt . I m  laufe des Projekts 
ist d iese Ehrenamtsgruppe, d ie  aus Menschen m it und ohne Behi nderung 
besteht, schne l l  gewachsen auf inzwischen 15 Personen. Über d ie Zukunfts­
p lanu ngstreffen h inaus hat d iese Gruppe i nkl us ive Angebote und Akt ionen 
i n it i iert , wie z. B .  e i ne regel mäßige S inggruppe, d ie zu versch iedenen An­
lässen auftritt, oder Begegnungsnachmittage mit einem bunten Programm. 

Weiterführende Informationen: 

http://www.ca ritas-konsta nz.de/angeboteundh i l fen/h i lfbeduerft igen­
ha ltgeben/a lt iss i mo/ 

Ansprechpartnerin: Helga Noe (Caritasverband Konstanz) 

Te l .  0176/11200258,  Ema i l :  noe@caritas-kn .de 
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Projekt „Aktiv den Übergang als Chance gestalten!"  

in der Region Freiburg 

Das Projekt „ ,Akt iv den Ü bergang a ls  Chance gesta lten ! '  - Wen n  ich 
e inmal  n icht mehr arbe ite . . .  Ältere Menschen m it Beh i nderung auf dem 
Weg i n  den Ruhestand"  ist e i n  Kooperat ionsproj ekt der D iakon ischen 
Werke Fre iburg und Bre isgau-Hochschwarzwa ld sowie des Car itasver­
bandes Fre i burg-Stadt ( Laufze it 2011-2013) . 

Ziel des Projektes: 

Ältere Menschen m it Beh inderu ng auf den Ruhestand vorbere iten und 
bei m Ü bergang i n  den Ruhestand begle iten .  

Kurzbeschreibung des Angebots: 
I m  Vordergru nd des Projektes stand das Angebot umfassender Ku rsre i ­
hen zur  Vorbereitu ng auf  den Ruhestand ,  d i e  über  e inen Ze itraum von 
sechs b is  neun Monaten wöchent l i ch  durchgefü hrt wu rden . I n ha lte der 
Kursre ihen wa ren u .  a . :  B iografiearbeit ,  körperl i che Verä nderungen i m  Al ­
ter, gesu nde Ernährung, Sport und  Bewegu ng, Fre ize itgesta ltung, sozia l e  
Kontakte, Wohnen im Alter, Mob i l ität und Fortbewegu ng sowie Ge ld  und 
F inanzen .  Darü ber h i naus wurden ü ber  d ie  Region verte i lte offene Sen i ­
orentreffs für  Menschen m it ge ist iger Beh inderu ng angeboten ,  i n  denen 
d ie Kurs inha lte aufgegriffen und Mögl ichke iten zum Aufbau und zur 
Pflege neuer soz ia ler  Beziehungen und der Fre ize itgesta ltu ng eröffnet 
wu rden . Au ßerdem öffnete der Car itasverband das Angebotsspektru m 
des He in r ich- Hansjakob-Hauses , e i nem Beratu ngs- , Begegnu ngs- und 
B i l dungszentru m fü r Sen ior i nnen und Sen ioren i n  Fre iburg ,  i m  Rahmen 
des Projektes auch fü r Menschen m it lebens langer Beh i nderung. I ns­
besondere d ie offenen Sen iorentreffs werden auch zukü nft ig ü ber den 
Förderze itraum h i naus we itergefü hrt .  

Weiterführende Informationen: 

F lyer zum Projekt :  
http://www.abcfre iburg.de/abcfre i burg/var/tcms/Flyer%20Akt iv%20 
den%20Uebergang%20gesta lten .pdf 

Ansprechpartner: 

Mart i n  Danwerth (Caritasverba nd Fre iburg-Stadt) 
Te l . :  0761/286651 
E- Ma i  1 :  mart i  n .danwerth@car itas-fre iburg.de 
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4 Soziale Beziehungen 

Das persön l iche soz ia le  Netzwerk e i ner Person besteht aus i nforme l len  
u nd formel len soz ia len Bez iehu ngen .  Bei  i nforme l l en  soz ia len Bezie­
hu ngen hande lt  es s ich u m  un bezah lte Bez ieh u ngen a uf der Basis e iner  
persön l ichen B i ndung zwischen den I nd iv iduen .  Persön l iche B indungen 
entstehen aufgrund von Verwandtschaft ( Fa m i l ie) ,  persön l icher Verbun ­
denhe it u nd geme i nsamen I nteressen ( Freu ndschaften) ,  geografischer  
Nähe und  gemei nsamer N utzu ng von Raum sowie Te i l nahme a n  Aktiv itä­
ten (Nachbarn und Bekan nte ; vg l .  B igby 2004, 116f) .  Persön l iche soz ia le  
Netzwerke haben unterstützende Fu nkt ionen (Wa l ker  et  a l .  1977) . 
S ie  b ieten e inen emot iona len Rückha lt ,  kogn it ive Orient ieru ng über  A l l ­
tagszusammenhänge sowie i nstru mente l l e  und materie l l e  H i l fe. S ie  
sorgen für  Gese l l igkeit u nd Kontakt ,  verm itte l n  neue soz ia le  Kontakte und  
he lfen ,  e ine  soz ia le  I dent ität aufzubauen und  e i nen  S i nn hor izont zu st iften 
(Zugehörigke it zu u nd Anerkennung d u rch a ndere,  Te i len von E i nste l l un ­
gen ,  Werten und Erfahru ngen) .  D ie soz ia le  Kontro l le ,  d ie  Bez iehu ngspa rt­
ner i nnen und  - partner ausüben , ka nn  e ine  e i nengende oder e ine  he i lsame 
Wi rkung haben.  E ine soz ia le  Bez iehung, in d ie jemand e i ngebu nden ist ,  
ka nn  auch konfl i ktbe laden und  belastend se i n  oder im Gesamt des 
persön l i chen Netzwerks zu e i ner  Ü berbelastung fü hren (z. B .  be i  betreu­
enden und pf legenden Angehörigen) .  

Persönl iche soziale Netzwerke tragen gerade auch bei  Menschen m it 
ge ist iger oder psych ischer Beh i nderung zum körperl ichen und  psych i ­
schen Woh l befi nden be i  ( D ieckmann & Metz ler  2013, S ib itz et  a l .  2011) .  
S ie he lfen präventiv, Be lastu ngss ituat ionen zu vermeiden (proa kt ive 



Lebenssituation älterer Menschen m it lebenslanger Behi nderung. 

Schutzfunkt ion) ,  z.  B.  dadurch ,  dass Gefüh le der Ei nsamkeit wen iger häu­

f ig auftreten (Stancl iffe et a l .  2007) . Und sie wi rken a ls Puffer, a ls  Abfede­

ru ng in  Belastungssituationen (z. B.  beim Ü bergang in  den Ruhestand,  bei 
der Trauer über den Tod eines Elterntei ls ,  bei gesundheit l ichen Ei nschrän­
kungen).  Mehr a ls von der Quantität der Netzwerkpartneri nnen und -part­
ner hängen posit ive Wirkungen von der Qua l ität der e inze lnen sozia len 
Beziehungen ab. Entscheidend ist ,  dass jemand im  Bedarfsfa l l  verfügbar 
wäre (d ie wahrgenommene Kontro l le) und das Vorhandense in  e iner oder 

mehrerer Vertrauenspersonen (confident). 

Fami l iäre, Freundschafts- und Nachbarschaftsbeziehungen haben je be­
sondere Eigenschaften ,  d ie s ie fü r untersch ied l iche Unterstützungsaufga­
ben geeignet erscheinen lassen (L itwak 1985, zit .  n .  Bigby 2004, 119) .  Zum 

Beispie l  s ind d ie Beziehungen zu Nachbarn räum l ich nah ,  aber emotional 
wen iger i ntens iv. Im Gegensatz dazu s ind d ie fam i l iären Beziehungen 
gefüh lsmäßig enger und mit stärkeren Verpfl ichtungsgefüh len verbunden. 

Angehörige s ind in  der Regel d ie e i nzigen Personen im i nformel len Netz­

werk, d ie di rekte Unterstützungsaufgaben bei Aktivitäten im tägl ichen 

Zusammenleben übernehmen , wie z. B .  bei der Selbstpflege oder haus­
wirtschaft l ichen Versorgung. Freundschaften s ind n icht m it e i nem langzei­

t igen ,  dauerhaften Verpf l ichtungsgefüh l  verbunden . Sie e ignen sich für die 
emotionale Unterstützung, Kameradschaft , d ie gemeinsame Aufnahme 
von Aktivitäten .  

B le iben Menschen mit Behi nderung ohne eigene Fami l ie und war der 
Aufbau von privaten und berufl ichen Netzwerken im laufe des Lebens 

erschwert , so haben sie im Alter ein besonderes R is iko, sozia l  iso l iert zu 
se in ,  und es feh lt i hnen d ie notwend ige sozia le Unterstützung (vgl .  Dri l ler 

et a l .  2008) . Sozia le Kontakte s ind wichtig, um die Fre iräu me, die m it dem 

Alter verbunden s ind ,  zu gesta lten und neue Aufgaben und sozia le  Ro l len 
zu erleben (Bundesmin isteri um fü r Arbeit und Sozia les 2013, 363).  

Die sozia len Netzwerke von ä lteren Erwachsenen mit geistiger Beh inde­

rung s ind gru ndlegend anders als bei Älteren ohne Beh inderung. Sie s ind 

(noch) k le i ner a ls d ie j üngerer Erwachsener mit geistiger Behinderung 
(Robertson et a l .  2001) und viele Beziehungen s ind über längere Jahre 
n icht stab i l  (Haveman & Stöppler 2010). Zeit l ich stab i le  Kontakte zu Ange­

hörigen,  Freunden und Bekannten s ind aber e ine wesent l iche Vorausset­
zung für den Aufbau biografischer Konti nu ität und sozia ler Identität 
(vgl . ebd . ,  153).  

Zu den Beziehungspartneri nnen und -partnern gehören typischerweise 
neben den profess ionel len Unterstützerinnen und Unterstützern Angehö­
rige der Herkunftsfami l ie  und andere Menschen mit Behinderung. 
Sehr viel seltener bestehen engere Beziehungen zu Menschen ohne 
Beh inderung. D ie i nformel len Netzwerke s ind diesbezügl ich (zu) homo­

gen ,  ihre Dichte, d .  h .  d ie Vernetzung der Beziehungspartnerinnen und 
-partner unterei nander, ist eher geri ng. 
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Neben dem Mangel  an Gelegenheiten , anderen zu begegnen - gerade bei 
ei ner häufig schon eingeschränkten Mobi l ität - sehen Havemann & Stöp­

pler (2010) ei nen G rund fü r den geri ngeren U mfang der Netzwerke dari n ,  
dass d ie  Unterstützung i n  diesen Beziehungen fast aussch l ießl ich in  e ine 

R ichtung gehe. N ichtfami l iäre sozia le Beziehungen s ind aber langfristig 
nur  dann funktionsfäh ig, wenn sie auf ei ner wahrgenommenen Gegensei­

tigkeit ,  e inem Geben und Nehmen beruhen . 

E in Großte i l  der Menschen mit lebenslanger Behinderung lebt n icht in  

ei ner Partnerschaft und hat keine eigenen Kinder (vgl . Pixa-Kettner 2008, 
Bundesmin isterium für Fam i l ien ,  Senioren,  Frauen und Jugend 2012, 40) .  
Die jetzt a lt gewordene Generation von Menschen mit lebenslanger 

Behinderung wurde an ih rer sexuel len Selbstbest immung und Entfa ltung 

auf vielfache Weise geh i ndert .  I m  E lternhaus, in den I nstitutionen und im  
öffentl ichen Leben wurde ihnen ihre Gesch lecht l ichkeit häufig abgespro­

chen. Oft wurde es ihnen verwehrt ,  s ich als Mann oder Frau zu erleben, 
Sexua l ität zu leben , int ime Beziehungen ei nzugehen, Kinder zu bekom­
men und großzuziehen (Specht 2013). Viele Frauen m it lebenslanger 
Behi nderung wurden noch bis zum I nkrafttreten des Betreuungsgesetzes 
1992 ohne ihre Zust immung steri l is iert ,  es war sogar „gang und gäbe, geis­
t ig beh inderte Mädchen vor ihrem 18. Geburtstag steri l is ieren zu lassen 

- was a l lerdi ngs auch damals schon rechtswidrig war" ( Köbse l l  1996, 19) .  
Seit 1992 ist e ine Steri l isat ion be i  vo l ljäh rigen „n icht e i nwi l l igungsfäh igen"  

Personen im Ei nzelfa l l  nach ei nem besonderen Beantragungs- und 
Entscheidungsverfahren auch weiterh in  ohne Zust immung mögl ich ,  wenn 

auch erhebl ich erschwert. Viele der heute ä lteren Frauen mit Beh inderung 
haben d ie Steri l isation ohne Zust immung erlebt. Entgingen sie der Steri l i ­
sat ion und wurden schwanger, so  wurden Ki nder häufig ohne Zust immung 
der Mütter abgetrieben oder nach der Geburt ohne weitere Kontaktmög­
l ichkeit zu ei ner Adoption freigegeben (vgl .  Hermes 2004; Prangenberg 

2008) . B is heute wird „E ltern mit Behi nderungen eher i h r  Sorgerecht 
entzogen ( „ . ) , statt die notwend ige Unterstützung zu gewähren.  Seitens 
der J ugendämter wird n icht selten vorschne l l  der Sch l uss gezogen ,  das 

Ki ndeswohl  sei bei E ltern mit Beh inderu ngen gefährdet" (BRK-Al l ianz 

2013, 40) .  Zugleich wurden und werden Frauen mit Behi nderung häufiger 
a ls andere Opfer von physischer und psychischer. i nsbesondere auch 
sexuel ler Gewa lt - sei es i n  der Herkunftsfami l ie, i n  I nstitutionen oder 

Partnerschaften (Bundesmin isterium für Fam i l ie, Senioren,  Frauen und 

Jugend 2012). Deprivierende oder traumatische Erlebn isse erschweren 
zusätz l ich zu Mobi l itäts- und Kommun ikationseinschränkungen den Zu­

gang zu e inem selbstbestimmten sexuel len Leben und Er leben (Ort land 
2013a, 144) . Das Absprechen sexuel ler Bedürfn isse und Rechte wird ver­
stärkt durch e ine a l lgemeine Tabu isierung sexuel ler oder körperbezogener 

Wünsche von Männern und Frauen im Alter. Räuml iche Bed ingungen in 
Heimen, i nstitut ione l le  Rege ln  sowie E inste l l ungen von M itarbeiteri nnen 
und M itarbeitern beschränken d ie  Mögl ichkeit , Privatheit und I nt im ität 

a l le in oder zu zweit herzustel len (vg l .  Ort land 2013b) . D ie Beschäftigung 
mit der eigenen Lebensgesch ichte im Alter (B iografiearbeit, vgl .  L indmeier 

2004) bietet aber auch d ie Chance, se ine eigene Geschlecht l ichkeit heute 
anders zu (er-) leben. 
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Die Eltern s ind oft d ie wichtigsten Bezugspersonen im informel len Netz­
werk von Menschen mit lebens langer Behinderung. Für Erwachsene mit 

geistiger Beh i nderung, d ie in  der Herkunftsfami l ie leben ,  ste l len der 

Freundeskreis und die Bekannten der Eltern zumeist auch das sozia le 
Netzwerk dar, das dann aus vie len Älteren besteht. Nach Thön nes (2012) 

kann e in  überfürsorgl iches Verha lten der Eltern e in  Problem darste l len :  
Das erwachsene „ Kind"  gerät in  den Konfl i kt zwischen dem Bestreben,  
Unabhängigkeit zu entwicke ln und auszuprobieren und dem Wunsch nach 
Sicherheit ,  Konti nu ität und dem Verpfl ichtungsgefüh l  gegenüber den El­
tern . In abgeschwächter Form fi ndet s ich dieser Konfl i kt auch in „Zweiten 

Fami l ien" .  wenn Menschen m it Behi nderung in Fami l ien leben ,  m it denen 

sie n icht verwandt sind ( in „Gastfami l ien" ,  der „ Fami l ienpflege") .  

Die WHO hebt hervor, dass die Bedürfn isse und Rechte der i nformel len 

Unterstützeri nnen und Unterstützer und d ie der behi nderten Person ge­
trennt voneinander zu betrachten s ind.  „ Es muss e ine Balance gefunden 
werden,  damit jede Person Unabhängigkeit, Würde und Lebensqua l ität 

hat" (World Hea lth Organ izat ion 2011, 142). Außerdem ist das Zusammen­

leben mit e inem Elternte i l ,  das gebrech l ich geworden ist ,  auch für Men­
schen mit Behi nderung mit vieler lei  Einschränkungen verbunden (B igby 

2004, 122f). Es kommt auch vor und ist b is lang wen ig erforscht, dass 
erwachsene Menschen mit Beh inderung Unterstützungsaufgaben für ihre 
a lten E ltern übernehmen (He l ler & Factor 1993, zit .  n. Haveman & Stöppler 

2010, 157f) .  In manchen Fami l ien tragen E inkünfte durch e in erwachsenes 
Kind mit Behi nderu ng (z. B. e ine EU-Rente) entscheidend zum f inanzie l len 

Auskommen bei . 

Der Antei l der Menschen mit Behinderung, d ie sozia le U nterstützung von 

ihren Eltern erha lten , n immt mit zunehmendem Alter deut l ich ab (vgl . 
Dri l ler et a l .  2008, lllff) . Auch wenn Menschen mit lebenslanger 
Behi nderung mit professionel ler U nterstützung wohnen,  b le iben sie M it­
gl ieder ihrer Fami l ien und nehmen sich auch a ls solche wahr (Haveman & 
Stöppler 2010, 158). 

Nach dem Tod der E ltern s ind Geschwister d ie nächsten Verwandten .  
Zu i hnen und oft auch zu deren Partneri nnen bzw. Partnern (eher zu 

Schwägerinnen a ls zu Schwägern) bestehen häufig enge Beziehungen .  

Daneben spie len in  unterschied l ichem Ausmaß und gemäß fami l iärer 
Tradit ionen weitere Verwandte eine gewisse Rol le.  

I n  der Regel le isten Geschwister n icht d ie tägl iche d i rekte Unterstützung. 
A l lerd ings überrascht, dass in der Studie von D ieckmann & Metzler (2013) 

in  Baden-Wü rttemberg 22% der über 45-jährigen Befragten in  fam i l iären 
Wohnkontexten bei Geschwistern lebten - und das verstärkt im ländl ichen 
Rau m.  I nsgesamt „ersetzen"  häufig Geschwister die Eltern a ls Sch lüssel ­
person im informel len Netzwerk. Als „ Kümmerer" le isten s ie vor a l lem in­

d i rekte i nstrumente l le  H i lfe. D ie d i rekte tägl iche Unterstützung wird i n  den 
meisten Fä l len von profess ionel len Diensten erbracht. Geschwister oder 

andere neue Sch lüsselpersonen im informel len Netzwerk haben ein an­
deres Verständnis der Begleitung a ls die Eltern und lassen Menschen mit 
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Beh i nderung mehr Rau m ,  e ine Erwachsenenro l l e  i n  der Verwandtschaft zu 
bek le iden ( B igby 2004, 122f) .  Menschen mit ge ist iger Beh i nderung 
er leben s ich sehr  se lten a l s  Eltern oder G roßeltern , woh l  aber a l s  
Schwäger innen ,  Schwäger, (Groß-)Onke l  und (G roß-)Tanten .  Da  s ie  i nsge­
samt wen ig enge Bez iehu ngen zur j ü ngeren Generat ion  haben ,  engt der 
Tod oder d ie  Gebrech l i chkeit ä l terer oder g le icha ltriger N etzwerkm itgl ie­
der i h r  i nformel les Bez iehungsnetz besonders sta rk e i n .  

Wenn Menschen m it Beh i nderung nach dem Versterben der  E ltern e i ne  
Vertrauensperson i m  i nforme l len Netzwerk feh lt ,  s i nd s ie  sehr  ver letz l i ch  
( B igby 2004, 124-126) . 

Freundschaften zwischen Erwachsenen mit  ge ist iger Beh i nderung s ind 
häufig und sp ie len e ine wichtige Ro l le  i n  i h rem Leben ( U nterstützung, 
Geborgenheit ,  Koa l it ionsb i ldung) . Freu ndschaftsnetze unter Menschen 
mit ge istiger Beh i nderung b i lden die Basis für die Vertretung gemeinsamer 
I nteressen und er le ichtern d ie  G ründung von Se lbsth i l fe- oder Sel bstvertre­
tu ngsgruppen.  Zu unterscheiden s ind a ber Freu ndschaften ,  d i e  auf 
gemei nsamen I nteressen und der fre ien Wah l  beru hen ,  von Soz ia l kontakten 
ohne B indung, die z .  B. a l l e i n  aufgru nd e i ner von außen vorgenommenen 
Platzierung in G ruppen bestehen .  Vie le Freu ndschaften b le iben beschränkt 
auf e in  best im mtes Sett ing, z. B .  d ie  Woh ngemei nschaft , d ie  Werkstatt , e in  
Tagesangebot. Außerha lb  d ieses Kontextes treffen s ich Menschen m it Be­
h i nderung selten m it d iesen Freund i nnen und Freunden .  I h re Kontextspez i ­
fität macht Freundschaften anfä l l ig für Abbrüche bei U mzügen oder nach 
dem Ausscheiden aus e i ner Werkstatt bzw. e i ner Tagesbeschäft igu ng. 
Menschen m it geist iger Beh i nderung im Alter bedü rfen der U nterstützu ng, 
um mit Freund i nnen und Freunden in Kontakt zu b le i ben und gemei nsam 
Akt ivitäten zu te i l en .  Wenn d ie Nähe und Begegn ung im regu lären Al ltag 
n icht mehr gegeben ist ,  zerbrechen d iese Freundschaften .  Häufig nehmen 
profess ione l le  U nterstützeri nnen und U nterstützer d ie  Existenz so lcher 
Freu ndschaften gar n icht wahr  und tun wen ig, um d iese aufrechtzuerha lten 
(D ieckmann & Metzler 2013, 114ff) . 

E ine  Stud ie von Haveman & Stöpp ler  (2004) we ist auf  e ine deut l iche D is­
krepanz zwischen Menschen m it körperl i chen oder kogn it iven Beei nträch­
t igu ngen h in - Menschen m it psych ischer Beh i nderu ng wurden i n  d ieser 
Stud ie  n icht berücks icht igt .  Be i M enschen m it ge ist iger Beh i nderu ng ge­
ben led igl ich 32 ,4% der Befragten a n ,  e i nen Freundeskre is auch außerha l b  
d e r  eigenen Wohne i n r ichtu ng z u  haben .  Des Weiteren haben Menschen 
m it ge ist iger Beh i nderu ng im Alter nur wen ig Kontakt zu j ü ngeren Genera­
t ionen ,  was i h re i nformel len N etzwerke zunehmend e i nengt ( D ieckman n  
e t  a l .  2013, 73-74) . 

Zu r Kategor ie der Bekannten gehören u .  a .  N achbar i n nen und Nachba rn 
i n  der U mgebung, Betre i ber und Verkaufspersona l  ört l icher Geschäfte, 
M itgl i eder von Vere inen ,  loserer  Kre ise oder K i rchengemeinden .  D iese 
persönl ichen Bekanntschaften stärken d ie  soz ia le  I dent ität und  erhöhen 
d ie  Bekannthe it ,  H i l fsbere itschaft und To leranz gegenüber Menschen m it 
lebenslanger Beh i nderu ng i m  Quart ier. 
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Ältere Menschen mit lebenslanger Behinderung haben gerade auch bei 
sehr  privaten Aktivitäten mit ei ner Vielzah l  von professionel len Unterstüt­
zeri nnen und U nterstützern zu tun ,  zu denen sie sehr untersch ied l i ch enge 
Beziehungen pflegen.  

Professionel le Unterstützerinnen und Unterstützer gehören zu den engs­

ten Vertrauenspersonen im persön l ichen sozia len Netzwerk. Sie le isten 
n icht nur  verlässl ich die ind ividuel l notwendige H i lfe, sondern repräsentie­

ren auch die Welt der Menschen ohne Behinderung und sch lagen Brücken 
in  d iese Welt ,  fungieren als „ Dol metscheri nnen und Dolmetscher" , haben 

a lso ei nen erhebl ichen Ei nfl uss auf die A l ltagsgesta ltung. Auch in vie len 
intimen Pflegesituationen s ind gerade ä ltere Menschen mit Behi nderung 
auf Unterstützeri nnen und Unterstützer angewiesen.  Männ l iche Bewohner 
s ind bei dem Wunsch nach gleichgesch lecht l icher Pflege aufgrund der 

Frauendominanz in  Pflegeberufen benachtei l igt . D ie Mögl ichkeiten , 
d ie Pflegeperson zu wäh len sowie die Pflegesituation mitzubestimmen,  ist 

insgesamt eingeschränkt (vgl .  Ort land 2013a, 158) . Die Dauer der Bezie­
hung zu e iner professionel len Unterstützungsperson ist beschränkt und 
endet oft abru pt mit dem Wechsel des Arbeitsplatzes. Gerade d ie Bezie­
hungsabbrüche zu M itarbeiterinnen und M itarbeitern , zu denen s ich e in  

sehr  persön l iches und vertrauensvol les Verhä ltnis entwickelt hat, werden 
als belastend er lebt. Profess ionel le Beziehungen können n icht a l le Qua l itä­

ten ersetzen ,  die informel le  Beziehungen haben. Sie tun sich insbesondere 
dam it schwer, Aufgaben zu erfü l len ,  d ie e ine langfristige Verpfl ichtung 

gegenüber dem I ndividuum beinhalten und d ie n icht i n  Al ltagsrouti nen 

gegossen werden können.  Anders a ls profess ionel le M itarbeiteri nnen und 

M itarbeiter s ind i nformel le Unterstützer innen und Unterstützer stärker 
der beh i nderten Person gegenüber verpfl ichtet . S ie können gegenüber 

den D ienstleistern und Le istungsträgern anwa lt l ich auftreten ,  auf das 
Woh lergehen der Person und ihrer Bedürfnisse achten,  Unterstützu ngs­

le istungen aushandeln und deren Qual ität m it überwachen.  I nformel le  
Unterstützung kann a lso nur  unzureichend ersetzt werden durch formel le 

profess ione l le  D ienste, wesha lb  e in  Verlust enger informel ler Beziehungen 
(z. B. zu den Eltern) ä ltere Menschen mit geistiger Beh inderung besonders 

verletz l ich macht. 

Untersuchungen zu sozia len Netzwerken psych isch beh inderter 
Menschen (meist m it sch izophrenen Störu ngen),  die sel bstständ ig ohne 
Wohnh i lfe oder i n  unterstützten Wohngemeinschaften leben, kommen 
zu ähn l ichen Ergebnissen wie die Studien bei geistig beh inderten Erwach­
senen (z. B .  Haberfe l lner & R ittmannsberger 1995) . Neben professionel len 
Helferi nnen und Helfern , h ier i nsbesondere auch Psychologinnen und 

Psychologen ,  spielen n icht-verwandte Menschen ohne Beh inderung e ine 
wichtige Rol le, wei l  s ie a ls zuverlässig erlebt werden und Anerkennung und 
Gemochtwerden verm itte ln .  Bei Haberfe l l ner & R ittmannsberger (1995) 

waren die freundschaft l ichen Beziehungen zu anderen psych isch kranken 
Menschen häufig von kurzer Dauer, wurden subjektiv a ls wen iger bedeut­
sam und entlastend ei ngestuft und d ienten mehr der Gese l l igkeit und der 

Gesta ltung gemeinsamer Freizeitaktivitäten.  
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Wie d ie  soziale Eingebundenheit m it der Wohnform zusammenhängt , 
ze igen d ie  Ergebn isse e i ner Stud ie  aus Baden-Württemberg ( D ieckmann 
& Metz ler  2013) .  Sowoh l  be i  ä lteren Menschen m it ge ist iger Beh i nderu ng, 
d i e  in der Fam i l ie leben ,  a l s  auch bei so lchen ,  d ie  ambu lant betreut oder 
in stat ionären E in r ichtu ngen wohnen ,  g ibt es e i nen Ante i l  von Personen ,  
deren Soz ia l bez iehu ngen auf d i e  engsten d i rekten U nterstützungsper­
sonen beschränkt b le ibt und d ie  sonst soz ia l  iso l iert s i nd .  I n  a l len Wohn­
formen fi nden s ich aber  auch  Ältere m it e i nem ausd i fferenz ierten Bez ie­
hu ngsnetz. Profess ione l le U nterstützu ngspersonen und Angehörige s ind 
jedoch d ie wicht igsten Bezugspersonen ,  wen n  es um d ie  i nstrumente l l e  
H i lfe i m  Al ltag und d ie  U nterstützung be i  wicht igen Angelegen heiten geht 
- in fa m i l i ären Sett ings eher d i e  Angehörigen ,  in stat ionären Wohne in r ich­
tu ngen eher d ie  M itarbe iter i nnen und M itarbe iter. In  a l l en  Woh nformen 
sp ie len fü r das Fe iern von Festen und für wicht ige Entsche idu ngen An­
gehör ige e ine große Ro l l e .  H i ns icht l i ch  der Gesta ltung fre ier  Ze it ( „Zeit­
vertre ib " )  werden auch Freund i nnen und Freunde sowie Personen in der 
Gemeinde genannt .  

Versch iedene Eva l uat ionsstud ien ( D ieckmann et  a l .  2012 ; B igby 2004, 
126) we isen darauf h i n ,  dass M itarbeiter in nen und M itarbeiter in Wohn­
und  Tagesangeboten d ie  Unterstützung i h rer K l ient i n nen und Kl ienten be i  
der Entwick lung von i nforme l len Bez iehu ngen noch n icht a ls  e ine zentra le 
Aufgabe i h rer  Tätigke it ansehen .  M it B l ick auf d ie Te i l ha be und Commun ity 
Ca re müssen s ich d ie  i nformel len und forme l l en U nterstützu ngssysteme 
neu zuei nander pos i t ion ieren .  D ie  Potenz ia le  von i nforme l len  Bez iehu ngen 
- gerade i n  i h rer U ntersch ied l ichkeit zu profess ione l len  Bez iehu ngen -
sol lten i m  Fokus stehen . 

E i nr ichtu ngen und D ienste i n  der Beh i ndertenh i l fe haben dabe i  fo lgende 
Aufgaben: 

• In die H i l fep lanung werden d ie  i nforme l len  U nterstützer in nen und  U nter­
stützer m it e i ngebunden . Fü r den E i nzel nen wi rd e i n  U nterstützerkre is  
geb i ldet ( „c i rc le of  fr i ends" ,  „c i rc le  of  support " ) .  
I n  Nordamer ika wurden i n  den verga ngenen Jahren zah l re iche Projekte 
zur U nterstützung von Menschen mit Beh i nderu ng und deren Fam i l ien  
entwickelt .  So begle itete das Fa m i ly Futu re P lan n i ng Project i n  R hode Is ­
land/USA ä ltere U nterstützer in nen und U nterstützer aus dem fam i l i ä ren 
U mfe ld  (Susa & C lark 1996, z i t .  n .  He l ler  2004, 221) .  In  zehn S itzu ngen 
wu rden Themen wie d ie  häus l iche U nterstützu ng, d ie  P lanung 
von U nterstützu ng i m  Anschl uss an  d ie  fam i l i äre Betreuung sowie loka le  
und gemei ndenahe Serv iceangebote behandelt .  Außerdem wurden d ie  
emot iona le und phys ische Gesundheit  von U nterstützu ngspersonen in  
den B l ick genommen und Mög l ichke iten zur Erho lung erarbe itet . E in  
Moderator ha lf der Fam i l ie ,  e i nen P lan h i ns icht l ich  der we iteren Entwick­
l ung aufzuste l l en und  e i n  U nterstützu ngsnetzwerk aufzubauen.  Das 
P lan ned L ifet ime Advocacy Network ( P LAN)  in Brit ish Co lumb ia/Kanada 
hat s ich  zu m Zie l  gesetzt , Fa m i l i en  zu he l fen ,  e i ne s ichere Zukunfts­
perspekt ive fü r i h r  beh i ndertes Fam i l i enm itgl ied zu schaffen und e in  
sechsstufiges Mode l l  zur Zuku nftsp lanung entwicke lt  ( Etmansk i  1997, 
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zit .  n .  He l ler  2004, 222). Preston & Hel ler  (1996) haben a n  17 Standorten 
in den USA 220 Fam i l ien  m it e inem ä lteren gei st ig beh inderten Angehö­
r igen und untersch ied l ichen M igrat ionsh i ntergrü nden in recht l i chen und  
f i nanz ie l len Fragen fortgeb i ldet und  s ie  dazu veran lasst , l ängerfr ist ig d ie  
Zuku nft mit i h ren Angehörigen zu p lanen ( Preston & Hel ler  1996, z i t .  n .  
He l le r  2004, 221-223) .  

• Profess ione l le  D ienste sol lten vorausschauend und  koord i n iert m it den 
Eltern Kontakt aufnehmen ,  um s ie  zu e iner  N achfolgeplanung zu bewe­
gen :  Wer kan n  und so l l  fü r den Fa l l ,  dass s ie  sel bst n icht mehr  dazu i n  
der Lage s ind ,  d i e  Ro l le e iner zentra len Vertrauensperson im i nforme l len 
Netzwerk der K l ient i n bzw. des K l ienten e inneh men? E ltern sol lten 
das gemeinsa m  mit dem beh inderten Fam i l ienmitgl ied ,  Angehörigen und 
ggf. a nderen Bete i l igten ü ber legen .  

• M itarbeiter innen u n d  M itarbeiter s i n d  auch a l s  Coach ,  a l s  H i nwe isgeber 
fü r soz ia les Verha lten und Förderer  soz ia ler  Kom petenzen gefordert .  

• Begegnu ngsorte schaffen :  V ie len ä lteren M enschen m it Beh i nderu ng 
feh lt e i n  loka ler  O rt außerha l b  der Wohnung, um anderen zu begegnen ,  
s ich m it Freund innen und  Freunden und  Bekannten zu treffen ,  um etwas 
u nternehmen zu können (Se ifert 2010, 17) . 

Weitere Empfeh lungen zur  U nterstützung soz ia ler  Bez iehungen f i nden 
s ich  bei  D ieckmann et a l .  (2013) .  
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5 Arbeitsleben und Übergang 
in den Ruhestand 

5.1 Arbeit als wichtige Tei lhabechance auch für ältere 

Menschen mit lebenslanger Behinderung 

Die  Bundesreg ieru ng just ierte m it dem sechsten Alten ber icht 2010 auch 
das B i ld  ä lterer  Arbeitneh mer innen und Arbe itnehmer :  Während i n  der 
Vergangenheit  d ie  Alten- und Arbeitsmarktpo l it i k  eher auf e in frü hze it i ­
ges Aussche iden aus dem Berufs leben ausger ichtet wa r, sol lten nun  d ie  
Potenzia le und d ie  Wü nsche ä lterer Menschen i ns Bewusstse i n  gerückt 
werden , s ich auch i m  Alter im  Arbeits leben und  i n  der  nach berufl ichen 
Lebensphase zu engagieren und d ie eigenen Kom petenzen der  Geme in ­
schaft zu r Verfügu ng zu ste l l en .  Po l it ische Anre ize wu rden darauf ausge­
r ichtet , z iv i lgese l l schaft l iches Engagement und lebens langes Lernen an­
zuregen :  „ lebens lange B i l du ngsangebote u nd B i ldungsakt iv itäten fördern 
d ie Beschäft igu ngsfäh igkeit ä lterer Arbeitnehmer i n nen und Arbe itnehmer 
genauso wie betr ieb l iche Maßna h men zu Arbe itsschutz und Gesu ndheits­
förderung" ( Deutscher Bundestag 2010, V-V I ) .  Um Kom petenzen ä lterer  
Arbeitnehmer innen und Arbe itnehmer zu erha lten und nutzbar zu ma­
chen , wu rden „ lernförder l iche Arbe itsumgebu ngen und i nformel le  Lern­
kontexte" gefordert (ebd . ,  V) . 

Be i  der U msetzung d ieser Forderu ngen s i nd Menschen m it l ebens langer 
Beh inderu ng b isher jedoch wen ig i m  B l ick .  Das Älterwerden am Arbeits­
p latz und der Ü bergang in den Ruhestand s ind  fü r sie wie fü r a l l e  Berufs­
tät igen m it großen Herausforderu ngen verbunden.  Denn d ie  Arbeit ste l lt 
fü r Menschen m it u nd ohne lebens lange Beh i nderu ng e i nen wicht igen 
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Bauste in  der Lebensgesta ltung und Identitätsb i ldung dar (Haveman & 
Stöppler 2010, 125).  Zentra le psychosozia le Funktionen von Arbeit s ind 

das Aktivitäts- und Kompetenzerleben , d ie Strukturierung von Zeit ,  d ie 

sozia le E inb indung und Anerkennung (ebd . ,  124) . M it dem Wegfa l l  geregel­

ter Arbeit entfä l lt d ie strukturierte Gesta ltung des Tages (vgl .  Kapitel 1 . 16) , 
sozia le Beziehungen müssen neu justiert und a l ltägl iche Versorgungs­

strukturen neu organ isiert werden. Der Arbeitsplatz ste l lt e inen zentra len 

Ort fü r das Erleben sozia ler Beziehungen dar. Fü r Menschen mit e iner 
lebenslangen Beh i nderu ng ist die sozia le Funktion der Tätigkeit von beson­
ders großer Bedeutung, da ihre sozia len Netzwerke häufig k le iner s ind ,  s ie 

häufig ke ine eigene Fami l ie grü nden und der Freundeskreis aus Personen 
besteht , m it denen sie ihren Arbeits- oder Wohnkontext te i len (ebd . ,  127) . 

Die große Mehrzah l  der Menschen mit lebenslanger Behinderung arbeitet 

in  ei ner Werkstatt für beh i nderte Menschen (WfbM) .  Werkstätten bieten 
Personen , d ie gemäß § 136 SG B IX wegen Art und Schwere der Beh inde­
ru ng (noch) n icht oder n icht wieder auf dem a l lgemeinen Arbeitsmarkt 

beschäftigt werden können,  e ine berufl iche B i ldung, e inen Arbeitsplatz 
oder aber d ie Mögl ichkeit , e ine angemessene Tät igkeit auszuüben.  Ende 

2012 hatten im Bundesgebiet 74,5% der Beschäftigten in  WfbM primär 
e ine ge istige Behinderung, 19% eine psych ische Beh inderung und 6,5% 
e ine körperl iche Behinderung (Bundesarbeitsgemeinschaft überört l icher 
Sozia lh i lfeträger/con_sens 2013, 52). In den letzten Jahrzehnten s ind 
neben dem sog. ersten und dem besonderen Arbeitsmarkt weitere Mög­
l ichkeiten der Erwerbsarbeit für Menschen mit Behinderung entstanden 
(vgl .  B iermann 2008) . H ier ist im B l ick auf Menschen mit lebenslanger 

Behi nderung i nsbesondere das Konzept der Unterstützten Beschäftigung 
gern.  § 38a SGB IX zu nennen (vgl .  Doose 2007) . Daneben bestehen Mög­
l ichkeiten e iner I ntegrat ion i n  den ersten Arbeitsmarkt durch ausge lagerte 
Arbeitsplätze „unter dem Dach der WfbM" ,  d ie idea lerweise i n  Rege lar­

be itsverhältn isse übergehen . Für Menschen mit chron ischen psych ischen 

Erkrankungen und Menschen mit psych ischen Behinderungen haben sich 
zudem Tätigkeitsmögl ichkeiten in  sog. Zuverdienstfi rmen mit der Mög­
l ichkeit stundenweiser Beschäftigung etabl iert.  1 ntegrationsunternehmen 
oder -betriebe gern. § 132 SGB IX so l len Menschen mit lebenslanger Be­

h inderung dauerhaft sozia lversicherungspf l ichtige Beschäftigungsverhä lt­
n isse ermögl ichen . Diese a lternat iven Arbeitsmögl ichkeiten stehen Men­
schen mit komplexen Beeinträchtigungen aber nur  bed ingt zur Verfügung. 

So st ieg die Zah l  der Menschen mit schwersten und mehrfachen Beh inde­
rungen in den Werkstätten für beh inderte Menschen in  den letzten Jahren 
weiter an (Detmar 2008, 6).  D ies wird u. a. auf etab l ierte Kooperat ionsbe­
z iehungen zwischen Förderschulen und Werkstätten zu rückgeführt ,  d ie oft 
e inen nahtlosen Übergang präjud izieren.  „ I m  Verhä ltn is dazu s ind d ie Ko­
operat ionsbeziehungen zwischen Schu len und Betrieben des a l lgemeinen 
Arbeitsmarktes schwach ausgeprägt" (ebd . ,  7). Menschen mit lebenslan­
ger Beh i nderung s ind häufig früh ei nsetzenden „Sozia l isationsbed ingun­
gen in  d ie Werkstatt h inei n"  ausgesetzt , so dass Alternativen wen ig i n  den 

Bl ick kommen (ebd . ,  14) .  Auf der anderen Seite bekommen Werkstätten 

zunehmend „den Charakter e i nes ,Auffangbeckens' für Personen [ . . .  ], die 

aufgrund von Le istungsproblemen unterschied l icher Ursache auf dem a l l -
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gemeinen Arbeitsmarkt n icht vermitte lt werden können" (ebd . ,  7) . Zudem 
wurde in  der Vergangenheit in  den Fachausschuss-S itzungen im Ei nzelfa l l  

oft nach Akten lage entsch ieden ,  wobei e in „Großte i l  der  Entscheidungen " 
bereits im Vorfe ld getroffen schien (ebd . ,  10) .  Die Wünsche der Betroffe­
nen werden im  Fachausschuss häufig n icht „systematisch zur Kenntn is 
gebracht bzw. genommen" ,  im Gegentei l :  Bei etwa zwei Dritte l der WfbM 
kam d ies im Jahr 2006 „ in  ke inem ei nzigen Fa l l "  vor (ebd . ,  11) . Diese Be­
funde zeigen,  dass es zur Sicherstel l ung tei l habeförderl icher Bed ingungen 

am Arbeitsmarkt noch deutl ichen Hand lungsbedarf auch im Bereich der 

internen Steuerungsprozesse gibt .  

In  a l len Arbeitsstätten n immt die Zah l  ä lterer Beschäft igter m it und ohne 
lebenslange Behinderung zu , so dass Anpassungen notwendig se in  wer­
den , um die Chancen der Tei l habe am Arbeits leben so lange wie mögl ich 

zu erha lten - auch für Menschen m it komplexen Beeinträchtigungen.  Der 
im Sechsten Altenbericht formu l ierte Anspruch auf B i ldungsmaßnahmen 

fü r ä ltere Arbeitnehmerinnen und Arbeitnehmer zum Erhalt der Arbeits­
fäh igkeit ist auch in diesen Setti ngs umzusetzen.  Auf dem a l lgemeinen 

Arbeitsmarkt bereits etabl ierte Konzepte der Personalentwicklung für 

ä ltere Arbeitnehmerinnen und Arbeitnehmer können hier i nnovative I m­
pu lse l iefern . 

Zur Bedeutung der Arbeit für d ie Identitätsentwicklung und den Erhalt der 
Identität führt Gröschke (2011, 183) aus, dass Arbeit - n icht nur im S inne 

von Erwerbsarbeit - eine wichtige „ Form des Selbstausdrucks, der Selbst­

behauptung und Selbstverwi rkl ichung" darste l lt und Erfahrungsräume fü r 
das Erleben von Kooperation und I nteraktion bietet . Diesem umfassenden 

te i l habeorientierten Arbeitsbegriff steht ein ökonom ischer und le istungs­
orientierter Arbeitsbegriff gegenüber. Für die Le istungen zur berufl ichen 
Tei l habe i n  e iner WfbM haben Menschen m it Behinderung ein M indestmaß 
an wirtschaftl ich verwertbarer Arbeit zu erbringen (§ 18 SGB V I ; § 136 
SG B IX).  D ie Dynam ik  ei nes le istungsorient ierten Arbeitsverständn isses 

ist damit auch in d iesem „besonderen Arbeitsmarkt" prägend fü r das 
Selbstverständnis der Beschäftigten ,  insbesondere im sog. Produktions­
bereich.  Für eine „arbeitswelt l iche Gerechtigkeitserfahrung" (ebd . ,  35) 
sind nach Gröschke drei  Prinz ip ien grundlegend:  G leichheit ,  Le istung und 

Autonomie.  Das G le ichheitspr inzip defi n iert s ich ü ber d ie Erfahrung, a ls 
G le iche Beachtung zu f inden.  Häufig erleben Menschen mit Behi nderung 
jedoch i n  der Arbeitswelt Benachtei l igung und D iskrim in ierung. Als exis­

tent ie l lste Ungleichheitserfahrung nennt Gröschke die Arbeits losigke it. 
Das Le istungsprinzip setzt - so Gröschke (2011) - voraus,  dass die Ar­
beitnehmeri nnen und -nehmer entsprechend dem „jewei l igen N iveau ( . . .  ) 
im jewei l igen Arbeitsfe ld sozia l  anerkannt , gerecht bezah lt und gefördert 

werden" (ebd. ,  35) . Gemäß dem dritten Prinz ip, dem Autonomiepri nzip ,  

hat jede bzw. jeder von i hnen e in Recht auf Selbstverwi rkl ichung durch d ie 
Ausübung e iner subjekt iv als s innvol l  erachteten Tätigke it. Vorhandene 
Potenzia le und Ressourcen so l len n icht durch Fremdbest immung ei nge­
schränkt werden. „ D iese drei  Pri nzi pien und Kategorien subjektiv er lebter 
G le ichheit und Gerechtigkeit im Arbeits leben stehen in  e inem unauflös­
l ichen Wechselverhä ltn is, auf keines dieser Pri nzi p ien kann verz ichtet 
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werden " (ebd . ,  36) . Nu r  so kann (Erwerbs-)Arbeit e in Beitrag zu Aner­
kennung und Tei l habe se in .  Sch l ießl ich ist auch e ine gerechte Ent lohnung 
für die rea len Te i l habechancen von zentra ler Bedeutung. „Wer von Arbeit, 

Anerkennung und Wertschätzung redet ,  darf von Geld n icht schweigen" 
(Gröschke, 112) .  

Die individuel le Bedeutung der Arbeit und die individue l len Mögl ichkeiten 

der Tei l habe verändern sich mit dem Älterwerden merkl ich.  Bereits in der 

Phase vor dem Ruhestand ist es notwendig, s ich mit den sich wandel nden 

Kompetenzen und mit Ei nschränkungen des i nd iv iduel len Le istungsver­
mögens ausei nanderzusetzen,  und das anges ichts e iner stark normie­
renden „ Eth ik  des Beschäftigtse ins" ( Ekerdt 2010, 69) . Die Anforderu ng, 
bis zum Ende des Arbeits lebens und darüber h inaus aktiv und mit e iner 

s innvol len Tät igkeit beschäftigt zu sei n ,  stel lt e in Identifi kat ionsangebot 

für ä ltere Menschen dar - „gegen die Unterste l l ung, überfl üssig zu sei n " ,  

beinha ltet aber zugleich d i e  Gefahr, das Leben vor und im  Ruhestand z u  
norm ieren (ebd . ,  73) ,  wodurch se lbstbest immte Gesta ltungsspie l räume 
im Übergang i n  den Ruhestand und im Ru hestand se l bst ei ngeschränkt 
werden. M uße etwa a ls „vom Zeitd iktat befreite, freie Zeit" (Gröschke 2011, 
166) hat zwar i nd ividue l l  e inen hohen Ste l lenwert im Sinne der Zeitsouve­
rän ität . der ind ividuel len Selbstbest imm ung über die e igene Lebenszeit. 

In der „ le istungsfixierten Arbeits- und Tätigkeitsgesel lschaft" (ebd .) kann 
jedoch der Rückgang der ind ividuel len Le istungsfäh igkeit im subjektiven 

Erleben auch von Menschen mit lebenslanger Beh inderung e ine I rritation 
für bisherige Muster der Identitätsvergewisserung darste l len .  Dabei kann 

ein feh lender Zugang zu B i ldungsangeboten zusätz l ich zu Kompetenzein­

bußen führen oder diese beschleun igen (Bundesmin isteri um für Arbeit 
und Sozia les 2013, 364 ). 

Die beschriebenen R is iken unterstreichen die Notwend igkeit begleitender 

Angebote zur Vorbereitung auf den Ruhestand und für e inen gel i ngenden 
Übergang in d ie nachberufl iche Lebensphase. 
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5.2 Datenlage N RW: Beschäftigte in WfbM 

Für  Menschen m it Beh inderu ng, d ie wegen Art oder Schwere der Beh i nde­
ru ng n icht ,  noch n icht oder noch n icht wieder auf dem a l lgemeinen Ar­
beitsma rkt beschäft igt werden kön nen ,  b ieten Werkstätten für  beh i nderte 
Menschen (WfbM) Mögl ichkeiten zur  Te i l ha be am Arbeits leben .  

I nsgesamt a rbeiten i n  N RW 64.341 Menschen m it Beh i nderung i m  Arbe its­
bere ich e i ner  WfbM (St ichtag 31 .12 .2011,  Que l le :  LW L,  LVR) .  Menschen 
m it e i ner  ge i st igen Beh i nderung b i lden m it 74,4% die größte G ruppe der 
WfbM - Beschäft igten ,  20% der Beschäft igten haben e i ne psych ische 
Beh i nderung und nur e in geri nger Ante i l  von 5,6% der Beschäft igten hat 
vorrangig e ine körperl iche Beh i nderu ng (vg l .  Tabe l l e  6) .  

Beschäftigte in WfbM 

Art der Behinderung Anzahl Antei l  in  Prozent 

Körperl ich 3.613 5,6 

Psych isch  12.844 20,0 

Ge ist ig 47.860 74,4 

n icht zugeord net 24 0,04 

Insgesamt 64.341 100 

Tabe l le 6: Le istu ngsempfä nger i nnen und -empfänger i m  Arbe itsbere ich 
der WfbM i n  N RW nach Beh i nderungsart ,  St ichtag: 31 .12 .2011 (Que l l e :  
LWL,  LVR) 

Der Ante i l  der Beschäft igten ü ber  60 Jahre ist m it 4,2% im Verg le ich zu 
den Ante i len der anderen Altersstufen eher geri ng, d ie  größte Gru ppe 
b i lden die 40-49 jäh rigen Beschäft igten (29,7%) ,  21 ,7% s ind im Alter 
zwischen 50 und 59 Jahren (vgl . Tabe l l e 7). Das bedeutet , dass in den 
kom menden Jahren d i e  Anza h l  Beschäft igter, die in Rente geht,  stark 
zunehmen w i rd .  Themen wie der Ü bergang in den Ruhestand gewinnen a n  
Bedeutu ng und e s  werden vermehrt Angebote z u r  Vorbereitung a u f  den 
Ruhestand benötigt (vg l .  Ka pite l  5 .3) .  



Altersstufen 

18-29 Jahre 

30-39 Jahre 

40-49 Jahre 

50-59 Jahre 

60-69 Jahre 

Gesamt 

Lebenssituation älterer Mensc hen m it lebenslanger Beh i n d e ru ng.  

Beschäftigte 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 

Tabe l l e 7: Le i stu ngsempfänger innen und  -empfänger i m  Arbe itsbere ich 
der Wfb M i n  N RW nach Altersstufen ,  St ichtag: 31 .12 .2011 (Que l l e :  LWL ,  
LVR) 

Ta bel le  8 ze igt d i e  Vertei l u ng der WfbM - Beschäft igten d i fferenz iert nach 
Altersstufen u nd Beh i nderungsa rt .  Be i  körper l ich beh i nderten Menschen ,  
d ie  i nsgesamt a l l erd i ngs n u r  e i ne k l e i ne  G ruppe u nter den  WfbM-Beschäf­
t igten ausmachen ,  i st der Ante i l  j u nger Menschen auffä l l ig hoch.  
We it mehr a ls  d ie  Hä l fte von i h nen ist unter 40 Jahre. Be i  den psych isch 
beh i nderten Beschäft igten s ind fast zwei Dr itte l  der  Beschäft igten 
zwischen 40 und 60 Jahre.  Menschen m it ge ist iger Beh inderung b i lden d ie  
größte G ruppe unter den WfbM - Beschäft igten ,  d ie Verte i l ung über  
d ie  A ltersstufen ist recht g le ichmäßig.  Led igl ich  d ie über  60-Jähr igen s i nd 
mit 4% u nterrepräsent iert .  

Beschäftigte in  WfbM 

mit geistiger mit körperl icher mit psychischer 

Behinderung Behinderung Behinderung 

Anza h l  Ante i l  i n  Anzah l  Ante i l  i n  Anzah l  Ante i l  i n  
Altersstufen Altersstufen Altersstufen 
in Prozent in Prozent in Prozent 

12 .323 25,7 1 . 118 30,9 1 .294 10,1  

10.276 21 ,5 992 27,5  2 .593 20,2 

13.737 28,7 880 24,4 4.452 34,7 

9.612 20,1 520 14,4 3.836 29,9 

1 .912 4,0 103 2 ,9  668 5,2 

47.860 100 3.613 100 12.843 100 

Tabe l l e  8: Le istu ngsempfängeri nnen und  -em pfänger i m  Arbeitsbere ich 
der WfbM in  N RW nach Beh inderu ngsart und Altersstufen ,  St ichtag: 
31 .12 .2011 (Que l le :  LWL,  LVR) 
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5.3 Vorausschätzung der Altersstruktur der Beschäftigten in WfbM 

Verändern s ich d ie  Ü bergangsq uoten von den (Förder- )Sch u len  i n  d i e  
WfbM n icht (Status qua-Szenar io) ,  w i rd d ie  Anzah l  ge ist ig beh i nderter 
Beschäft igter in Werkstätten in Westfa len-L i ppe bis zum Jahr  2030 i ns­
gesamt um 10% ste igen .  D ie  Altersverte i l u ng w i rd dabe i  ausgegl ichener 
werden . D ie  stärkste Altersgru ppe werden d ie  30- b is  39-jäh rigen Beschäf­
t igten b i lden ,  der Antei l der über  60-Jäh r igen wi rd auf 13% ste igen (von 
4% i m  Jahr  2010 ; vgl .  Tabel le  9) .  

Geistig behinderte Beschäftigte in  WfbM 

in Westfalen-Lippe 

im Jahr 2010 im Jahr 2030 

Altersstufen Anzah l  Ante i l  Anza h l  Ante i l  
i n  Prozent in Prozent 

20-29 Jahre 4.975 22 5.492 22 

30-39 Jahre 5.289 24 6.090 24 

40-49 Jahre 6.697 30 4.886 20 

50-59 Jahre 4.412 20 5.049 21 

60-65 Jahre 928 4 3 .097 13 

Gesamt 22.301 100 24.614 100 

Ta bel l e  9 :  Ge istig beh i nderte Le i stu ngsempfänger in nen und -em pfänger 
i m  Arbeitsbere ich der WfbM i n  Westfa len-L i ppe i m  Jahr  2010 u nd ge­
schätzt für  das Jahr  2030 (Que l le :  D ieckma nn et a l .  2010) 

5.4 Anforderungen und Zukunftsaufgaben 

Der Ü bergang in den Ru hesta nd kan n  ohne adäquate Vorbere itung und 
P lanung zu e i ner Lebenskrise werden ,  d ie  m it Ver lusterfahrungen ,  e iner  
Bedrohung des Sel bstwertgefü h ls ,  Frustrat ion und e inem Gefüh l  i n nerer  
leere e i nhergeht.  Aufgrund  der Lebensumstä nde und  e i ngeschränkter 
kogn it iver  Copi ngstrategien ist das R i s i ko fü r Menschen mit ge ist iger 
Beh inderu ng größer, d iesen Ü bergang sch lechter zu bewä lt igen (vg l .  Ha­
veman & Stöpp ler  2010, 131) . 

I n  den letzten Jahrzehnten s ind  versch iedene Konzepte fü r d ie  Vorbere i ­
tung auf den Ruhestand entstanden ,  d ie  dem R is i ko e iner  e i ngeschränkten 
oder verh i nderten Te i l habe und der Fremd best immung in Lebensü bergän ­
gen ( „tra ns it ions")  begegnen .  



Lebenssituation ä lterer Menschen mit  lebenslange r Beh i nderung.  

Vorbereitung auf den Ruhestand 

In An leh nung an psycho- und soz ia lgeronto logische Phasen model le  zur 
An passung an  den Ru hestand (Mayri ng 2000,  125) werden dabei  i m  B l ick 
auf Menschen m it lebens langer Beh inderu ng a ls  Beschäft igte e iner WfbM 
d re i  Phasen untersch ieden (Gusset- Bährer 2004; Haveman & Stöpp ler  
2010, 131) :  

• die Phase der P lanung oder Ant iz i pat ion des Ru hestands ,  d ie sowoh l  
von Vorfreude a ls  auch von Ängsten geprägt se i n  kan n ;  • d e r  Prozess d e r  Entsche idung f ü r  d e n  E i ntr itt i n  den Ruhestand und • der e igent l i che Prozess der Anpassung an  d ie  neue Lebenssituat ion .  

I n  der letzten Phase - so ze igte bere its d ie  Stud ie  zur „ Soz io logie des 
Ruhestands" von Atch ley (1976) - er leben Menschen i m  Ruhestand häufig 
zunächst eine Phase der Euphor ie unm itte lbar  nach dem Berufsaustr itt ,  
d i e  i n  e ine  Phase der Ernüchterung und Gefü h le der leere ü bergeht,  be­
vor d u rch  Neuor ient ierung und Neustru ktu r ieru ng des Al ltags auch neue 
Rout ine  im U mgang mit der Lebenss ituat ion entsteht.  

Stud ien  zu An passungsprozessen a n  die nach berufl iche Lebensphase 
we isen auf e ine  Re ihe  von unterstützenden Faktoren h i n :  Ein höherer 
B i ldungsstatus ,  Se l bstbest imm ung ü ber  den Ze itpu nkt und d ie Ausgesta l ­
tung des Ü bergangs, e i n e  gute soz ia le  E i nb i ndung jense its des Arbe its­
p latzes sowie e i n  guter Gesundhe itszustand wi rken sich pos it iv auf d i e  
Bewä lt igung des  Ro l l enwechse ls aus .  I n  a l l  d iesen Pu n kten s ind  Menschen 
m it l ebenslanger Beh i nderu ng benachte i l igt , was die N otwend igke it e i ner 
Begle i tung i m  Ü bergang deut l i ch unterstre icht .  Zudem haben i nsbeson­
dere Menschen , d ie  langjäh r ig i n  i nstitut ione l len und G ruppenkontexten 
leben ,  oft ke i nen von den verm uteten Erwartungsha ltungen anderer  Per­
sonen u nabhängigen Zugang zu e igenen Wü nschen und Präferenzen .  
S ie  s i nd  „sch l ichtweg n icht gewohnt ,  ernsthaft und m it N achdruck nach 
i h ren Bedü rfn issen ,  Z ie l - und Zukunftsvorstel l u ngen im H i nb l i ck auf i h re 
Lebensgesta ltu ng gefragt zu werden"  (Ma i r  2006, z it .  n .  L indmeier  2013,  
19) .  Der ersten zah lenmäß ig bre iten Generation von WfbM - Rentner i nnen 
und Rentnern feh lt es auch an  Vorb i l dern ,  wie andere ehemal ige Beschäf­
t igte gewonnene Fre i he iten nutzen .  Da her ist es für  i nd iv idue l l  passgenaue 
Lösu ngen häufig wicht ig,  Se l bstwahrnehmung und Sel bstbest imm ung 
(neu) zu er lernen und z . B .  i m  R ückb l ick  auf vergangene Lebensabsch n itte 
I nteressen und Präferenzen aufzuspüren ,  d i e  für  d ie  Gesta ltung der Zu­
kunft wieder neu bedeutsam werden kön nen .  D ies gi lt i nsbesondere auch 
fü r Menschen m it komp lexen Beei nträchtigu ngen .  H ier  kan n  das Konzept 
der „ basa len Se l bstbest immung" (Wei ngärtner 2006) h i lfre ich se i n .  

I ndividuel le Unterstützung im Übergang 

E ine Re ihe  von Maßnah men zur  i nd iv idue l len  U nterstützu ng hat s ich be­
re its recht lange i n  Werkstätten für beh i nderte Menschen etab l i e rt (Trost & 

Metz ler  1995, 42) .  I n  Projekten der letzten zehn Jahre wu rden untersch ied­
l iche Aspekte der Gesta ltung des Ü berga ngs zu d ifferenzierten Konzepten 
we iterentwicke lt .  Durch den D ia log m it den Betroffenen und d ie  Erhebung 
i h rer  E i nschätzu ngen und Bed ü rfn isse i n  der Phase des Ü bergangs 
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wurde d ie  Perspekt ive der zu kü nft igen Ruheständ ler i nnen und  
Ru heständ ler  stärker i n  den Konzepten verankert (Ma i r  & Ho l lander 2006;  
Landesverband N RW für  Körper- und Mehrfachbeh i nderte 2005; L indme i ­
er 2010) .  Aus d iesen Projekten lassen s ich fo lgende Empfeh lungen fü r d ie  
i nd iv idue l l e  U nterstützung i m  Ü bergang i n  den Ru hestand ab le iten :  

a)  Arbeitsplatzanpassu ng • (vorausschauende) An passung der Anforderu ngen d u rch den Wechsel  
zu e i nfacheren Tät igke iten u nd Verme idung von besonders belastenden 
Tätigkeiten ,  mög l i chst i nnerha lb  der bestehenden Arbe itsgruppen (Ver­
me idung von Sondergru ppen für  ä ltere Arbeitnehmer i n nen und  Arbeit­
nehmer i n  der WfbM ;  vg l .  L indmeier  2013, 16) • N utzung techn ischer H i lfsm itte l zur  Arbeitsp latzan passung • An passung von Arbeitsze iten und Ausdehnung von Pausenzeiten 
(vgl . ebd . ,  17) • R ückzugsmögl ichkeiten wie Ru heräume • spez ie l le  Therap ie- und  Beratu ngsmögl ichkeiten 

b) Gesta ltu ng des Ü berga ngs • Ermögl i chung f lex ib le r, schr ittweiser Ü bergänge i n  den Ruhestand durch 
stufenwe ise Reduz ierung der Arbe itsze it ,  z .  B .  d u rch stunden- oder tage­
we ise Arbe itsbefre i ung (Te i lze ita rbeit) • B i l dungs- ,  Beratu ngs- und Coach i ngangebote zur Verm itt l ung von Wis­
sen über  die Mögl i chkeiten und Herausforderu ngen der Lebensphase, 
zur Ause i nandersetzung m it den e igenen i nd iv idue l len Vorste l l u ngen ,  zur  
Gesundheitsförderung und  persön l ichen Zuku nftsp lanung (vg l .  L indmei ­
er  2013, 20)  

c) Angebote für  d i e  N acherwerbsphase • Angebote der Tagesgesta ltung (vg l .  Kapite l  6) • U nterstützu ng der Neugesta ltung des Netzwerks soz ia ler  Bez iehu ngen 
(vgl . Ka pite l  4) 

Für  manche Menschen m it lebens langer Beh inderu ng ka nn der Verble i b  
i n  de r  WfbM auch nach Erre ichen der  Altersgrenze s i nnvo l l  se i n ,  sofern d ie  
WfbM e in  f lex i b les Angebot fü r d iese Personengru ppe vorhält .  Menschen 
m it Beh i nderu ng u nd i h re Angehörigen benöt igen jedoch pri mär e ine  
frü hze it ige,  n iederschwe l l ige Beratu ng zu den Cha ncen und  Alternativen 
der Lebensgesta ltung im Ruhestand , um d iese ohne sofort igen Hand­
l u ngsdruck prüfen und fu nd iert wäh len zu kön nen (vgl . L indmeier  2013, 
18) .  Angehörige können die notwend ige U nterstützu ng bei  der Tages­
gesta ltung n icht le i sten .  Auch im länd l ichen Raum s ind  Alternat iven zur  
We iterbeschäft igu ng i n  der WfbM vorzusehen .  

Strukturel le Herausforderungen 
Aus den Anforderu ngen an  d ie  Gesta ltung des Ü berga ngs ergi bt s ich e in  
spezif i scher Fort- und  Weiterb i l d u ngsbedarf des  Persona ls  i n  den Werk­
stätten fü r beh i nderte Menschen .  N icht nu r  d ie  M itarbeitenden der 
sog. begle itenden D ienste, d ie  häuf ig spez if ische Angebote fü r ä l tere 
Arbe itnehmeri nnen und  Arbe itnehmer und  ggf. bere its berentete ehema-



Lebenssituation älterer Menschen mit  lebenslanger Behi nderung. 

l ige Beschäftigte durchführen ,  benötigen Wissen zu den a ltersbed ingten 
Veränderungen bei Menschen mit lebenslanger Beh inderung, sondern 
auch die M itarbeitenden in  der a l ltägl ichen Begleitung der Beschäftigten. 

Die Sens ib i l ität fü r a ltersbed ingte Veränderu ngen und Bedürfn isse ist bei 
Gruppen leitungen sehr untersch ied l ich ausgeprägt (Lindmeier 2013, 17) .  
Zudem kommen organ isatorische Aufgaben auf  d ie  WfbM zu ,  z .  B.  Fahr­

dienste zu flex ib i l is ieren ,  um ind ividue l l  zugeschn ittene Arbeitszeitmodel le 

rea l is ieren zu können (ebd . ,  16) .  

Werkstätten für behi nderte Menschen , d ie  unter ihrem Dach d ifferenzier­

te Arbeits- und Beschäftigungsangebote vere inen ( I ntegration von Ar­

beits- mit Förder- und Betreuungsbereichen) ,  bieten i n  der Regel bessere 

Mögl ichkeiten der flexi b len Anpassung an d ie besonderen Bedarfe ä lterer 
Beschäft igter. Neben e iner D ifferenzierung des Le istungsangebotes der 
Werkstätten ist auch der Ausbau von Netzwerkstrukturen s innvo l l ,  um 
Ü bergänge zwischen verschiedenen Beschäftigungs-, Unterstützungs­
und B i ldu ngsangeboten ind ividue l l  bedarfsgerecht gesta lten zu können . 
Wenn sich das Selbstverständnis der Werkstätten für behi nderte Men­

schen vom Anbieter von Arbeitsplätzen für Menschen mit Beh inderu ng 
weiterentwickelt h in  zu dem Anspruch ,  e in sozia l räuml ich verankerter 
Treffpunkt mit Vermitt lungs- und Beratungsfunktion zu sein ,  können WfbM 

z. B. wichtige Akteure in  der  S icherung von Tei lhabechancen für  ältere 

Menschen mit lebenslanger Beh inderung auch über d ie Entlassung in  die 
Nacherwerbsphase h inaus se in .  

I m  B l ick auf  d ie Unterstützungsangebote für Menschen mit lebenslanger 
Behinderung im Übergang in  den Ruhestand feh lt b is lang e ine koord i ­
n ierte Zusammenarbeit zwischen den WfbM bzw. Tagesförderstätten ,  

Wohnd iensten ,  Angehörigen und spezifischen oder a l lgemeinen B i ldungs­
und Aktivitätsangeboten für Menschen im Alter in der Gemeinde. E ine 

Begleitung insbesondere von Menschen mit geistiger Behinderung bei 

der selbstbest immten Gesta ltung dieses Übergangs gel i ngt nur, wenn 
die Unterstützerinnen und U nterstützer in  den verschiedenen Lebensbe­

re ichen kooperieren .  Auch die Fam i l ienangehörigen s ind in den Prozess 

der P lanung und Gesta ltung einzubeziehen, da d ie WfbM für Fam i l ien oft 

die e i nzige Brücke zu Unterstützungsangeboten der Beh indertenh i lfe ist 
und wei l  der Ausst ieg aus der WfbM auch für die Al ltagsgestaltung der 

Fami l ien erhebl iche Konsequenzen hat. H ier gi lt es u .  a .  d ie Ressourcen 

der Fam i l ie im Management des Übergangs auszuloten ,  ohne d iese zu 
überfordern, und eine vorausschauende Zukunftsp lanung anzustoßen, die 

die Frage der Nachfolge von Sch lüsse lpersonen im informel len Netzwerk 
ei nsch l ießt (vg l .  Kapitel 4) . Für die U nterstützung nach der Arbeitsphase 
s ind Beratungsangebote fü r Fami l ien e in  wichtiger Bauste in ,  um Zugänge 

zu fam i l ienunterstützenden Diensten ,  B i ldungs- und Fre izeitangeboten fü r 
das Sen iorena lter zu ersch l ießen (L indmeier 2013, 18) . Als Methode für die 

P lanung der i nd ividuel l erforderl ichen Maßnahmen hat s ich das Konzept 
Care und Case Management bewährt ,  das das U nterstützungsarrange­

ment insgesamt in  den Bl ick n immt und ein Denken in versäu lten Struktu­

ren ent lang der le istungsrecht l ichen Zuordnung von H i lfen vermeidet (vgl . 
Hol lander & Ma i r  2006) . 
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Materiel le Versorgungssicherheit 

Während der Beschäftigungszeit in  der Werkstatt s ind d ie Beschäft igten 
unfa l l - ,  pflege- ,  kranken- und rentenversichert .  Nach 20 Jahren Berufstä­
t igkeit haben s ie Anspruch auf e ine Erwerbsunfäh igkeitsrente (EU-Rente 

§ 43 Abs. 6 SG BX V I ) ,  d ie mit Beginn des 65. Lebensjahres in e ine Regela l ­
tersrente umgewandelt wi rd ,  bzw. e ine Altersrente für Schwerbeh i nderte. 
Bezieht die berentete Person zugleich Le istungen der E ingl iederungshi lfe, 

wird die Rentenzah lung zur Deckung der Le istungen ei ngesetzt . Während 
der Zeit der Werkstattbeschäftigung s ind i ndividuel le Maßnahmen zu r fi ­

nanziel len Altersvorsorge nur sehr  begrenzt mögl ich (Haveman & Stöppler 

2010, 127) . Menschen m it lebenslanger Behinderung können i n  der Regel 
aus ihrer Lebensarbeits le istung e ine materie l le  Versorgungssicherheit im  
Alter nur  auf sehr  n iedrigem N iveau erwi rtschaften ,  so  dass s i e  im  Alter 
häufig mit sehr  bescheidenen fi nanzie l len M itte ln  ihren Al ltag gestalten 

(müssen).  



Le benssituation ä l terer Menschen m i t  lebensl anger Beh inderung. 

5.5 Projektvignette 

Projekt „Selbstbestimmt älter werden in einer WfbM" 

Das i n  den Caritas-Werkstätten Arnsberg von 2007-2009 durchgefü h rte 
Projekt „Sel bstbest immt ä lter werden i n  e iner WfbM " ze igt beisp ie lhaft , 
we lche Rahmenbed i ngu ngen und Angebote ä ltere Menschen m it 
Beh i nderung dar in  u nterstützen ,  so l a nge wie mögl ich am Arbeits leben 
tei l haben zu kön nen und auf den Ru hestand vorbere itet zu werden .  

Ziele des Projektes: 
· Verb le i b i n  der WfbM trotz a l tersbedi ngt nach lassender Fäh igke iten 

so lange wie mögl ich und gewünscht;  
· gez ie lte Vorbere itung auf den Ruhesta nd und Entwick lung e iner 

Perspekt ive für  d ie  nachberufl iche Phase; 
· gesundes Älterwerden . 

Kurzbeschreibung des Projektes: 

U m  d ie  o.g.  Z ie le  zu erre ichen ,  haben d ie  Car itas-Werkstätten Arnsberg 
versch iedenste Angebote u nd Rahmenbed i ngu ngen für  ä ltere Menschen 
m it Beh i nderu ng entwicke l t ,  wie z .  B . : • I nd iv idue l l e  Anpassung von Arbeitsze iten und  -p lätzen • Sens i b i l i s i eru ng der M itarbeiter i nnen und  M ita rbeiter fü r d ie  S ituat ion 

ä l ter werdender Beschäft igter ( Fortb i l dungen ,  Hosp itat ion i n  E i n r ich­
tu ngen fü r demenzkranke Menschen) • Workshops und Ku rsangebote fü r ä ltere Beschäft igte • Offener Sen iorentreff „Ausze it"  in der Werkstatt wäh rend der 
Arbeitsze it • Ehemal igenstammtisch • Spezie l l e  Angebote fü r Beschäft igte m it Demenz • Bewegu ngsangebote fü r Sen ior i nnen und Sen ioren 
(nach dem Programm „ Kom pAs - Kompetentes Altern s ichern " )  • Check l i ste fü r d e n  soz ia len D i enst ( Beratu ng b e i  d e r  Vorbere itung 
auf den Ru hestand) 

Wicht ig u nd förder l ich  be i  der Entwick lung und  Durchfü h rung 
der  Angebote s ind  d ie  Pa rt iz i pat ion der  Menschen m it Beh i nderung 
an  P lanu ngsprozessen und e i ne Vernetzung a l le r  Bete i l igten 
(auch m it dem Wohnu mfe ld ) .  

Ansprechpartnerin: 

Stefan ie B ierwagen 
Te l . :  02937 /969 848-13 
Emai  1 :  s .b ie rwagen-wfb@car itas-arnsberg.de 
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6 Gestaltung freier Zeit i m  Alter 

6.1 Freizeitgestaltung im Alter und Besonderheiten bei 

Menschen mit lebenslanger Behinderung 

Al ltagsakt iv itäten von Menschen i m  Alter berü hren untersch ied l iche 
Themen bere iche wie d ie Regenerat ion (z .  B .  Sch laf, E rho lung,  körperl i ­
ches und ge ist iges Tra i n i ng) , d i e  Se l bstpflege, d ie  Sel bstversorgu ng und  
Hausha ltsfü hru ng, Arbeit und d ie  Los lösung von der  Arbeit (vgl . Ka p ite l 5 )  
sowie d ie  Gesta ltu ng fre ier  Ze it .  Be i  der Gesta ltung wi rk l ich  „fre ier"  Ze it 
s i nd untersch ied l iche Qua l itäten der i nd iv idue l l en Te i l habe anzustreben 
und  auszu ba lanc ieren :  das Kreativse i n ,  das Akt ivse i n ,  d ie emot iona le und 
soz ia le  Ante i l nah me, d ie  Mögl i chke it ,  N eues zu erfah ren und zu le rnen ,  
und  d ie U nterha ltu ng (vgl . auch Hogg 1993, z it .  nach B igby 2004, 132) .  D ie  
Gesta ltu ng des Tages nach den e igenen I nteressen und Vorste l l u ngen wi rd 
i m  Alter erschwert , wen n  Erfah ru ngen sel bstbest immter Tagesgestaltu ng 
im frü heren Lebenslauf feh len (Schäper  et a l .  2010) .  U mso wicht iger s ind  
d ie  Wah lfre i he it und d ie  Fre iwi l l igkeit der Te i l nah me. Menschen m it Beh i n ­
derung sol lten auch Angebote ab lehnen d ü rfen (Wacker 2001,  82f) .  Üb l i ­
cherwe ise organ is ieren und verbr i ngen Menschen i m  Alter i h re Akt iv itäten 
a l l e in  oder m it Personen aus i h rem i nfo rmel len  soz ia len  N etzwerk :  m it 
Angehörigen ,  m it Freund innen und  Freunden ,  m it Nachbarn oder Bekann­
ten aus Vere inen oder  sonst igen Angeboten .  I n  e i ner  Stud ie  von Seifert 
(2010) ze igte s ich ,  dass auch Menschen m it Beh i nderung a ls  Fre izeitpa rt­
ner Freunde und Freu nd innen und den Partner/d ie  Partner in bevorzugen .  
Besuche be i  Freund innen und Freu nden und Bekan nten so l lten a kt iv 
unterstützt werden . 



Lebenssituation älterer Menschen mit lebenslanger Behi nderung. 

Bei a lten Menschen mit lebenslanger Beh inderung spie len auch bei der 
Gesta ltu ng freier Zeit profess ione l le  Unterstützeri nnen und Unterstützer 

e ine wichtige Rol le. Erstens s ind die persön l ichen sozia len Netzwerke von 
a lten Menschen mit lebenslanger Behinderung sehr k le in .  zweitens s ind 

Menschen mit lebenslanger Behi nderung in  jewei ls  unterschied l ichem 

Umfang bei der Wahrnehmung von Angeboten auf eine unterstützende 
Begleitung angewiesen.  Drittens s ind viele m it der Erm itt lung, S ichtung 
und Belegung i nsbesondere von organis ierten Angeboten überfordert 
(z. B .  Ku rse, Reisen , Veranstaltungsbesuche) .  Auch beh inderte Menschen 

mit ei nem hohen Unterstützungsbedarf so l len im Alter an Freizeitangebo­

ten te i l nehmen können (Wacker 2001) . Und gerade Erwachsene, die noch 
in ihren Herkunftsfami l ien leben, bemängeln die unzureichende Unterstüt­

zung bei der Freizeitgesta ltung (Seifert 2010) .  

Neben e iner mangelnden oder unflexi b len Unterstützung stel len hohe 
Kosten für Aktivitäten, feh lende Transportmitte l und gleichgü ltige oder gar 

negative Einste l l ungen von Anbietern oder anderen Tei l nehmenden, Barri­
eren fü r die Betei l igung dar. Ü ber geri nge fi nanzie l le M itte l für die Freizeit­
gesta ltu ng verfügen beispielsweise ehemal ige Beschäft igte von WfbM ,  die 
in  Wohneinrichtungen leben . Sie bekommen e in Taschengeld ,  während die 
Rente a ls Lohnersatz le istung vom Sozia l le istungsträger e inbehalten wi rd 

(Wacker 2001, 76) . Und s ie haben kaum Erspartes (auf Grund der im So­

zia lh i lferecht festgelegten Obergrenze des „Schonvermögens") .  Für e inen 
Tei l  der berenteten Menschen mit lebenslanger Beh inderung gewinnen 

Zuverdienstmögl ichkeiten im Alter desha lb  an Bedeutung - eine bis lang 
noch n icht erforschte Thematik (s. Kapitel 5).  

6.2 Datenlage N RW: Angebote zur Tagesstrukturierung 

I n  N RW gibt es fü r Menschen mit Behi nderung mit Anspruch auf E ingl ie­
deru ngshi lfe die Mögl ichkeit , Le istungen zu r Tagesstruktu r zu beziehen 
- meistens im Rah men von Gruppenangeboten (Leistungstyp 23 oder 24) . 
I n  der Regel werden diese Angebote Menschen mit Beh inderung gewährt, 
die stationär wohnen.  Statist ische Angaben zur Nutzung d ieses Angebots 
durch Menschen mit Beh inderung, d ie ambu lant betreut wohnen,  l iegen 

ledigl ich für den Bereich des Landschaftsverbandes Westfalen-Li ppe 

(LWL) vor. H ier erha lten insgesamt 6.602 Erwachsene mit Behinderung 
Le istungen zur Tagesstruktur, 91 % davon wohnen stationär, 9% werden 
ambu lant betreut. 
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6 Gesta ltung freier Zeit im Alte r  

Stationäres Wohnen 

Altersstufen mit LT 23/LT 24 Gesamt Antei l  

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 1 .442 3.306 43,6% 

65-69 Jahre 1 .412 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°/o 

65-99 Jahre 3.212 4.023 79,8°/o 

Gesamt 13.755 43.180 31,9°/o 

Tabel l e  10 : Anzah l  der stat ionär  woh nenden Empfänger i nnen und  Emp­
fänger von Le i stu ngen zur  Tagesstruktu r (LT 23 bzw. LT 24) in  N RW nach 
Altersstufen 

N ach dem Aussche iden aus der WfbM wächst der Ante i l  der stat ionär  
woh nenden Menschen ,  d ie  e i n  tagesstru ktur ierendes Angebot i n  An­
spruch nehmen (s. Tabel l e  10) .  Während 27% der i n  N RW stat ionär  woh­
nenden Menschen m it Beh i nderung unter 65 Jahren so lche Le istu ngen in  
Anspruch nehmen ,  s ind  es 80% der 65-jäh rigen und  ä lteren Menschen .  

N eben dem Alter hängt d ie  I nanspruch nahme von Le istu ngen zur  Tages­
stru ktur  auch m it der pr i mären Beh i nderu ng zusammen (s. Tabel l e  11) . 
Für  Menschen m it psych ischer Beh i nderu ng sp ie len Angebote zur  Tages­
stru ktur  auch im erwerbsfä h igen Alter bere its e ine große Rol l e .  57% der 
stat ionär  lebenden psych isch  beh i nderten Erwachsenen unter 65 Jahren  
s ind  Empfänger i n nen bzw. Em pfänger von Le istu ngen zur  Tagesstru ktur, 
woh i ngegen led igl ich 15% der stat ionär  Wohnenden m it ge ist iger Beh i n ­
deru ng u nter 6 5  Jahren und 13% derjen igen m it körper l i cher Beh i nderu ng 
solche Angebote wahrnehmen .  I m  erwerbsfäh igen Alter besuchen Men­
schen m it ge ist iger oder körper l icher Beh i nderu ng eher e ine  WfbM a ls  an­
dere tagesstru ktu r ierende Angebote. Dagegen arbe iten von den stat ionär  
wohnenden psych isch beh inderten Menschen u nter 65 Jahren  led igl ich 
21% i n  e i ner Wfb M .  



Altersstufen 

18-39 Jahre 

40-49 Jahre 

50-59 Jahre 

60-64 Jahre 

65-69 Jahre 

70-79 Jahre 

80-99 Jahre 

18-64 Jahre 

65-99 Jahre 

Gesamt 

Lebenssituat ion ä lterer Menschen m it lebenslanger Beh i nderung. 

Stationäres Wohnen 

Menschen Menschen Menschen 
mit geistiger mit körperl icher mit psychischer 
Behinderung Behinderung Behinderung 

mit Gesamt Ante i l  m it Gesamt Ante i l  m it Gesamt Ante i l  
LT 23/ LT 23/ LT 23/ 
LT 24 LT 24 LT 24 

862 8.955 9,6% 109 1 .272 8,6% 1.707 3 .417 50,0% 

956 7.673 12 ,5% 79 491 16, 1% 1.760 3.120 56,4% 

1 .255 6.802 18,5% 66 348 19,0% 2 .296 3.735 61,5% 

608 2 .016 30,2% 20 84 23,8% 810 1 .196 67,7% 

870 1 .079 80,6% 28 38 73,7% 513 639 80,3% 

1.052 1 .300 80,9% 49 63 77,8% 459 568 80,8% 

183 245 74,7% 9 16 56,3% 44 62 71,0% 

3.681 25.446 14,5°/o 274 2.195 12,5°/o 6.573 11.468 57,3°/o 

2.105 2.624 80,2°/o 86 117 73,5°/o 1.016 1.269 80,1°/o 

5.786 28.070 20,6°/o 360 2.312 15,6°/o 7.589 12.737 59,6°/o 

Ta bel le  11 :  Anzah l  der stat ionär  woh nenden Empfä nger i n nen und Emp­
fä nger von Le i stu ngen zur  Tagesstruktur  (LT 23 bzw. LT 24) i n  N RW nach 
Beh inderu ngsart und Altersstufen 

Von den ambu lant betreut wohnenden Menschen m it Beh i nderu ng n i mmt 
led ig l i ch  e in  geri nger Ante i l von 3% Le istu ngen zur  Tagesstruktur  i n  An­
spruch .  Genaue Zah len dazu l i egen nur fü r Westfa len -L ippe vor (s. Ta bel le  
12) .  Der Le istu ngstyp 24 kan n  zwischen den Le istu ngsträgern (LWL, LVR) 
und Le istu ngserbr i ngern fü r sog. tagesstru ktur ierende M aßnahmen i n  e i ­
genständ igen Organ isat ionse inhe iten vere inbart werden ,  der Le istu ngstyp 
23 fü r so lche i m  organ isator ischen Rah men e i ner Wohne in r ichtu ng. Be i  
Menschen m it psych ischer Beh i nderung, d ie  größte Gruppe im ambu lant 
betreuten Wohnen ,  wächst der Ante i l  derjen igen ,  d ie Le istu ngen zur  Ta­
gesstru ktur  bekommen ,  m it dem Alter nu r  seh r  le icht a n  u nd l iegt bei  den 
65-Jäh rigen und Ä lteren bei  5%. Bei  den ambu lant betreut Wohnenden 
m it ge ist iger Beh i nderu ng gew innen Angebote zur  Tagesstruktur  dagegen 
deut l ich ab  dem 65. Lebensjahr  an  Gewicht .  Wäh rend led igl ich 2% der 
u nter 65-Jäh r igen m it ge ist iger Beh i nderu ng Le i stu ngen zur  Tagesstru ktur  
bez iehen ,  s ind es 17% der 65-Jäh rigen und Älteren i m  ambu lant betreuten 
Wohnen .  
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Altersstufen 

18-39 Jahre 

40-49 Jahre 

50-59 Jahre 

60-64 Jahre 

65-69 Jahre 

70-79 Jahre 

80-99 Jahre 

18-64 Jahre 

65-99 Jahre 

Gesamt 

Ambulant betreutes Wohnen (nur LWL) 

Menschen Menschen Menschen 
mit geistiger mit körperl icher mit psychischer 
Behinderung Behinderung Behinderung 

m it Gesamt Ante i l  mit  Gesamt Ante i l  m it Gesamt Ante i l  
LT 23/ LT 23/ LT 23/ 
LT 24 LT 24 LT 24 

18 2 .371 0,8% 0 245 0,0% 128 5 .598 2 ,3% 

28 1 .278 2 ,2% 2 166 1 ,2% 142 4.357 3,3% 

21 868 2 ,4% 2 150 1 ,3% 140 3.477 4,0% 

9 216 4,2% 2 32 6 ,3% 47 867 5,4% 

15 67 22 ,4% 1 11 9 ,1% 21 316 6,6% 

8 64 12 ,5% 0 13 0 9 222 4,1% 

0 1 0 0 0 0 0 18 0 

76 4.733 1,6°/o 6 593 1,0°/o 457 14.299 3,2°/o 

23 132 17,4°/o 1 24 4,2°/o 30 556 5,4°/o 

99 4.865 2,0°/o 7 617 1,1°/o 487 14.855 3,3°/o 

Tabe l le  12 : Anzah l  der  ambu lant betreut woh nenden Empfänger in nen u nd 
Em pfänger von Le istu ngen zur  Tagesstru ktur  ( LT 23 bzw. LT 24) i n  Westfa­
len-L i ppe nach Beh i nderu ngsart und Altersstufen 

6.3 Vorausschätzung des Unterstützungsbedarfs während des Tages 

I n  den nächsten Jahren w i rd d ie  Anzah l  der  Menschen m it lebens langer 
Beh i nderung über  65 Jahren spru nghaft anste igen .  Es ist davon auszu ­
gehen ,  dass i nsbesondere Menschen m it ge ist iger Beh i nderu ng, d ie  auf 
(stat ionäre,  ambu lante oder fa m i l i ä re) U nterstützu ng i m  Woh nen angewie­
sen s ind ,  nach dem Aussche iden aus der Wfb M  oder anderen  Beschäft i ­
gu ngsa ngeboten auch U nterstützu ng be i  i h rer  Tagesgesta ltu ng benöt igen .  
I h re Anza h l  w i rd i n  den  nächsten 20 Jahren na hezu u m  das  Sechsfache 
steigen (vgl . D ieckman n  et a l .  2010,  58) . Je nach e igenen Kompetenzen ,  
Ressourcen und  I nteressen w i rd der U nterstützu ngsbeda rf qua l itat iv und  
quant itat iv i m  E i nze lfa l l  sehr  u ntersch ied l ich ausfa l l en .  E i n  verpfl ichten­
des Gru ppenangebot, das d ie  vorher gewoh nte Arbe itsze it a bdeckt ,  ste l lt 
dabe i  ke i ne Lösung dar, d ie  den i nd iv idue l len Bedarfen entspricht .  



Lebenssituation ä lterer Menschen mit  lebenslanger Beh i nderu ng. 

6.4 Anforderungen und Zukunftsaufgaben 

Unterstützung einer individuellen Lebensführung 

Zie l kr iter ien fü r e ine  effekt ive U nterstützung der Al ltagsgestaltu ng für  
Menschen m it e i ner  lebens langen Beh i nderu ng i m  Alter s ind  nach B igby 
(2004, 136) und  Schel bert & Winter (2001, 23) • die Bereitste l l u ng von Wa h l mögl i chke iten fü r die i nd iv id ue l l e  P lanung 

gemäß der e igenen I nteressen ,  • mensch l iche Bez iehungen leben z u  können ,  d i e  Stärku ng und  Pflege 
sozia ler  Netzwerke, 

· d i e  U nterstützu ng der Te i l nahme an  Akt ivitäten in der Gemei nde, 
z. B .  auch an fre iwi l l igem Engagement ,  • d ie  Aufrechterha ltu ng von Kompetenzen d u rch  deren Gebrauch ,  • d ie  Förderu ng der Gesundheit  bzw. e i nes gesu ndheitsförder l ichen 
Lebensst i ls ,  • die Schaffu ng von Ge legen heiten ,  u m  s ich sel bst wahrzu nehmen 
und  auf  vi e lfä lt ige Weise auszud rücken ,  

· s ich weiter zu b i lden ,  
· das Er leben von M u ße zu ermögl ichen .  

Pri mär geht es u m  d ie  U nterstützung e i ner i nd iv idue l len Lebensfü hru ng, 
die gerade im Alter d u rch größere Fre i he iten und Fre iwi l l igkeit pr iv i leg iert 
ist .  Statt Menschen m it lebens langer Beh i nderung tagsüber  mit  e i nem 
verpfl ichtenden Gruppenangebot zu „versorgen " ,  ermög l icht e ine stärker 
am i nd iv idue l len  Lebensst i l  or ient ierte U nterstützu ng, die I ntens ität der 
Begl eitu ng auf Akt iv itäten zu konzentr ieren ,  d ie  für  d ie  Person wirk l ich  
bedeutsam s ind ,  u nd s ie  zu anderen Ze iten auf  e i n  M i n i m u m  zu 
red uz ieren .  D ie  U nterstützung w i rd breiter angelegt i n  Bezug auf d ie  
u nterstützten Aktiv itäten ,  d ie soz ia le  Konste l l at ion (E i nze l begle i tung,  
G ru ppenkontext) , d ie Ze itpu n kte (z. B .  an  Wochenenden , i n  Abendstun­
den) und  Ze itdauer  sowie d i e  Orte der Erbr i ngu ng ( i n  der Wohnung, in  
Räu men e i nes Tagesangebots , an  a nderen Orten i n  der Gemei nde) . 
U nterstützu ng kan n  nu r  fü r wen ige Stunden oder für we ite Te i le der Woche 
ge le istet werden (vgl . B igby 2004) . Für  e inen k le i nen Personen kre is  muss 
tagsüber ständ ig e ine  Aufs icht oder e i ne H i lfe in der Nähe verfügbar se i n .  
E i n e  U nterstützung wä hrend des Tages ent lastet auch d i e  fam i l i ären 
und  profess ione l len  He lfer i nnen und  He lfer i m  Wohnen - ze it l ich u nd psy­
cho log isch .  

Erschließen und Planen von Angeboten im Gemeinwesen 

Angebote, d ie  a lte Menschen m it lebens langer Beh i nderung nutzen ,  
so l lten Te i l  e i ner  i n k l us iv ausger ichteten Ge legenhe itsstruktur  i n  den  Kom­
munen sei n .  

Auf der  Bas is  der  Eva l uat ion  tagesst ruktu r i e render  Angebote i n  West­
fa len -Li ppe formu l ieren G revi ng & Rem ke (2012, 223ff) und  D ieckmann et 
a l .  (2013, 57ff) e i n ige Entwick lu ngsbedarfe : Es sei Aufga be der Kom m u nen 
und Kre ise, Angebote fü r a l l e  Bürger in nen und B ü rger i m  Alter koord i n iert 
zu p lanen , deren i n k l us ive Gesta l tung zu befü rworten und  s ie  i m  Geme in ­
wesen bei  den Z ie lgru ppen bekannt zu machen (Öffent l i chke itsarbe it) .  
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6 Gesta ltung freier Zeit i m  Alter 

E ine so lche koord i n ierte P lanung kann zu e i ner soz ia l räuml ich or ient ierten 
und v ie lfä lt igeren Angebotsstruktur  fü h ren ,  so wie das im Ki nder- und 
J ugendbere ich schon mancherorts pass iert i st .  Dazu müssen Anb ieter der 
Beh i ndertenh i lfe- oder Altenh i lfe ,  K i rchengemeinden ,  B i ldu ngsträger (wie 
Vo l kshochschu len) ,  Vere ine  und  andere zusammenarbe iten .  E ine  syste­
matische Kooperat ion bei der Angebotsp lanung und  bei der Verknü pfu ng 
m it der i nd iv idue l len  H i l fep lanung muss s ich erst noch entwicke l n .  

Angebote i n  der  Beh i ndertenh i lfe so l len s ich öffnen fü r Menschen ohne 
lebens lange Beh inderu ng, d ie  a ls  N utzeri n nen und  N utzer oder a ls  ehren­
amt l ich Engagierte te i l nehmen können .  I nsgesamt müssen Angebote im 
Sozia l raum offen sei n :  erstens fü r Menschen m it Beh i nderung unabhän­
g ig  von i h rer kon kreten Wohnform und  Art der U nterstützung (stat ionär, 
ambu lant ,  fam i l iä r) und  u nabhängig vom Träger e i nes Wohnd ienstes, und 
zwe itens fü r andere a lte Menschen i m  Sozia l raum .  Angebote der Tagesge­
sta ltu ng werden i n  d i e  Soz ia l räume e iner  Kommune e i ngebracht ,  so dass 
es tatsäch l ich zu e i ner sozia len Pa rt iz i pat ion von M enschen m it und ohne 
Beh inderu ng, zu e iner  wechselse it igen N utzung von Angeboten und zu 
Begegnu ngen kommen kann (vg l .  Schwarte 2009,  189) .  

E ine  genere l l e  Öffn ung sch l ießt spezif ische Angebote fü r Menschen m it 
lebens langer Beh i nderu ng n icht aus - z .  B .  d ie  Fre ize it  mit  Personen 
( „ Peers")  zu gesta lten ,  d ie auch Beh i nderu ngserfahru ngen gemacht ha­
ben ,  oder B i l du ngsangebote, d ie das spezif ische Er leben bei Ü bergängen 
(von der Arbe it  i n  den Ru hestand u .  a . ) ,  i n  Kr isen oder bei  Kra nkhe iten zur  
S prache bri ngen (z.  B .  Psychoedu kat ion ) .  

U nter dem Gesichtspunkt der  I n k l us ion l assen s i ch  v ie r  Angebotsarten 

untersche iden (vgl . Krauss & Seltzer 1987 und  B igby 2004, 142) :  

1 .  A l lgemeine Angebote für  a lte Menschen 
Bestehende Angebote fü r a lte Menschen in den Kom m u nen können auch 
von Menschen mit lebens langer Beh inderung genutzt werden (z .  B .  in  
Begegnu ngszentren ,  Vere i nen , B i l dungse in r ichtu ngen ,  K i rchengemeinden ,  
Fre iwi l l igenagentu ren usw. ) .  Programme der Altenarbeit s ind  u .  a . :  
• G ruppen ,  d i e  s ich vor dem Ü bergang i n  d i e  N acherwerbsphase b i lden , 

um gemei nsa me I nteressen zu verfo lgen ( M i lz & Stöpp ler  2009, 
179-195) .  In N RW wu rden z . B .  a l te Menschen m it ge ist iger Beh i nderu ng 
in ZWAR-G ruppen , Netzwerken von M enschen „zwischen Arbeit und 
Ruhestand " ,  i ntegr iert (vgl . Haveman & Stöpp ler  2010, 131) . 

• A l lgemeine Angebote für  Menschen i m  Ruhestand .  D iese Programme 
kön nen sowoh l  für  j ü ngere a ls  auch fü r ä l tere Menschen m it 
Beh i nderu ng gee ignet sei n .  

• Progra mme z u r  Gesu ndheitsvorsorge oder Rehab i l itat ion  ( B igby 2004, 
246 ; vgl .  Ka p ite l 8) . 

• Rege lmäß ige Tagesangebote i n  der Altenh i lfe (z . B .  d i e  Tagespfl ege) , d i e  
häufig fü r gebrech l iche und/oder demente Personen gep lant und  
zugängl ich s i nd .  D iese Progra mme werden vor a l lem von Pf legehe imen 
a ls  stru ktur ierte Tagesprogramme angeboten und  können auch fü r 
Menschen mit  Beh i nderu ng i nteressant sei n .  
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2. Al lgemeine Angebote fü r a l te Menschen ergänzt durch  e i nen 
spezia l i s ierten D ienst 

E i n  a l lgemei nes Angebot kann durch e i n  H i nzuz iehen der Kom petenz 
e i nes spez ia l i s ierten D ienstes i nk l us iv gesta ltet werden (z.  B .  i n  B i l dungs­
ader Ku ltu re i n r ichtu ngen :  Kurse, Fü h ru ngen in M useen ,  etc. ) .  Dabei  kann  
es  s ich um e ine Begle i tu ng (z . B .  e i nes ambu la nten Wohnd ienstes) han­
de l n ,  d ie  e in  Mensch m it Beh i nderu ng m itbr i ngt ,  um i hn  zu u nterstützen ,  
oder  u m  jemanden ,  der vom Tagesangebot sel bst orga n is iert ist u nd auf  
d ie  gesamte Programmp lanung stärkeren E i nfl uss hat .  

3. Spez if ische a l tersü bergre ifende Angebote fü r M enschen 
m it Beh i nderu ng 

Alte Menschen m it lebens langer Beh i nderung werden in l aufende,  a lters­
gem ischte Angebote der Beh indertenh i l fe i ntegr iert ,  z . B .  in geschützte 
Arbe itsprozesse (Werkstattgru ppen ,  u nterstützte Beschäftigu ng, Zuver­
d ienst) ,  i n  Tages(förder)stätten oder Akt iv itätszentren i n  den Gemein­
den ,  i n  Fre ize itgru ppen oder  Re i seange bote. Für  d ie  deutsche Fac h ­
d i s kussion re lat iv n e u  ist d e r  Gedan ke,  dass generat ionenü bergre ifende 
Angebote n i c ht n u r  aus pragmat isch e n ,  so ndern a u c h  aus konze pt i o­
ne l len G rü nden bere ichernd fü r d ie  Te i l nehmer i nnen u nd Te i l nehmer se i n  
kön nen u n d  a ltersstereotype Gestaltu ngsansätze vermieden werden .  

4. Spez if ische Angebote für  Menschen m it Beh i nderung i m  Alter 
Es wu rden u nd werden v ie lerorts spez ia l i s ierte Tagesangebote aus­
sch l i eß l ich  für  a lte Menschen m it lebens langer Beh i nderung geschaffen 
(z . B .  Tagesgruppen fü r Sen ior in nen und  Sen ioren) .  N icht a l len Ru he­
ständ lern ist bewusst , dass s ie  wäh len  können ,  ob  s ie  an  e i nem so lchen 
G ruppenangebot te i l nehmen wol len oder n icht .  Se lbst d ie Te i l nahme an 
e i nze lnen Akt iv itäten w i rd oft n icht a ls  fre iwi l l ig wahrgenom men . 

Angebote der Erwachsenenbi ldung werden verstärkt zu fo lgenden 
Themen gewü nscht:  fam i l i ä re Bez iehu ngen und B iografie ;  Wahrnehmung 
u n d  U mga ng m it Verä nderu ngen i m  Alter, m it Krankhe iten und  Ver lust­
erfahrungen ;  gesu ndheitsförder l icher Lebensst i l  (Kochen und Ernäh­
rung, S port) ; G lauben und  Sp i r itua l ität (G revi ng & Rem ke 2012) .  So lche 
Angebote sol lten m it den potent ie l l en  Z ie lgru ppen rege lmäß ig zusam­
men gep lant und  ausgewertet werden (Schwarte 2009, 200ff) .  

Bewegung und Sport g i lt es anges ichts e i nes ü berwiegend s itzenden 
Lebensst i l s  ( „sedentary l i festy le")  von Menschen m it lebens langer Be­
h i nderu ng stärker im tägl ichen Leben zu verankern (vgl . D ieckman n  & 
Metzler  2013,  100) .  Haveman & Stöpp ler  (2010, 167ff) beklagen den 
Mange l an  Stud ien  ü ber  körperl iche Akt ivitäten von ä lteren Menschen 
m it ge i st iger Beh inderu ng, vor a l lem in Bezug auf U ntersch iede zwischen 
Woh ne i n richtu ngen und gemeindenahen Wohnformen ,  und heben den 
prävent iven Chara kter von körper l icher Bewegu ng und  sport l ichen Akt i ­
vitäten hervor. Freude an  Bewegung und  S port muss bere its im  frü heren 
Leben geweckt werden .  Schwi mmen ist z. B .  bei  v ie len Menschen m it 
lebens langer Beh i nderu ng sehr  be l iebt .  
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Das freiwi l l ige Engagement fü r u nd von ä lteren Menschen m it lebens lan­
ger Beh i nderung ist i n  Deutsch land e in  noch u nterbe l i chtetes Thema:  

Auf  der e i nen Se ite suchen Menschen m it lebens langer Beh inderung 
Fre iwi l l ige, u m  gemei nsam U nternehmu ngen zu starten und  das Zusam­
mense i n  m it Menschen zu er leben ,  d ie  e in  I nteresse m it i h nen verb indet 
und die dabei n icht i h rem Beruf nachgehen .  Verbre itet s ind  E i nze l begle i ­
tu ngen (z .  B .  be i  Spaziergängen oder E i nkäufen) .  Wi lson et a l .  (2012) u nd 
Cra ig & B igby (2012) haben darüber  h i naus i n  Austra l ien  Te i l neh meri n nen 
und  Te i l nehmer s ich wöchent l i ch  treffender a l lgemei ner Sen iorengru ppen 
zu Mentoren ausgeb i l det. D iese Fre iwi l l igen stehen ä lteren M enschen m it 
lebens langer Beh i nderung zur  Se ite, d i e  neu i n  d iese G ruppen e i ngest i e­
gen s i nd .  

Auf  der  anderen Se ite wo l l en s ich Menschen m it lebens langer Beh i nde­
ru ng sel bst im Alter engagieren .  Freiwi l l igenagenturen s i nd noch n icht auf 
d iesen Personen kre is  e i ngeste l lt .  Zuku nftswe isend ist e ine  soz ia l räum l iche 
Koord i n ieru ng der Fre iwi l l igenarbeit zwischen den D iensten der Altenar­
beit ,  der  Beh i ndertenh i l fe ,  Fre iwi l l igenagenturen und  ört l ichen An laufste l ­
len , um Gesuche u nd I nformat ionen koord i n iert und  effekt iver  vermitte l n  
z u  können .  

D ie  Zugängl ichkeit  von Angeboten ist eng verknü pft m it der Frage 
der Mobi l ität. Auch desha lb  haben nahe ge legene Angebote im Stadtte i l  
bzw. i n  e i ner dörfl ichen Gemeinde Vorte i le .  Neben d e r  Gesta l tung e iner  
barr ierearmen U mwelt s ind  räu m l ich erre ichbare,  ze it l i ch  verfügbare u nd 
kostengü nstige Mob i l itätssysteme von entsche idender Bedeutu ng. Neben 
dem öffent l ichen Personennahverkehr  g ibt es i n  e i n igen Kom m u nen Sam­
me lvere inbaru ngen m it Tax iunternehmen und e inen auf Be lange vor a l l em 
körperbeh i nderter Menschen ausger ichteten Fah rd ienst .  I n  der Beh i nder­
ten h i lfe s ind  Ho l - oder Br ingd ienste häufig Besta ndte i l  e i nes Akt iv itätsan­
gebots. Auch fre iwi l l ig Engagierte le isten in  d iesem Bere ich häufig H i l fe .  

I nsgesamt w i rd empfoh len bei  der  Entwicklung von Konzepten für die 

Tagesgestaltung zu u ntersche iden zwischen den i nha lt l ichen Angeboten ,  
d e r  hauswi rtschaft l i chen Versorgung während des Tages, d e n  (u nter­
sch ied l ich  l angen) Begle itu ngsbedarfen von Personen und  der ( i m  E in ­
ze lfa l l  m itu nter dauerhaften) Gewährle istung von Aufs icht .  E ine  a ktue l le  
Ü bers icht ü ber  Angebote i n  Deutsch land geben Schu et  a l  (2014) . 

I ndividuel le H i lfeplanung 

Für  d ie  i nd iv idue l le  H i l fep lanu ng können bewä hrte I nstrumente zum 
E insatz kommen wie das P lanu ngsi nventar fü r das Leben i m  Alter  (P IA ;  
vgl .  He l l e r  e t  a l .  1996, z i t .  n .  Haveman & Stöpp ler 2010, 177) , i n  dem der 
Fre ize it e in hoher Ste l l enwert zukommt .  Im Vorfe ld  der P lan ung werden 
in geeigneter Form d ie i nd iv idue l len Kompetenzen ,  d ie soz i a l räum l ichen 
Bezüge und  Ressourcen ,  sowie d ie  Wü nsche und  Bedü rfn isse der N utze­
r i nnen und  N utzer erhoben und  dokument iert (Schwarte 2009, 142-144).  
Menschen m it Beh i nderung s ind a ngemessen zu bete i l igen .  S ie wäh len  
und  entsche iden sel bst , an  welchen Angeboten s ie  te i l nehmen .  
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Sonst besteht d ie  Gefahr, dass das Angebot d ie  Nachfrage best imme 
(Havemann & Stöppler  2010, 74) . D ie  Ass istenz ist i n  Abst immung m it den 
woh nbezogenen H i l fen zu p lanen .  

Auch i n  der i nd iv idue l l en H i l fep lanung müssen d ie  versch iedenen ört l ichen 
Angebotsträger kooper ieren .  B igby (2001) ber ichtet von e i nem D ienst aus 
Austra l ien , der a l s  Vermitt ler, a ls  „ M ak ler" von Angeboten und  U nterstüt­
zung fu ngiere ( „ brokerage") .  I n  d i esem Zusam menhang weisen Haveman 
& Stöpp ler  (2010, 170f) auf d ie  sog. Fre izeit- und  B i l dungskonsu lenten 
der Soz ia l pädagogischen D ienste i n  den N ieder landen h i n .  S ie s ind reg io­
na l  o rgan is iert ,  werden ü ber d ie Pflegevers icheru ng f inanz iert und  i h nen 
kommt im Bere ich der Fre ize itvermitt l ung e i ne wicht ige Fu n kt ion zu .  Auch 
ä ltere Menschen m it ge ist iger Beh i nderu ng aus stat ionären Woh ne i n rich ­
tu ngen können d ie  Fre ize it- und  B i l dungskonsu lenten i n  Anspruch neh­
men .  S ie  beraten Menschen m it ge ist iger Beh i nderung und  i h re Angehö­
r igen bzw. recht l iche Betreuer innen und Betreuer ü ber  gee ignete Formen 
der Fre izeitbeschäft igu ng u nd B i l dung und u nterstützen Organ isat ionen , 
Fre iwi l l ige und Te i l nehmende bei der Gesta ltu ng von Akt iv itäten (vgl . Ha­
veman & Stöpp ler  2010, 171) . 

6.5 Projektvignetten 

Modul  „Tagesbetreuung für alt gewordene geistig und geistig 

mehrfach behinderte Menschen" der Freien Hansestadt Bremen 

E in  gutes Be isp ie l  für e ine  e inerse its offene,  andererseits auf spezif i sche 
Bedü rfn isse zugeschn ittene Angebotsstru ktur, d ie Fre i he itsgrade im 
Alter erhöht ,  ist das Mod u l  „Tagesbetreuung fü r a l t gewordene ge ist ig 
und ge ist ig mehrfach beh i nderte Menschen "  der Fre ien  Ha nsestadt 
Bremen (D ie  Senator in  fü r Arbe it ,  Frauen ,  Gesundhe it ,  J ugend und Sozi ­
a les der Fre ien Hansestadt Bremen 2010) .  Das Modu l  gewährt Menschen 
m it e i ner  ge ist igen Beh i nderung i m  Nacherwerbsa lter e ine pauscha l i erte 
Ge ld le istung, m it der s ie  Angebote zur  Tagesstru ktu r ierung nutzen 
können .  

Ziele des Projektes: 
• Gesta ltung der neuen Lebensphase „ Ru hestand"  
· Aufbau e iner  neuen Tagesstru ktur  vor a l lem außerha lb  der e igenen 

Häus l i ch ke it ,  ausnah msweise auch i n nerha l b  der eigenen Häus l i chkeit 
• Akt iv ierung und Erhalt der Mögl i chke iten zu r Se l bstbest immung 
• Kontakt m it anderen beh i nderten und n ichtbeh i nderten Menschen 
• Kom petenzerha lt und Kompetenzanpassung 

Kurzbeschreibung des Angebots: 
Je nach H i l febedarfsgru ppe erha lten a lte Menschen m it ge ist iger Be­
h i nderung ein Budget ( in Form e i ner Pauscha le) ,  das sie stadtwe it fü r 
d i e  Te i l nahme an  i n k l us iven oder spezif i schen Kursangeboten i m  A lter 
( Dauer  von 1 b is  max. 5 Stu nden pro Term i n) oder fü r i nd iv idue l le  E in ­
ze l begle itu ngen nutzen können .  A l le  Angebote m it den notwend igen 
I nformat ionen werden von der Stadt aufge l i stet und a ktua l i s iert .  D ie  
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Stu nden pre ise s i nd gedecke lt  (z. B. 15 Euro bei e i nem Gruppenangebot 
für 1 ,5 b is  2 Stu nden) .  Fa hrd ienste werden häuf ig m it angeboten und 
separat berechnet . D ienst le ister können aus der Beh i ndertenh i l fe ,  A lten ­
h i l fe oder  anderen Bere ichen stammen .  Das  Le istungsmodu l  kann  u nab­
hängig von der Wohnform i n  Anspruch genommen werden . D ie  N utzer in ­
nen und  N utzer können Angebote untersch ied l i cher Le istu ngserbr i nger 
kom bi n ieren .  D ie  monat l ichen Pauscha len re ichten i m  Jahre 2010 von 
180 Euro b is  400 Euro. 

Der Le i stu ngserbri nger ist fre i in se i nen Entsche idu ngen ,  was er an b ie­
tet . „ Der  I n ha lt  der  Le istu ngen kön nte sei n :  
· Ausfl üge , Spaz iergä nge, E i nkaufsbummel  • sport l iche u nd gesu ndhe itsfördernde Akt iv itäten ,  z . B .  Schwimmen , 

S itzgymnast ik ,  Tanzen ,  Kege l n  • I nformat ion und Tra i n i ng, z .  B .  U mga ng m it Ge ld ,  Lesen 
· Tra i n i ng/Erhalt  a l l tagsprakt ischer Fäh igke iten ,  z .  B .  E i nkaufen ,  

Essensp lanung u nd -zubere itu ng • ku ltu re l l e  u nd gese l l ige Akt iv itäten ,  z . B .  Ausste l l u ngen ,  K lönschnack • persö n l ichkeitsfördernde Aktiv itäten ,  z .  B .  B iografiearbeit ,  Frauen kre is ,  
Snoeze len ,  t iergestützte Soz ia ltherap ie  

D ie  Angebote so l l en i n  der Rege l während der Werkstatt- bzw. Tagesför­
derstättenze iten stattfi nden , a l so montags b is  fre itags zwischen 8.00 
u nd 17.00 U h r. Wenn es sach l ich begrü ndet ist ,  können die Akt iv itäten 
auch a u ßerha lb  d ieser Ze iten stattfi nden ( D ie Senator i n fü r Arbe it ,  
Frauen , Gesu nd heit ,  J ugend und  Soz ia les der Fre ien Hansestadt Bremen 
2010, 3f) .  

Weiterführende I nformationen: 

Rahmenricht l i n ien  fü r das Mod u l :  
http://www.soz ia les . bremen .de/s ixcms/med ia .php/13/R icht l i n i e%20 
Sen iorenmodu l%2012-2010%20.pdf 
Liste der Angebote im Rahmen des Modu ls  „Tagesbetreuung für 
a lt gewordene ge ist ig und ge ist ig/mehrfach beh i nderte Menschen " 
(Stand 8.3.2011) u nter:  
http://www.sozia les . bremen .de/sixcms/med ia .php/13/Angebote%20 
Modu l%20Tagesbetreuung%20f% FCr%20a lt%20gewordene%20 
Sta nd%2008%2003%202011 .pdf 

Ansprechpartnerin:  

Gaby Thomes 
Tel . :  04211361 592-46 
E- Ma i  1 :  Gaby.Thomes@soz ia les . bremen.de 
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„Zukunft gestalten - Förderung der Selbstständigkeit von älteren 

Menschen mit Behinderung" 

Das Projekt „Zu ku nft gesta lten - Förderu ng der Sel bstständ igke it von 
ä lteren Menschen m it Beh i nderu ng" wurde i n  enger Zusam menarbeit 
zwischen dem Landratsamt B i berach u nd der St. E l i sabeth-St iftung 
d u rchgefüh rt ( Laufze it 2011-2013) .  Es ist e i n  Be isp ie l  dafü r, bestehende 
Angebote fü r a lte Menschen in den Kommunen auch fü r ä ltere Men­
schen m it lebens langer Beh i nderung zu öffnen .  

Ziel : 

Älteren Menschen m it ge ist iger u nd/oder psych ischer Beh i nderu ng 
Zugang zu bere its vorhandenen Sen iorenangeboten der Altenh i lfe zu 
ermögl ichen . 

Kurzbeschreibung: 

Ausgangspu nkt des Projektes wa r zu nächst ,  ä ltere Menschen m it Beh i n ­
derung vom Arbeits leben i n  den Ru hestand zu begle iten . I n  dem Zusam­
menhang wurden d ie  Te i l nehmenden u .  a .  auch danach befragt , we lche 
Angebote s ie s ich fü r e ine  mögl ichst se l bstbest immte, i n k l us ive Gesta l ­
tung des  Ru hesta nds wü nschen .  Be i  der U msetzung der Wü nsche stand 
im Vordergru nd ,  bere its exist ierende wohnortnahe Vere ine  und Angebote 
der Altenh i l fe zu nutzen und  Menschen m it Beh i nderu ng Zugangswege 
zu d iesen Angeboten zu eröffnen .  E ine  gru ndsätz l iche Bere itschaft der i n  
d e r  Altenh i l fe tätigen Vere ine  u n d  E i n r ichtungen ,  auch ä ltere Menschen 
m it Beh i nderu ng in i h re Angebote aufzuneh men , wa r vorhanden .  Dabei 
hat es s ich a ls h i lfre ich herausgeste l l t ,  Ansprechpartner i nnen bzw. -part­
ner der Sen iorenangebote ü ber das Projekt und  d ie  Besonderheiten von 
Menschen m it Beh i nderu ng zu i nformieren .  Zur  U nterstützu ng wu rden 
ehrenamtl iche Personen e in bezogen ,  d ie  bei Bedarf M enschen m it Be­
h i nderu ng zu den Angeboten begle itet haben . 
U m  d ie  I nha lte auch ü ber  d ie  Projekt laufze it h i naus we iter zu verfo lgen , 
erachten d ie  Projektträger es fü r wicht ig, d i e  bestehenden Konta kte zu 
pflegen und die ehrenamt l ichen Personen i n  i h rer Arbeit we iter zu unter­
stützen .  

Weiterführende Informationen: 

http://www. b i berach .de/zu kunft-gesta lten .html  
F lyer zum Projekt :  
http://www. b i berach .de/fi l ead m i n/Date ien/Landratsamt/Kre issoz ia l ­
amt/Fach bere ich Soz ia les/Projekt Zuku nft gesta lten/Flyer Zuku nft 
gesta lten . pdf 

Ansprechpartner und -partnerin: 

F lor ian  Burth (Kre issoz ia lamt B i berach) 
Te l .  07351/52-6503 
E- Ma i  1 :  F lor ia n .  Bu rth@bi  berach .de 
Renate We i ngä rtner (St .  E l isabeth-St iftung,  Geschäftsbere ichs le itung 
des Heggbacher Wohnverbu ndes) 
E- M a i l :  renate.wei ngaertner@st-el i sabeth-st i ftu ng.de 
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7 Wohnen 

7.1 Bedeutung von Wohnen 

Der Mensch ist n icht zufä l l ig in die We lt geworfen ,  sondern auf  der Erde 
ört l ich verankert ( F lade 2006, 14) .  Im Zentru m der Wohnu mwe lt e i nes 
I nd iv iduums steht d i e  Wohnung, in der a lte Menschen in Deutsch land etwa 
zwei Dr ittel i h rer  Wachze it  verbr i ngen (Steffen et a l .  2007, D ieckmann 
2008, 279f) .  D ie  Wohnung b i ldet den M itte l punkt der Hausha ltsgeme in ­
schaft und  den Ausgangs- und R ückkeh rpu n kt i m  tägl ichen Leben.  Das 
Wohnumfe ld  ist das Geb iet ,  in dem Nachbar i nnen und N achbarn ,  andere 
außerhäus l iche Bezugspersonen sowie öffent l iche und  pr ivate E in r ichtun­
gen fü r d i e  Versorgu ng und Entsorgu ng, fü r B i l d ung und  Arbeit ,  ku ltu re l l es 
u nd re l ig iöses Leben ,  für  Erhol u ng und Mob i l i tät und  zu m Te i l  auch so lche 
idea lerwe ise fu ß läufig zu erre ichen s ind .  Zur  Wohnumwelt gehören dar­
ü ber h i naus der Stadtte i l  bzw. d ie  Gemei nde u nd weiter entfernt l i egende 
Geschehensorte, d ie e ine Person im Al ltags leben aufsucht ,  i n k l us ive der 
Wege, d ie s ie dorth in  und von dort wegfü hren .  U nter Wohnu mwe lt wird 
der Lebensraum ei nes I nd iv iduums verstanden ,  e i n  phys isch abgrenzbarer  
und  i n  s ich gegl iederter Hand l u ngsraum des Al ltags lebens.  D iese Wohn­
u mwe lt ist bei m I nd iv iduum a ls  subjekt iver Hand l u ngsraum kogn it iv und  
emot iona l  repräsent iert (D ieckma nn 2012) . 
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Wohnen umfasst Hand lungen ,  m ith i lfe derer  d ie  Menschen i h r  a l ltäg l i ches 
Leben organ is ieren ,  mit  anderen i nteragieren ,  i h re Woh n u mwe lt gesta lten ,  
i h rem Leben Bedeutung ver le ihen und  I dent i tät gewinnen .  Durch d iese 
Hand lungen eignen sich Menschen U mwe ltgegeben he iten a n ,  die dadurch 
zu der fü r s ie  persön l ich bedeutsamen ,  e igenen Wohnu mwe lt werden .  

Ageing in  place 

Diese u mweltbezogenen Hand lungen werden „gewohnt" , zu Rout inen ,  
gehen le icht und  zuver lässig von der Hand .  Wen n  Al ltagskompetenzen 
an  sich begrenzt s ind  und im A lter e i ngeschränkter werden ,  kann  e i ne 
gewoh nte und  zugle ich an  Kompetenzen angepasste Wohnu mwe lt kom­
pensatori sch wi rken ,  z. B .  wen n  d ie  e igene Fortbewegu ng ei ngesch ränkt 
ist und  wicht ige An laufpunkte i n  der Nähe erre ich bar  oder Mob i l itätsh i l fen 
verfügbar s ind .  D ie  Wohnu mwe lt ka nn  i nd iv idue l les und soz ia les Hande ln  
beh i ndern oder  ermögl ichen . D ie  Wohnung ermögl icht d i e  Herste l l u ng von 
Privatheit - d .  h .  se l bstbest i mmt und  losge löst von Ro l l enanforderu ngen 
zu hande ln  und s ich  zu er leben ,  d ie  Regu lat ion von Nähe und  D istanz 
in der Kom m u n i kat ion und i n  soz ia len Bez iehu ngen sowie d ie Darste l l u ng 
des Sel bst i n  Ü bere inst immung und D ifferenz zu a nderen .  D ie  Wohnum­
we lt kan n  Kom m u n i kat ion ,  Kontakte und  e ine  Vie lfa l t  von Akt iv itäten 
zugä ng l ich  machen .  Ü ber  d ie  re i n  a l ltagsfu n kt iona le  Betrachtu ngswe ise 
h i naus hat die Wohnumwelt fü r das I nd iv iduum e i ne persön l iche Bedeu ­
tung .  D ie  Wohnumwelt schenkt S icherhe it  und  Schutz, w i rd vertraut und  
steht für Beständ igke it .  S ie w i rd von e i nem zu nehmenden Gefüh l  der 
Zugehörigkeit und - je nach Erfolg der Wohn hand l u ngen - des Woh l befi n­
dens begle itet . D ie  Wohnu mwe lt w i rd zu e inem Te i l  der e igenen Person :  
Es entsteht Ortsb indu ng u nd Orts ident ität .  

Erst wen n  wi r uns n icht wie zu hause fü h len ,  fä l lt auf, was Wohnumwe l ­
ten w ie  sel bstverständ l ich  le isten .  V ie le der  heut igen a lten Menschen m it 
Beh i nderung haben große Te i le i h res Lebens i n  e i nem „ He i m kosmos" 
(Wi n k ler  2013,  161) verbracht ,  in denen es i h nen an  ex istenz ie l l  wicht igen 
Wohnqua l itäten mange lte. 

Wi n k ler  (2013) u ntersuchte die Wohnbed ingu ngen von Menschen m it 
ge i st iger oder körper l i cher Beh i nderu ng i n  He imen ,  ausgehend vom Jahr  
1945 b is  i n  unsere heut ige Ze it .  E r  ana lys ierte d ie  subjekt iven E ind rücke 
und Er lebn isse, von denen ehemal ige He imbewohner und  -bewohner in ­
nen ber ichteten ,  „ [  . . .  ] haben s ich doch i n  i h ren Köpfen und  Herzen [ . . .  ] d ie  
Rout inen  des He ima l ltages t ief e i ngegraben" (ebd . ,  162) .  

Georg B .  erzä h lt aus  dem He ima l ltag der 1960er und  1970er  Jahre :  „ D ie 
Brüder [M itarbeiter  des He imes] waren b is  auf  wen ige streng und a rro­
ga nt .  S ie  besch impften uns sehr  oft , bevormundeten und  unterd rückten 
u ns . [ . . .  ] Wi r wu rden auch oft gesch lagen [ . . .  ] . Fernsehen war nur im a lten 
Spe isesaa l .  E in Fernseher pro Haus. Geguckt wu rde,  was die B rüder  se­
hen wo l lten .  Was wir gern gesehen hätten ,  i nteress ierte die n icht . [ . . .  ] So 
machte es ke inen  S paß h ier  zu wohnen . [ . . .  ] So sch i kan ierten u ns e i n ige 
m it U nterstützung der ä lteren Brüder. Am schönsten war es, wen n  d ie  
Brüder Fe iera bend hatten u m  ha lb  neu n"  (ebd . ,  176) .  „ M it dem E i nzug i ns 
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Einzelzimmer [1983] lockerte sich die Atmosphäre. Keiner passte mehr 

auf, wann ich nach Hause kam oder abends ins Bett gi ng. Das gefiel m i r  

sehr  auch mal b is  22.30 Uhr  aufzuble iben,  ohne dass jemand ru mmau lte. 
Auf diese ewige Spannung konnte ich gut und gerne verzichten,  wie vie le 
andere auch" (Wi nkler 2013, 177f) .  

E ine Frau mit Körperbehi nderung beschre ibt ihre Heimsituation i n  den 
1960er und 1970er Jahren so: „Jegl iche fi nanzie l len und organ isatorischen 
Angelegenheiten wurden ohne mich von der Heimverwa ltung erled igt . 

Dadurch gerieten ,  ohne dass es mir  r ichtig bewusst wurde, meine persön­
l ichen Bedürfnisse immer mehr in  den H i ntergru nd [ . . .  ] .  Erst nach Jahren 
der absoluten Versorgung und Überbehütung in  d iesem Heim merkte ich 

a l lmäh l ich ,  wie entwürd igend d ieser Zustand eigent l ich ist" (Grekl 1982 , 
40-42 , zit . n .  Rudloff 2013, 118-119) . 

Übergriffe durch körperl iche, psychische, sexuel le, aber auch durch ind i ­

rekte strukture l le  Gewalt fanden (und fi nden immer noch) in  E inrichtungen 
der Beh i ndertenh i lfe und E in richtungen der psychiatrischen Versorgung 

statt . Erfahrungen jahrelanger Ohnmacht, des Ausge l iefertse ins prägen 

bis heute den oft angstbesetzten ,  wen ig selbstbewussten oder gar for­
dernden Umgang d ieser Generation mit aktuel len Fragen des Wohnens. 

Art ikel 19 der UN-Konvention über die Rechte von Menschen mit Beh inde­
rungen fordert , dass „ Menschen mit Beh inderungen gleichberechtigt d ie 
Mögl ichkeit haben,  ihren Aufentha ltsort zu wählen und zu entscheiden, wo 

und mit wem sie leben ,  und n icht verpfl ichtet s ind ,  i n  besonderen Wohn­
formen zu leben" (Bundesm in isterium fü r Arbeit und Sozia les 2011) . Auch 
das Wohn- und Tei l habegesetz N RW (§ 1 ,  § 2) stärkt das Recht auf Selbst­
best immung und Selbstständ igkeit in betreuten Wohnein richtungen.  A lte 
Menschen mit und ohne lebenslange Behinderung haben den Wunsch , so 

lange wie mögl ich zuhause, in i h rer gewohnten Umgebung wohnen zu b le i ­
ben. Durch e inen U mzug im Alter, der m it der Veränderung der Wohnum­
welt e inhergeht, verl ieren viele Menschen mit lebenslanger Behinderung 

mühsam und oft über lange Zeit aufgebaute „ Ressourcen"  (d ie Mobi l ität in  
der  Wohnumwelt, sozia le Beziehungen,  i h re Hausha ltsführung, d ie Tei l ­
habe an sozia len Aktivitäten,  u .  a . ) .  E in Umzug erzwingt e ine Neuorgan i ­
sation der sozia l -räuml ichen Beziehungen und des Selbstkonzepts sowie 
den Neuaufbau von Ortsidentität und Ortsbi ndung. U mzüge sind riskan­

te,  kritische Lebensereign isse. Der Verb le ib in  der vertrauten häusl ichen 

U mgebung erleichtert d ie Tei l habe und I nk lus ion im Alter, sorgt für Kont i­
nu ität im  Lebenslauf. Es ist erklärtes Zie l  der Altenpo l iti k in  den I ndustri­

e ländern, den Verble ib  in  der häusl ichen Umgebung bis ans Lebensende 
oder zumindest bis ins hohe Alter zu ermögl ichen . „Ageing in  p lace" heißt 
das zentra le Hand lungskonzept: U nterstützende Dienste und vie lfä ltige 
Wohnmögl ichkeiten s ind so zu entwicke ln ,  dass ä ltere Menschen in  i h rer 

loka len Gemeinschaft wohnen b le iben und vor Ort ä lter werden können 

(Howe 1999, zit . n .  B igby 2004, 159) . „ [„ . ]  die nordrhein -westfä l ische Lan­
desregierung setzt s ich für ei nen Paradigmenwechsel ei n :  weg von einem 

weiteren Ausbau von Groß- und Sonderei nr ichtungen h in  zu quartiersbe­
zogenen Wohn- und Pflegearrangements" (Landtag N RW 2013, 56) . 



Lebenssituation älterer Menschen m it lebenslanger Behinderung. 

„Ageing in place" steht dafür, d ie Wah lmögl ichkeiten von ä lteren 

Menschen zu maximieren, indem man ihnen ermögl icht, solange sie es 
wünschen und sie dazu fäh ig s ind,  in  der Wohnsituat ion ihrer Wah l  zu b le i ­

ben . D ie Umgebung wird an d ie Person angepasst , n icht d ie Person i n  e ine 

neue U mgebung umgesiedelt .  Das Konzept gi lt für a l le ä lteren Menschen 

unabhängig von der Wohnform , in der s ie jewei ls leben. Es geht darum 
eine bessere Passung zwischen den Fäh igkeiten e iner Person und den 

Anforderungen der Umwelt zu erreichen , ohne d ie Kont inu ität der Lebens­
bezüge und B indungen und die Ident ität zu gefährden . 

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

in  eine andere Wohnform, z. B .  eine stat ionäre Wohneinrichtung oder eine 
Pflegeeinrichtung, erfo lgen sol lte und wie Prozesse strukturiert werden, 

d ie zu Umzugsentscheidungen und deren Eva luation im  Rahmen der H i l ­

fep lanung führen.  E ine Studie i n  Bezug auf Heime der E ingl iederungshi lfe, 
spezia l is ierte Pflegeheime und Altenpflegeheime zeigt zumindest fü r psy­
ch isch beh inderte Menschen in Berl in ,  wie „zufä l l ig" und oft n icht sach l ich 

begründet (Pflege-)Heimeinweisungen erfolgen (Zimmermann 2012). 

7.2 Datenlage N RW: Wohnen 

Wie wohnen Erwachsene mit lebens langer Beh inderung in  N RW? Tabel le  

13 g ibt wieder, w ie  v ie le  erwachsene Empfängeri nnen und Empfänger 
von E ingl iederungshi lfe in N RW stat ionär oder ambu lant unterstützt oder 
ohne profess ionel le Wohnh i lfe leben .  Die Angaben sind nach der Art der 

Primärbehi nderung und nach Altersstufen d i fferenziert .  Die Daten s ind 
unvol lständig, wei l  Personen, d ie a l le in oder mit Angehörigen ohne profes­
sionel le E i ngl iederungshi lfe wohnen und n icht in e i ner Werkstatt für be­

h inderte Menschen (WfbM) arbeiten bzw. aus e iner WfbM ausgeschieden 
s ind,  n icht in  der E ingl iederungsh i lfestatist ik  erfasst werden . 

Bis i ns mitt lere Lebensa lter lebt e in großer Tei l  der Erwachsenen mit 
geistiger Beh inderung in  ihrer Herkunftsfami l ie. Viele z iehen erst dann um,  

wenn ih re Eltern d ie  tägl iche Unterstützung n icht mehr  le isten können : d ie 
meisten i n  stationäre oder ambu lant unterstützte Wohnformen, wen ige 
zu Geschwistern oder anderen Angehörigen (vgl . Dieckmann et a l .  2010; 
Dieckmann & Metzler 2013, 52ff) . Je ä lter Menschen mit lebenslanger 
Beh i nderung werden, desto geri nger ist der Antei l ,  der noch a l le i n oder bei 
Angehörigen lebt .  In Baden-Württemberg lebten zum Stichtag 31.12.2007 
8,6% der 65- bis 69-jäh rigen Menschen m it e iner wesent l ichen Behinde­
rung ohne ambulante Wohnh i lfe in privaten Haushalten ;  bei den 70-Jähri ­

gen und Älteren waren es 9,2% (Kommunalverband Jugend und Sozia les 
2008) . Bei Älteren m it geistiger Behi nderung dürfte der Ante i l  noch 

n iedriger se in  (D ieckmann et a l .  2010, 33) . Aus Großbritannien berichten 
May & Hogg (1997) von 6% der 58- bis 63-Jährigen mit geistiger Behinde­

rung in privaten Haushalten,  McGrother et a l .  (1996) nur von 0,86% der 
über 60-Jährigen (beide zit .  n .  Bigby 2004, 162).  
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Altersstufen 

18-29 J a h re 

30-39 J a h re 

40-49 J a h re 

50-59 J a h re 

60-69 J a h re 

70-79 J a h re 

80-89 J a h re 

90-99 J a h re 

Gesamt 
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Menschen mit geistiger Menschen mit Menschen mit 

Behinderung körperl icher Behinderung psychischer Behinderung 

(f) (f) c (f) (f) c (f) (f) c Q) Q) Q) Q) +-' ..c Q) +-' ..c � +-' ..c 1.... 1.... 
:ro c C C o +-'  =ro c C C o +-'  =ro c C C o +-'  
c Q) � Q) s ·- c Q) � Q) s ·- c Q) � Q) s ·-.Q c ::J c Q) E �  .Q c ::J c Q) E �  .Q c ::J c Q) E �  +-' ..c ..O _c  c Q) ..0 +-' ..c ..0 ..c c Q) ..0 +-' ..c ..0 ..c c Q) _o ro o E o ..c � '+- ro o 

� �  
..c � '+- ro o 

� �  
..c � '+-U5 s  <13 o :r: s  U5 s  o :r: s  U5 s  o :r: s  

4.634 2 .596 7.672 853 216 684 1.587 5 .271 700 

(31,1%) (17,4%) (51,5%) (48,7%) (12 ,3%) (39,0%) (21,0%) (69,7%) (9,3%) 

4.321 2.347 4.835 419 269 547 1.830 7.091 1 . 286 

(37,6%) (20,4%) (42 ,0%) (33,9%) (21,8%) (44,3%) (17,9%) (69,5%) (12,6%) 

7.673 2 .786 5.324 491 328 401 3.120 10.048 2 .328 

(48,6%) (17,7%) (33,7%) (40,2%) (26,9%) (32,9%) (20,1%) (64,8%) (15,0%) 

6.802 1 .867 3. 115 348 283 220 3 .735 7.965 2 .029 

(57,7%) (15,8%) (26,4%) (40,9%) (33,3%) (25,9%) (27,2%) (58,0%) ( 14,8%) 

3.095 574 427 122 79 40 1 .835 2 . 648 342 

(75,6%) (14,0%) (10,4%) (50,6%) (32,8%) (16,6%) (38,0%) (54, 9%) (7,1%) 

1 .300 112 0 63 17 0 568 624 0 

235 8 0 15 0 0 60 57 0 

10 0 0 1 0 0 2 2 0 

28.070 10.290 21.373 2.312 1.192 1.892 12.737 33.706 6.685 

Tabel l e  13 : Anzah l  der E ing l iederu ngsh i l feempfängeri n nen und  -empfän­
ger i n  N RW nach Beh i nderungsa rt .  Art des  Wohnens und Alter (und %-An­
te i le der Woh nform an  Beh i nderu ngsa rt i n  den Altersstufen b is  69 Jahre) , 
Stichtag: 31 .12 . 2011 (Quel le :  LWL,  LVR) 

Bei  60-jäh rigen und ä lteren M enschen m it ge i st iger Beh i nderu ng dom i ­
n iert e i ndeutig noch das  stat ionäre gegenü ber dem ambu lant betreuten 
Wohnen (80,5% vs. 12 ,0%; 4.640 gegenüber  694 Personen) .  Deut l i ch  
sch rumpft i m  Alter der Personenkre is ,  der a l l e i n  oder  bei  Angehörigen lebt 
auf 7,4% - a l l erd i ngs feh len h ier, wie bere its erwä hnt ,  Anga ben zu denje­
n igen Personen , d ie n icht an  e i ne WfbM a ngegl iedert s i nd .  Von den a lten 
psych isch beh i nderten M enschen wohnen dagegen in N RW mehr ambu­
lant betreut a ls  i n  stat ionären Wohnhe imen oder Wohngru ppen (54,9% vs . 
40,2%;  3 .331 gegenüber 2 .465 Personen) .  Be i  der k le inen Zah l  der pr i mär 
körperbeh i nderten Le i stu ngsempfängeri n nen u nd -em pfänger ü berwiegt 
d ie  stat ionäre Wohnu nterstützung. A l l e rd i ngs ist fü r d iesen Personen kre is 
zu beachten ,  dass das Leben i n  der eigenen Wohnung m it ambu lanter 
U nterstützung häufig ü ber d ie  H i lfe zur Pfl ege (SG B X I I , §§ 6lff) fi nanz iert 
w i rd .  

Menschen mit lebenslanger Behinderung, d i e  Leistungen der 

Eingl iederungshi lfe und zusätzl ich Leistungen der sozialen Pflegever­

sicherung erhalten 

Von den insgesamt 43. 180 Menschen m it Beh i nderung, d ie i n  N RW in  
stationären Wohneinrichtungen der E ingl iederu ngsh i lfe leben (St ichtag 
31 .12 .2011) ,  s ind  ca. 42% ( N =  18.041) a l s  pf legebedü rft ig im Rahmen 
der soz ia len Pflegevers icheru ng e i ngestuft und erha lten Le istu ngen nach 
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§ 43a SG B XI (Que l le :  Datenauswertung des LWL und des LVR) .  Der Ante i l  
der  a ls  pfl egebed ü rft ig E i ngestuften ste igt nur  be i  Menschen m it psych i ­
scher Beh i nderu ng konti nu ier l i ch  ab  dem 50 .  Lebensjah r  m it dem Alter an 
(vgl . Abb i l dung 5) .  Von der He im bewohnerschaft m it ge ist iger Beh i nde­
ru ng ist mehr a ls  d ie Hä lfte bereits vor Erre ichen des Alters a ls pflegebe­
dürft ig e i ngestuft .  Be i  den heute a l ten Bewoh ner in nen und Bewohnern m it 
ge ist iger Beh i nderu ng ist der Ante i l  derjen igen m it Pflegestufe ger i nger 
a ls be i  den j ü ngeren .  Was s ich m it dem Älterwerden der Bewohnerschaft 
ändert ,  ist n icht so sehr  d ie  Quant ität der Pfl egebed ü rft igen ,  sondern d ie  
Qua l ität und der U mfang der i m  E i nze lfa l l  notwend igen pflegerischen H i l fe. 

% 90 -.--���������������������������� 
80 -r---��-=-===�� ...... ��:::::::e:=-�������������� 
70 +-��_,._���������-----=--�������-�����· 
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18-24 25 -29  30-34 35-39 40-44 45-49 50-54 55 -59 60-64 65 -69 70-74 75-79 80 u nd 

ä l ter 

Altersstufen 

_..,_ gei st ig beh i nderte M enschen ...... körperl ich beh inderte Me nschen psych i sch behi nderte Menschen 

Abb i ld ung 5: Ante i l  der pfl egebed ü rft igen Menschen m it Beh i nderung i n  
stat ionären Wohne in r ichtu ngen ( Le istu ngsbez ieher nach § 43a SG B X I )  
an  d e r  jewe i l igen Altersstufe bezogen auf Beh inderu ngsa rten ,  St ichtag: 
31 . 12 .2011 (Que l l e :  Datenauswertung des LWL und des LVR) 

Fü r N RW l iegen ke ine  stat ist ischen Angaben zu Pflegeei nstufu ngen von 
Menschen m it Beh i nderu ng vor, d ie  ambu lant betreut oder ga nz ohne 
Wohnh i lfe se itens der E i ngl i ederu ngsh i lfe leben .  

I m  Forschu ngsprojekt „A lter er leben"  ( D ieckmann & Metz ler  2013) er­
gaben s ich fü r 45-jäh rige und  ä ltere Menschen m it vorwiegend ge ist iger 
Beh i nderu ng für Baden-Württemberg fo lgende Werte : 59% der Menschen ,  
d ie  im fami l iären Kontext ohne Wohnhi lfe betreut werden , s ind  a ls  
pf legebedü rft ig e i ngestuft : 13 ,6% i n  d i e  Pflegestufe 3, 50% i n  d ie  Pflege­
stufe 2 ,  34,8% i n  d ie  Pflegestufe 1 und  nur  1 ,5% i n  d i e  Pfl egstufe 0. Von 
den ä lteren Menschen m it ge i st iger Beh i nderung, d ie  ambulant betreut 

wohnen, s ind  dagegen nur  14% e i ngestuft ,  und zwa r vornehml ich  i n  
Pflegestufe 1 (41,7%) ,  Pflegestufe 2 (33%) oder Pflegestufe 0 (25%) -
n icht i n  Pflegestufe 3 ( D i eckmann & Metz ler 2013, 49) .  

Menschen mit lebenslanger Behinderung in  stationären Pflegeheimen 

Wie v ie le  a lte Menschen m it lebens la nger Beh i nderung in N RW in stat ionä­
ren Pf legehe imen leben , i st n icht beka nnt .  Aus untersch ied l ichen Quel l en  
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l i egen Anga ben zu r Anzah l  der  Pflegee i nr ichtu ngen und  -p lätze für 
Personenkre ise m it best immten Beh i nderu ngen und  deren Belegung vor. 
Gemäß der Aufl istung der Landschaftsverbände gi bt es 105 vo l lstat ionäre 
Pflegee i n r ichtu ngen nach SG B X I  fü r Menschen m it Beh inderung m it 
3.769 P lätzen (vgl . Tabel l e  14) .  

I nformat ion und  Tech n i k  Nord rhe i n -Westfa len ( IT- N RW) kom mt nach 
e i ner etwas anderen Systemat i k  zum St ichtag 15 . 12 .2011 auf 153 Pflege­
he ime fü r beh i nderte, psych isch kranke oder schwerkranke bzw. sterben­
de Menschen nach SG B X I  m it 6.974 P lätzen .  Zum Stichtag lebten dort 
5.853 pfl egebedü rft ige Menschen (vgl . Ta bel le  15) . D ie  A ltersverte i l u ng der 
Bewohnerschaft i n  d iesen spezia l is ierten Pflegehe imen ist n icht bekannt .  
I m  U ntersch ied zu k lass ischen Altenpf legehe imen ist anzunehmen ,  dass 
e i n  G roßte i l  der  Bewohner innen und  Bewohner  u nter 60 Jahre a l t ist .  

Ausrichtung/ Anzahl  der Anzahl der 

überwiegende Personengruppe Einrichtungen Plätze 

Geistig beh i nderte Menschen 6 239 

Psych isch beh i nderte Menschen 11 501 

Körper l i ch  beh i nderte Menschen (v.  a .  5 113 
M u lt ip le  Sk lerose- Kran ke ;  M u lt ip le  Sk lera-
se könnte auch zu den neuro logischen 
Erkranku ngen gezäh lt werden)  

S i nnesbeh i nderte Menschen 5 243 

Al lgeme i n :  „ pf legebedü rft ige Beh i nderte"7  21 1 .206 

Neuro logisch Erkrankte (v. a .  Wachkoma- 48 1 .304 
u. Sch laganfa l l - Pat ienten)  

Dauerbeatmete Menschen 9 163 

Gesamt 105 3.769 

Tabe l le  14 : Anzah l  vo l l stat ionärer Pfl egee inr ichtu ngen nach SG B XI fü r 
Menschen m it Beh i nderu ng; Que l l e :  e igene Berechnungen auf der Bas is 
der L isten des LWL (Stand :  12 .6.2013) und des LVR (Stand 13 .12 .2011) 

7 E i n e  vorra ngige Ausrichtung auf e i n e  Behi nderungsa rt i st bei d iesen E i n r ichtu nge n nicht 

a ngegeben;  es ha ndelt s ich vermut l ich u m  Pfl egee i n r icht u ngen ,  d i e  a u sgerichtet s ind für M e nschen 

m it ge i stiger. psyc h i scher oder körper l icher Behi nderung bzw. M e h rfach be h i nde runge n .  

I n  e i ne r  Konzept ion wird be isp ie lsweise der zu pflege nde Personen kre is  wie folgt besch r ieben:  „ M S,  

Quersc h n itts l ä h m u ngen ,  Schwerstbeh i nderu ngen i nfolge frü h ki n d l icher H i rnschäden ,  Wachko m a " .  



Lebenssituation ä l terer Menschen mit  lebenslanger Behi nderung. 

Art der Pflegeheime Anzahl  der Anzahl  der Anzahl der Pflege-

Einrichtungen Plätze bedürftigen 

Pflegehe ime fü r Beh i nderte 23 1 .157 985 

Pflegehe ime für  psych isch Kranke 56 4.064 3.316 
(auch gerontopsych iatr ische E i n r ich-
tu ngen) 

Pflegehei me fü r Schwerkranke und 74 1 .753 1 .552 
Sterbende (h ierzu gehören auch E i n -
r ichtu ngen für  Wachkomapat ienten 
und Pa l l i at ivstat ionen) 

Gesamt 153 6.974 5.853 

Tabe l le  15 : Anzah l  stat ionärer  Pflegee i n r ichtungen (Pf legehe i me) für  be­
h i nderte, psych isch kranke oder schwerkranke bzw. sterbende Menschen 
nach SG B X I ;  Que l le :  Tabel len  zur  „ Pf legestat ist i k  ü ber  stat i onäre E i n r ich­
tu ngen"  von IT. N RW (Stand :  15. 12 .2011) 

Es feh len  auch Daten darüber, wie v ie le  Menschen m it lebens langer Beh in ­
deru ng i n  welchem Alter  ambu lante Le istu ngen u nd/oder e in  Pflegege ld  
aus der soz ia len Pflegevers icheru ng erhalten .  

7.3 Vorausschätzung zum Wohnen 

Vera l lgemeinerbare deta i l l i e rte Vorausschätzu ngen l i egen fü r den Perso­
nen kre is  m it ge ist iger Beh i nderu ng aus Westfa len-L i ppe vor ( D ieckmann 
et  a l .  2010 ;  D ieckmann & G i ov is 2012) :  Im Jahre 2030 werden fast d ie  
Hä l fte a l ler  Bewohner in nen und  Bewohner i n  stat ionären  Wohn he i men 
60 Jahre oder ä l ter se i n .  I h re absol ute Anzah l  w i rd s ich i n  den nächsten 
20 Jahren  verv ierfachen .  Wohnhe ime werden i n  20 Jahren vor a l l em 
auch Lebensorte fü r ge istig beh inderte Sen ior i nnen und Sen ioren se i n  -
das g i lt ganz u na bhängig davon ,  ob es i n  den nächsten Jahren ge l i ngen 
wird ,  ambu lant u nterstützte Wohnd ienste quant itativ und  qua l itat iv weiter 
auszubauen ,  um die ste igenden Bedarfszah len  zu decken (vg l .  D ieckmann 
et  a l .  2010, 65) .  

B i s  2030 ist m it e i ner  Verdoppe lung d e r  ambu lant unterstützt woh nenden 
Erwachsenen m it ge ist iger Beh inderu ng zu rechnen ,  wenn d ie aktue l l e  
Prax is der Gewähru ng und  I na nspruchnahme von Wohn h i l fen  i n  d i e  
Zuku nft proj iz iert w i rd .  B isher werden n u r  wen ige ge ist ig beh i nderte 
Sen ior innen u nd Sen ioren von ambu lanten Wohnd iensten unterstützt 
[258 Personen i n  Westfa len (Stand 2010) ,  ebd . ,  32] .  D ie  Anzah l  der 
60-Jäh rigen und Älteren w i rd s ich b is  zum Jahr 2030 verzeh nfachen , i h r  
re lat iver Ante i l  w i rd von 7 %  a u f  36% ste igen .  Ü ber  e in  Dr itte l d e r  K l ient i n ­
nen  und  K l i enten im ambu lant unterstützten Woh nen wi rd 2030 zu  
den Sen ior innen u nd Sen ioren gehören .  
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In die Vorausschätzung geht die empi risch fundierte Annahme e in ,  dass 
die we it überwiegende Zahl  geistig beh inderter Sen ior innen und Senioren 

auf e ine profess ione l le Wohnunterstützung angewiesen sein  wird ,  wei l  An­
gehörige n icht (mehr) i n  der Lage se in  werden , in  dem bisherigen 
Ausmaß H i lfe zu le isten .  Personen aus den geburtenstarken 1960er Jahr­
gängen,  d ie aktuel l zwischen 40 und 50 Jahre a lt s ind ,  werden in  den 

nächsten Jahren verstärkt Wohnh i lfen beantragen.  2030 werden ledig l ich 
5% der Sen iorinnen und Senioren mit geistiger Behinderung ohne profes­
sione l le Unterstützung eigenständig oder bei Angehörigen wohnen.  

7.4 Anforderungen und Zukunftsaufgaben 

Wohnen in der Herkunftsfami l ie im Alter 

Da die meisten Menschen mit e iner lebenslangen Behi nderung keine eige­

ne Fam i l ie gegründet haben, ist es für s ie schwierig, ohne Unterstützung 
von profess ionel len Helferi nnen und Helfern oder der Herkunftsfami l ie  
im eigenen Haushalt zu leben .  A ls  Erwachsene b le iben s ie  häufig im 

Elternhaus wohnen.  D ie  Ei nste l l ungen der  E ltern gegenüber unterschied­

l ichen Wohnformen sind m itentscheidend dafür, wie s ich ihre Wohnbio­
grafie gesta ltet. Seifert (2010) unterscheidet auf der Basis von I nterviews 
mit Angehörigen von Menschen mit Behi nderung Eltern , die au ßerfami ­

l iäre Wohna lternativen fü r ihre erwachsenen Ki nder anstreben - se i  es 
nun in den herkömml ichen oder innovativen Wohnangeboten der Beh in­
dertenh i lfe - von Eltern , d ie  ihre Fam i l ie - zum Tei l  ergänzt um H i lfe von · außen - auch in  Zukunft a ls den Wohnort für ihr  „ Kind" sehen . Verstärkt 

durch ku ltu re l le  Normen und aus mangelndem Wissen über d ie Qual ität in  
Wohna lternativen,  neigen auch v ie le  E ltern mit M igrationsgesch ichte dazu,  

ihr  erwachsenes Kind zuhause weiter wohnen zu lassen (ebd . ,  23) . 

He l lmann et a l .  (2007) haben s ich mit der Lebenssituation von ä lteren 
Menschen mit e iner Schwerst- oder Mehrfachbehinderung (ab 40 Jahren) 
beschäftigt , d ie noch bei ihren Eltern wohnen.  Die Zukunftsfragen ,  die 

m it dem Älterwerden e inhergehen , belasteten sowohl  d ie Menschen mit 
Behi nderung a ls auch ihre Eltern.  Viele schwerstbeh i nderte Angehörige 

wol lten d ie körper l ichen Ver luste ih rer E ltern n icht wahrhaben,  vie le E ltern 
ihre Sorgen über nachlassende Kräfte ih ren Ki ndern gegenüber n icht 

ze igen.  Darü ber h inaus ste l lte der a ltersbed ingte Wegfal l  der WfbM oder 
anderer tagesstrukturierender Angebote die Fam i l ien vor enorme 

Probleme. E ltern wie schwerstbehinderte Angehörige tei lten den Wunsch,  
so lange wie mögl ich zusammenzu leben, ohne jedoch konkrete Vorste l l un­
gen zu entwicke ln ,  w ie  das gehen kann .  Problemvermeidendes Verha lten 
ist in Fami l ien ,  in  denen ä ltere Menschen mit lebenslanger Beh inderung 
wohnen,  eine häufig anzutreffende Strategie (Van Wal leghem & 

Serneels 1993). Erst wenn d ie fam i l iäre Versorgung plötz l ich zusammen­
bricht, erfo lgt i n  ei ner Notlage der abru pte Umzug in  e i ne dann oft statio­

näre Wohneinrichtung. Auf den Wechsel haben die ä lteren Menschen 
mit lebenslanger Behinderung wen ig E infl uss und sie haben es in  der 

Regel sehr  schwer, sich in  solchen Grundstrukturen zurechtzufi nden (vgl .  
Wacker 2001, 51f) .  



Lebenssituation ä lterer Menschen mit  lebenslanger Behi nderung. 

Wie Menschen mit lebens langer Beh inderung und ihre Angehörigen früh­

ze itig und nachhalt ig begleitet werden können,  um Entscheidungen zu 

treffen ,  ze igen d ie Beispiele aus Nordamerika (wo e in  viel größerer An­

te i l  a lter Menschen mit lebenslanger Behinderung noch in  den Fami l ien 
lebt) , d ie im Kapitel 4 (S. 60ff.) dargeste l lt s ind. Das BMBF-Projekt „Älter 
werdende Eltern und erwachsene Fam i l ienmitgl ieder mit Behi nderu ng 
zu Hause - I nnovative Beratu ngs- und Unterstützungsangebote im  Ab­

lösungsprozess" hat Angebote mit und für die Fami l ien sowie für d ie 

Schu lung von M u lti p l i katoren entwickelt (Burtscher 2011). 

Älterwerden im Haushalt einer Zweiten Fami l ie 

Das Wohnen in  ei ner „Gastfami l ie" - wir bevorzugen es, von ei ner Zweiten 
Fam i l ie  zu sprechen,  wei l  der Mensch m it Behi nderung zum festen M it­

gl ied des Hausha lts wird und n icht Gast blei bt - ste l lt gerade für ältere 
Menschen mit Behi nderung, d ie lange in  der Herkunftsfami l ie ge lebt 
haben , e ine geeignete Alternative zum stat ionären Wohnen dar. Erwach­

sene mit lebenslanger Beh inderung, d ie i n  Zweiten Fam i l ien betreut leben, 
s ind insgesamt sehr zufrieden mit i h rer Wohnsituation und würden gerne 

auch dort im Alter wohnen (vgl . Thönnes 2012) .  Sie er leben, dass sie 
zur Zweiten Fam i l ie dazugehören (Beispie l : Enke lkinder erwarten ih re Tei l ­

nahme an Festen) und in  nahen sozia len Beziehungen anerkannt werden.  
Gerade die I nklusion in  sehr  nahen sozia len Beziehungen ge l i ngt . Im Alter 
ergeben s ich fü r die Bewohneri nnen und Bewohner in Zweiten Fami l ien 

vie lfä lt ige fam i l iäre Rol len : a ls Quasi-Oma/Opa , a ls Quasi-Tante/Onkel , 
a ls  Freund oder Freund in ,  a ls  Quasi -Schwester oder -Bruder in  fam i l iären 

Bezügen.  Die sorgfä lt ig ausgewäh lten Fami l ien eröffnen Tei l nahmemög­
l ichkeiten an sozia len Aktivitäten und am gesel l schaft l ichen Leben.  
Menschen mit Beh inderung in Zweiten Fami l ien schätzen die Normal ität 

des Zusammen lebens abseits von Wohneinrichtungen und -diensten der 
Behi ndertenhi lfe. Sie schätzen es, n icht in erster L in ie a ls Beh inderte 

wahrgenommen zu werden.  Fami l ien ,  d ie n ichtverwandte Menschen mit 
Behi nderung aufgenommen haben , füh len sich in  hohem Maße verpfl ich­
tet , ihre behi nderte M itbewohneri n bzw. ihren behi nderten M itbewohner 
im Alter zu unterstützen.  H ier gre ifen Normen, wie sie im  Umgang zwi ­

schen Fam i l ienmitgl iedern üb l ich s ind ,  und n icht solche, d ie für profess io­
nel le  bezah lte Beziehungen gelten.  D ie Bereitschaft ,  e ine M itbewohneri n 

bzw. ei nen M itbewohner mit Behi nderung auch im Alter zu begleiten ,  
ste igt m it der I ntens ität der Beziehung. Und d ie I ntensität korre l iert m it 
der Dauer des Zusammen lebens. Ei nen Vortei l haben Fami l ien ,  i n  denen 
n icht nur eine Person den größten Tei l  der Unterstützung le istet , sondern 
auch andere Fami l ienmitgl ieder oder selbst Freund innen und Freunde mit 
ei nspri ngen.  Angesichts der wi rksamen zwischenmensch l ichen Normen 

gi lt es aber auch, d ie Fami l ien vor Ü berforderung zu schützen (D ieckmann 
et a l .  2013, 56), indem z. B.  d ie eigenen Pläne der Bezugspersonen in  

Zweitfami l ien respektiert und ggf. Wohnalternat iven für Menschen mit Be­
hi nderung vermittelt werden,  indem Treffpunkte außerha lb  der Wohnung 
und Freizeitbegleitungen aufgetan werden, i ndem Kurzzeitunterbri ngun­

gen ermögl icht werden. 
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Ambulant oder stationär unterstütztes Wohnen 

Bis heute leben a lte Menschen mit ge istiger Behinderung (60 Jahre und 

ä lter) in  N RW vor a l lem in  stationären Wohnsetti ngs. Ambu lant betreut 
wohnen b is lang wen ig über 60-Jährige und wen ig Menschen mit hohen 
H i lfebedarfen oder Pflegeeinstufungen.  Psych isch beh i nderte Erwachse­

ne, die Wohnh i lfe benötigen,  leben bereits heute überwiegend ambu lant 
unterstützt in  der eigenen Wohnung. Der demografische Wandel führt 
in  den nächsten 30 Jahren zu ei nem starken Anst ieg der absoluten An­

zah l  und des re lativen Ante i ls  der Sen ior innen und Senioren (60 Jahre 
und ä lter) in  stat ionären und ambu lant unterstützten Wohnformen (vgl . 

D ieckmann et a l .  2010) .  

Das ambu lant unterstützte Wohnen ist wie d ie  k le inen stat ionären (Au­
ßen-)Wohngruppen konzept ionel l  noch n icht auf das Älterwerden der 

Kl ient innen und K l ienten vorbere itet . B isher b le ibt i hnen bei ste igenden 
oder veränderten U nterstützungsbedarfen häufig ke ine Alternative a ls  

i n  e in  stat ionäres Wohnhe im zu z iehen .  Das entspricht i n  den meisten 

Fä l len n icht den Wü nschen der Kl ienti nnen und K l ienten se lbst , ist recht­

l ich problematisch im S i nne der U N-Beh i ndertenrechtskonvention und 
unwirtschaft l ich anges ichts zusätzl icher He imkapazitäten,  d ie i nfo lge des 

demografischen Wandels geschaffen werden müssten (vgl . Dieckmann et 

a l .  2013).  

Stat ionäre Wohnheime haben zum Tei l  damit begonnen , sich auf das 
Älterwerden ihrer Bewohnerschaft e inzustel len ,  z.  B .  gesundheitsbezogene 
D ienste e i nzurichten ,  die H i lfep lanung anzupassen u. v. a. m .  

Stationäre Pflegeheime s ind in  der Regel Wohnorte fü r  d ie a l ler letzte 
Phase des Lebens: Die durchschnitt l iche Aufentha ltsdauer in stat ionären 

Pflegeeinrichtungen l iegt in  Deutschland bei durchschn ittl ich etwa zwei ­

e inha lb Jahren (Schönberg & De Vries 2010).  Etwa d ie Hä lfte der Bewoh­
nerinnen und Bewohner von Altenpflegeheimen versti rbt innerha lb  des 

ersten Jahres nach Aufnahme (ebd . ,  371) , 64% a l ler Empfängerinnen und 
Empfänger stat ionärer Pflegele istungen waren in 2011 80 Jahre oder ä lter, 
fast jede/jeder Zweite (46%) 85 Jahre oder ä lter (Bundesmin isterium für 
Gesundheit 2013a) . 

I n  den letzten Jahren haben trad itionel le Le istungserbri nger der Beh inder­
tenh i lfe stationäre Pflegeeinrichtungen für geistig beh i nderte Menschen 

m it e inem Versorgungsvertrag gemäß SGB X I  geschaffen.  Menschen m it 

geist iger Beh inderung, d ie in  d iese E inrichtungen ziehen , fa l len aus den 
Le istungen der E ingl iederungshi lfe heraus.  Die Le istungsträger der E in­

gl iederungsh i lfe füh len sich für d iesen Personenkreis origi när n icht mehr 
zuständig. Der Le istungserbri nger hat zugleich e in  wirtschaft l iches E igen­

interesse, d iese Pflegeeinrichtu ng mögl ichst auszu lasten .  So besteht 

die Gefahr, dass die Wohn- und Lebensperspektive des Ei nzel nen stärker 
durch wi rtschaft l iche I nteressen der Le istungserbri nger und Le istungs­

träger best immt wird als durch die Tei l habeinteressen und lebenslauf­
spezifischen Tei l habechancen des I nd iv iduums. Grundsätz l ich haben a l le  
Menschen m it Behi nderung e in  Recht auf Eingl iederungshi lfe. Der  Berl i ner 



Lebenssituation ä lterer Menschen mit  lebensl a nger Beh inderung. 

Behindertenbericht hebt hervor, dass „ [ . „] unabhängig vom Lebensalter 

Anspruch auf E ingl iederungsh i lfe [besteht] . Ältere Menschen m it e i ner 
geist igen Beh inderung sol len deshalb  so lange wie mögl ich in  i h rer vertrau­

ten Umgebung wohnen ble iben" (Senatsverwa ltung für Gesundheit ,  Sozia­
les und Verbraucherschutz 2003, 132) .  

Auf d ie üb l ichen Veränderungen i m  Unterstützungsbedarf im Alter ist da­

her soz ia lp lanerisch n icht m it der Umsied lung in  stat ionäre Pflegeei nrich­

tungen ,  sondern mit der H inzuziehung kompetenter ambulanter D ienste 

zu reagieren,  wie es bei a lten Menschen insgesamt üb l ich ist ( „ambu lant 

vor stat ionär") .  Kle i nere stat ionäre ( Fach-)Pflegeei nrichtungen,  d ie in  der 
regiona len Tei l habeplanung verankert s ind ,  können fü r manche am Le­
bensende, i n  der Regel i n  den letzten beiden Lebensjahren ,  e ine Lebens­
qua l ität s ichernde Funktion haben.  Auch Wohngemeinschaften für demen­

t ie l l Erkrankte in der Altenh i lfe könnten für Menschen m it lebenslanger 
Beh inderung und Demenz geöffnet werden und wohnortnahe Tei l habe­

chancen bieten (vgl . D ieckmann et a l .  2013, 49f).  

Menschen mit geist iger Beh inderung werden auch immer wieder i n  k lassi­

sche Altenpflegeheime „p latziert" : S ie sind dann meistens viel  jünger als 
d ie anderen Bewohneri nnen und Bewohner, leben viel länger dort und ha­
ben andere Bedürfn isse. Die Altenpflegeheime sind a ls langjäh riger Wohn­

ort für d ie Lebensphase „Alter" ungeeignet und i m  Al lgemeinen n icht in  

der  Lage, Menschen m it geist iger Behinderung d ie gesel lschaft l ich üb l i ­

chen Tei l habechancen zu b ieten (Haveman & Stöppler 2010, 148; Senats­
verwa ltung für Gesundheit, Sozia les und Verbraucherschutz 2003, 132) .  

Zukunft des Wohnens und der Wohnunterstützung 

Gängige Wohn- und Unterstützungsarrangements für Erwachsene m it 

ge istiger Beh inderung s ind i n  der Tabel le 16 im  Überbl ick dargestel lt .  I n  
der Beh indertenh i lfe gibt es derzeit große Bemühungen ,  d i e  Vie lfalt der 
Wohnmögl ichkeiten mit ind iv iduel l  angepassten Unterstützungsarran­

gements, die zwischen dem eigenständ igen Wohnen ohne profess ione l le  
Unterstützung und dem klassischen stationären Wohnhe im l iegen ,  qua l i ­
tat iv und quantitat iv zu verbreitern (für e ine Zusammenschau im H i nb l ick 

auf Mögl ichkeiten im Alter s iehe Steffen & Fritz 2006) . 
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Es so l l  auch für a lte Menschen mit lebenslanger Behi nderung mögl ich 

werden, so lange s ie wünschen und es eben geht, i n  i h rem angestammten 

Zuhause zu verb le iben.  D ie Wohnung, das Wohnumfeld sowie d ie Unter­
stützung bei m  Wohnen müssen „passen"  bzw. anpassbar sei n .  I st d ie 

Wohnung, ist das unmitte lbare Wohnumfeld barrierefre i bzw. lässt es s ich 
entsprechend umgesta lten? Fü r Menschen m it lebenslanger Beh i nderung 
werden dri ngend mehr barrierefre ie Wohnungen in den Städten und Ge­
meinden in N RW benötigt . Haben die D ienste d ie Sp ie l räume und 
sind s ie in der Lage, für d ie Kl ientinnen und Kl ienten verläss l ich zusam­
menzuarbeiten und den Umfang und d ie Art ih rer Unterstützung an 

d ie ind iv iduel len Bedarfe anzupassen? Unterstützungsle istungen um­
fassen u .  a .  d ie pädagogische U nterstützung, hauswirtschaftl iche H i lfen,  

Mob i l itätsh i lfen und e ine qua l ifiz ierte pflegerische Unterstützung. 

Der Verb le ib in der vertrauten häusl ichen Umgebung, z. B.  ambulant be­
treut in der e igenen Wohnung oder bei Angehörigen,  ist in manchen Fä l len 

nur  dann mögl ich ,  wenn e in Mensch mit Behi nderung tagsüber in  jewei ls  

sehr  untersch iedl ichem Umfang Aktivitätsangebote bzw. e ine Begleitung 

in Anspruch nehmen kann ,  die auch d ie U nterstützungspersonen in  der 
Wohnung entlasten .  Für die Weiterentwickl ung des Lebensst i ls e iner Per­

son im Alter müssen d ie Angebote der Behi ndertenh i lfe ergänzt um ande­

re D ienst le istungen (z. B .  aus der Altenarbeit) flexibel  und verfügbar se in .  

Aufgel istet s ind Bauste ine für e ine Strategie,  um das „Ageing in  p lace" zu  
ermögl ichen (u .  a .  He l ler 2004 ) :  

1. Umgesta ltung und bau l iche Veränderungen der physischen Umwelt 
(öffent l iche I nfrastru ktur und I nstitutionen,  E inrichtungen und Dienste 

fü r d ie Versorgung i m  Al ltag, Wohnungen und Wohnumfelder) .  
2 .  Schu lung und B i ldungsprozesse „on  the  job" fü r  M itarbeiter und 

M itarbeiterinnen (Verständnis für Alterungsprozesse erhöhen, 
notwendige Kompetenzen entwicke ln) .  

3. Änderungen der personel len Besetzung (Stel lenante i le und fach l iche 
Zusammensetzung) , N utzen und Stärkung vorhandener informel ler 
Ressourcen (Fachkräfte können die anderen Unterstützeri nnen 
und Unterstützer an leiten und ent lasten) .  

4. Heranziehen anderer D ienst le istungen zur fach l ichen U nterstützung 
(Kooperat ionen mit anderen Anbietern) .  

5. Strategische Kooperat ion mit lokalen Altenpflegeei nrichtungen 
und -d iensten und I n it iativen der Altenarbeit. 

6. Menschen m it Behi nderung wird ein Le istungsträger übergreifendes 
persönl iches Budget zur Verfügung geste l lt ,  wodurch s ie i h re 
H i lfe le istungen selbst auswählen und kombin ieren können.  

7. Es gibt e ine lokale Anlauf- und Beratungsste l le ,  d ie in  der Lage ist ,  
Menschen m it und ohne Beh inderung i m  Alter ü ber a l le Arten von H i lfen 
und Angeboten zu i nformieren bzw. spezifische Anl iegen 
abzuklären und weiterzu le iten .  
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Dass e ine dauerhafte Wohnperspektive im Alter in der eigenen Wohnung 
auch für Menschen mit hohem H i lfebedarf verwi rkl ichbar ist, ze igt d ie 

Eval uation zweier ambulant unterstützter Wohngemeinschaften, d ie in  

Hausgemeinschaften eingebunden s ind (Greving et a l .  2012, 81ff; zur Wohn­
gemeinschaft des I ntegrat iven Wohnhauses in  Münster siehe Kapitel 7.5).  

Die Landschaftsverbände in  N RW gewähren im ambu lant betreuten Woh­
nen der Ei ngl iederungshi lfe spezifische Le istungsmodu le in  Ergänzung 
zu pädagogischen Fachle istungsstunden. So können zusätz l ich hauswirt­
schaftl iche H i lfen (LT A) und „H intergrundleistungen" (LM H D) ,  z . B .  für 
die I nanspruchnahme ei ner Nachtbereitschaft oder ei nes Nachtd ienstes, 

vere inbart werden (Wedershoven & Ba lzer 2012).  I n  den eva lu ierten Fä l ­

len überste igen d ie Ei nzelfa l l kosten für den Lebensunterhalt ,  das Wohn­
geld und die ambulanten Wohn leistungen der Ei ngl iederungshi lfe n icht 

oder nur  i n  geri ngem Maße d ie Kosten ,  d ie für das stat ionäre Wohnen der 

Bewohnerinnen und Bewohner angefa l len wären bzw. vorher angefa l len 

waren . Für  die ambu lant betreuten Bewohnerinnen und Bewohner s ind die 
Mögl ichkeiten der Tei l habe, Selbstbest immung und I nkl usion a l lerd ings 
deutl ich größer a ls in gängigen stat ionären Wohneinr ichtungen.  Und d iese 
Mögl ichkeiten werden auch genutzt . 

D ie Zusammenschau von ambu lanten Le istungen der Ei ngl iederungshi lfe 

und der Pflegeversicherung bietet große Chancen.  Wünschenswert 

wäre d ie rout inemäßige Ermögl ichung der Zusammenführung dieser Leis­

tungen im Rahmen ei nes integrierten ,  trägerü bergreifenden persön l ichen 
Budgets ; d ie Anerkennung von stationären Wohngruppen und Wohnhei­
men a ls eigene Häusl ichkeit , so dass Pflegeversicherungsle istungen im 

vol len Umfang gewährt werden;  sowie d ie Anerkennung pflegekom peten­
ter Wohnd ienste a ls Erbri nger von ambulanten Pflegele istungen im S inne 

der Pflegeversicherung. 

Beim „Wohnen im Drubbel " ,  wie es z. B.  in  Münster rea l is iert wird (Hoppe 

2006) , und dem ähn l ichem Konzept der „Key R ing Networks" im engl isch­
sprach igen Raum (S immons 1998) lebt e ine G ruppe von Menschen mit 
Behinderung in  unmittel barer Nachbarschaft in  verschiedenen M ietwoh­
nungen ,  wird profess ione l l  unterstützt und h i lft s ich gegenseitig (vgl . B igby 
2004, 169). Auch d ie M itgl iedschaft ei nes Menschen mit Behinderung in  
ei ner Wohngenossenschaft eröffnet m it B l ick auf  das Alter Vorte i le  (vgl .  
Grevi ng et a l .  2012, 106). Bewohneri nnen und Bewohner haben e in le­

benslanges Wohnrecht in  der Genossenschaft und können z .  B.  Genossen­
schaftsangebote für ä ltere Menschen i n  Anspruch nehmen (bis hin zum 

Ei nzug in  e ine Demenz-WG) .  

A ls  Alternat ive zum Al le inwohnen können auch quartiersbasierte unter­
stützte Wohngemeinschaften attraktiv werden bei ste igenden H i lfebe­
darfen im Alter. Sie können sowohl  der Vere insamung entgegenwi rken a ls 
auch für den Kostenträger wi rtschaft l icher sei n  (Bundesmin isteri um fü r 
Fami l ie, Sen ioren ,  Frauen und Jugend 2002 , 52f) . 
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Quartiersansätze 
Wohndienste und Wohn(ungs)angebote lassen sich a ls Tei l  der Unterstüt­

zungsstruktur in e inem (weiter gefassten) Soz ia l raum und e inem (enger 
gefassten) Quartier begreifen und aus d ieser Perspektive heraus weiter­
entwicke ln  und mit anderen Diensten und Angeboten aus der Behi nder­
tenh i lfe, der Altenh i lfe/Altenarbeit, dem Gesundheitswesen und m it ande­
ren z ivi lgesel lschaft l ichen Akteuren vernetzen .  

Das Denken in  wohnungsnahen Quartiersstrukturen ist i n  der Altenar-
beit bere its weit verbre itet . I m  H i nb l ick auf Menschen m it Behi nderung 

entwerfen Schädler & Rohrmann (2009, 69-74) das Szenario ei nes ink lu­
siven Gemeinwesens: Träger müssen s ich der örtl ichen Gemeinde, dem 
Stadtte i l  verpfl ichtet füh len,  i hn  proaktiv mitgesta lten und ihre Angebote 
in enger Kooperat ion m it den Akteuren vor Ort entwicke ln ,  zu Gunsten 
e i nes ört l ich vernetzten Angebots an H i lfen .  Sozia l le istungsträger wi rken 

dezid iert im Gesta ltungsauftrag der Kommuna lpo l it i k. Angebote f inden im  
Rahmen der ört l ichen Dase insvorsorge statt , um Tei l habemögl ichkeiten 
zu erweitern . D ie Kommune steuert und moderiert in  Abst immung mit den 
Le istungsträgern den Umbauprozess, u. z. sektorü bergreifend (Behi nder­
ten- und Altenh i lfe) m it dem Zie l  der i nkl us iven Gesta ltung ört l icher Ange­

bote ( im S inne e ines Disabi l ity Ma i nstreaming) und der Part iz i pation von 
Menschen mit und ohne Behi nderu ng i m  P lanungsprozess. 

M it Bl ick auf das Älterwerden sol lte Wohnass istenz verstärkt für k le in­
räum l iche Quartiere, Nachbarschaften,  e inen i n  räum l icher Nähe wohnen­
den Kreis von Kl ienti nnen und Kl ienten konz ip iert werden.  S ied lu ngs- und 
Hausgemeinschaften ,  „Wohndrubbe l "  und Nachbarschaften können 

dazu beitragen,  sozia le Netzwerke umzubauen und zu erha lten und 

Selbsthi lfepotenzia le zu aktivieren .  Für andere Quartiersbewohner innen 
und -bewohner kann die räuml iche Nähe so lcher Hausgemeinschaften 
oder Nachbarschaften ,  d ie umfangreiche Unterstützungsd ienste bereit­
ha lten (z. B. e ine Nachtbereitschaft , ei nen Nachtd ienst) , anziehend se i n  
und  d i e  wirtschaft l iche Erbri ngung von D ienstle istungen erle ichtern . 

D ie Gesta ltu ng von Quartieren mit dem Konzept der Quartiersansätze 
(vgl .  ausführl ich Graumann et a l .  2012; D ieckmann et a l .  2013, 34ff) 
sol lte zum e inen d ie Versorgungssicherheit gewährle isten und zum 
anderen - und das ist e ine Weiterentwick lung zu den Ansätzen i n  der 

Altenh i lfe - im S inne der I nkl usion zu mehr Tei l habemögl ichkeiten für d ie 
E inzelnen führen. E in  i nkl us ives Quartier braucht Begegnungsräume für 
Menschen mit und ohne Behinderung - auch um den Perspekt ivenwech­
sel und E i nste l l ungswandel bei Quart iersbewohneri nnen und -bewohnern 
zu fördern (Deutscher Vere in 2011) - und e ine Kommun i kationsstruktu r, 
d ie d ie I nformationen d i rekt den Menschen m it Beh inderung zu r Verfü­

gung ste l lt (D ieckmann et a l .  2013, 36). Quart iersansätze i n  der Altenh i lfe 
gehen von e iner sehr  hohen Regiekompetenz der Nutzerinnen und 
N utzer aus .  Das bedeutet , dass konzeptione l l  davon ausgegangen wi rd ,  

dass Entscheidungen über d ie Gesta ltung des Unterstützungsarrange­
ments a l le in  den N utzeri nnen und Nutzern ob l iegen ,  z. B .  in Bezug auf 
d ie Auswah l  der Assistentinnen und Assistenten ,  d ie Art der Le istungen 
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und d ie Ass istenzzeiten . D ie Voraussetzung der Regiekom petenz ist 
bei Menschen m it ge ist iger Beh inderung häufig n icht gegeben,  so dass 

das Assistenzprinzi p an d iesen Stel len n icht greift. Während klassische, 
aus der Altenhi lfe stammende Quart iersansätze überwiegend mit Laien­

he lferi nnen und -helfern arbeiten , können d iese in  der Arbeit mit 
Menschen m it geist iger Behinderung led igl ich ei nen Tei l  der Aufgaben 
übernehmen (Graumann et a l .  2012 , 77; D ieckmann et a l .  2013, 38). 

Wie e ine solche inkl usive Sozia l p lanung für die Lebensphase Alter im 

konkreten Soz ia l räu men aussehen kann ,  wird zu rze it i n  e in igen Kom­

munen erprobt , z. B .  i n  Münster-H i ltru p und Wettri ngen/Kre is Ste infu rt 
(BMBF-Projekt SOPH IA, Schäper et a l .  2014) und in  Frechen (Quart iers­

projekt der Gold-Krämer Stiftung, s iehe Kap. 7.5). 
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7.5 Projektvignetten 

Wohngemeinschaft des I ntegrativen Wohnhauses in Münster 
Die  Woh ngemeinschaft des I ntegrativen Wohnhauses in M ü nster ist e i n  
pos it ives Be isp ie l  dafü r, w ie  auch Menschen m it ge ist iger oder 
mehrfacher Beh i nderung und hohem H i lfebedarf e in mögl ichst se l bstbe­
st i m mtes Leben i n  der e igenen Wohnung a u ßerha lb  von Sondere i nr ich­
tu ngen ermögl i cht werden kan n .  

Ziel:  
Menschen m it hohem H i lfebedarf e ine i nd iv idue l l e  Lebensfü h ru ng i m  
ambu lant u nterstützten Woh nen ermögl ichen 
Zusammen leben i n  e i ner v ie lfä lt igen ( M enschen m it und ohne Beh i nde­
ru ng) ,  soz ia l  ausger ichteten Hausgemei nschaft 

Kurzbeschreibung des Angebots: 

I m  i ntegrat iven Wohnhaus woh nen 31 Menschen m it und  ohne Beh i n ­
derung untersch ied l i chen Alters zusammen und te i l en s ich a ls  Hausge­
me inschaft Gemei nschaftsarea le . Es g ibt Appartements für  e ine oder 
zwei Personen ( Paare und 2-er WGs) , Wohnu ngen fü r Fa m i l ien u nd 
Woh ngemei nschaften .  D ie  4-er Wohngemei nschaft i m  Erdgeschoss des 
Hauses ste l l t e ine  Besonderheit  dar, da h ier  ge ist ig beh inderte 
Bewoh ner i n nen und  Bewohner m it e i nem Rund-u m-d ie-Uhr-Aufs ichts­
bedarf und  e i nem hohen U nterstützu ngs- u nd Pflegebedarf leben .  Für  
U nterstützu ngs le istu ngen nehmen d ie  M itgl i eder der Wohngemei nschaft 
e i nen ambu lanten Wohnd ienst der E ing l iederu ngsh i l fe und  e i nen am­
bu lanten Pfleged ienst i h rer Wah l  i n  Anspruch (a l l e  müssen s ich auf  den 
g le ichen Wohn- und  Pfl eged ienst e i n igen) .  D ie  Komb i nat ion aus i n  
d e r  W G  „gepoolten"  Le i stu ngen ermögl icht e i n e  gute Persona l besetzu ng 
und fl ex ib le  E i nsatzze iten .  
Der  ambu lante Pfl eged ienst ist zustä nd ig für  d ie  pf leger ischen und  
hauswi rtschaft l i chen Aufgaben i n  den  Morgenstu nden und a m  späteren 
Abend . Der ambu lante Wohnd ienst kü mmert s ich u m  a l le  übrigen Be lan­
ge , d ie  m it dem sel bstständ igen Woh nen zu tun haben .  Zusätz l ich  gi bt 
es U nterstützu ngskräfte, d ie  auf 400- Eu ro-Basis Betreuu ngsze iten über­
nehmen u nd zum Tei l  i m  Wohnhaus leben .  Es w i rd s ichergeste l lt ,  dass 
i m mer m i ndestens e i ne ,  meistens sogar zwe i  U nterstützu ngspersonen 
anwesend s i nd ,  wenn d ie  Bewohner i n nen und Bewohner  zu Hause s i nd .  

Weiterführende I nformationen: 

http://www. lebensh i lfe-muenster.de/de/woh nen/ AUW/ 
wo h ngeme i nschaften .  p h p 

Ansprechpartner: 

Olaf Vo igt- Ka ßelmann ( Pädagogische Le itu ng) 
Te lefon :  0251/53906-12 
Emai  1 :  o laf .vo igt-kasse l man n@lebensh i l fe-m uenster.de 
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Quartiersprojekt Frechen 

Ein gutes Projektbe isp ie l , ü ber e ine Quart iersentwick l u ng d ie Wohn - u nd 
Lebenssituat ion fü r Menschen m it und ohne Beh i nderu ng i m  Alter zu 
gesta lten ,  ist das „Quart iersprojekt Frechen"  der Go ld- Kraemer-St iftung 
(Projekt la ufze it 2012-2015) .  

Ziel: 

Gesta ltung e ines z ie lgruppengerechten Lebensu mfe ldes :  • d a s  Menschen i m  Alter sowie Menschen m i t  Beh i nderu ng e inen 
d iskr i m in ieru ngsfre ien und  barr ierefre ien Zugang zu Ressou rcen und 
I nst itut ionen des Gemei nwesens mögl ich macht .  

· Te i l ha be am gese l lschaft l ichen Leben ermögl i cht .  • Leben im häus l ichen U mfe ld  ermögl i cht .  

Kurzbeschreibung des Projektes: 

Die  Go ld- Kraemer-Stiftung besitzt versch iedene Woh n häuser i n  Frechen .  
Vie le  Wohnungen s i nd an  Sen ior i nnen u nd Sen ioren und Menschen m it 
Beh i nderu ng verm ietet . Der Bere ich Wohnen m it den der St iftung ange­
hörenden Wohnhäusern ste l lt den Ausga ngspunkt des Quart iersproj ekts 
dar. Du rch e i ne barr ierefre ie ,  a lters- u nd beh i ndertengerechte Wohn­
ra u mgesta ltung - we lche d u rch entsprechende U m bau  bzw. Neubau ­
maßnahmen erre icht w i rd - und d ie  I n it i ieru ng e iner neuen Gesta ltu ng 
des Woh nu mfe lds so l len d ie  Wohnattrakt iv ität u nd d i e  Zufr iedenhe it der 
M ieter innen und M ieter erhöht und der langfr ist ige Verb le i b  im  e igenen 
Wohnraum ermögl icht werden .  

N eben der konkreten Woh n rau mgesta ltung bei nha ltet d i e  m it dem 
Projekt angestrebte Quart iersentwick l ung fo lgende we itere Angebote : • E in r ichtung versch iedener Vernetzu ngsangebote fü r a l le Akteu re i n  

Frechen w i e  d ie  Netzwerkkonferenz u nd versch iedene Gesprächsforen ,  • Err ichtung e iner  offenen zentra len  Kontakt- und  Begegnu ngsstätte 
(Quart ierscafe in P lanung) , • I n k l us ive Fre ize it- ,  Ku nst- , Ku ltu r- und  gesundhe itsfördernde 
Angebote fü r Menschen m it und ohne Beh inderu ng u nd fü r Fam i l i en 
m it Ki ndern , Angebote von Nachbarn für Nachbarn • Erste l l u ng e i nes Soz ia lat lasses 

· Ausweitung e i ner a l ters- u nd beh i ndertengerechten Versorgu ng u nd 
Pflege • Betät igu ngsfe lder fü r bürgerschaft l iches Engagement 

Weiterführende I nformationen: 

http://www.go ld -kraemer-st i ftu ng.de/le istungen/leben-u nd-woh nen/ 
wohnen- i m-quart ier- i n -frechen . htm l  

Ansprechpartner/-in:  

Ramona D ierkes (Quart iersma nageri n  Go ld - Kraemer-St iftu ng) 
02234/20035-07 
E- M a i l :  ra mona .d ierkes@gold-kraemer-st i ftu ng.de 
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8 Gesundheit i m  Alter 

8.1 Alter, Krankheit und Behinderung 

Alter ist n icht per se mit Krankheit und Beh inderung verknüpft . Al lerd ings 

führt e ine schon ab dem 3. Lebensjahrzehnt abnehmende Le istungsfäh ig­
ke it zah l re icher Organsysteme mit zunehmendem Alter zu verminderten 
Kompensationsmögl ichkeiten und e iner zunehmenden Störanfä l l igkeit .  

Dam it ste igt das R is iko fü r Erkrankungen und im Fa l le  e iner n icht völ l igen 
Wiederherste l l ung der Gesundheit auch für Behi nderung. Degenerative 
Prozesse, z .  B .  an  Ge lenken und Gefäßen , fü hren zu a l ltagsre levanten 
Funktionsei nschränkungen info lge von Arthrosen und Herzkreis laufer­

krankungen wie Herz i nfarkt, Sch laganfa l l ,  Durchb lutungsstörungen der 
Beine oder vaskulärer Demenz. Mutationen im Genom und nachlassende 

Reparaturmechan ismen resu ltieren in  ei nem vermehrten Auftreten von 
Tumorerkrankungen .  Weitere Organschäden werden durch Ablagerungen 

von Stoffwechselprodu kten ausgelöst . Dazu gehören vermutl ich d ie 
Demenz vom Alzheimertyp und Fo lgeerkrankungen des Diabetes mel l itus. 
Neben genetischen Faktoren spie len der Lebensst i l  und Umweltfaktoren 
eine Rol le fü r den Erhalt von Gesundheit und Funktionsfäh igkeit .  Gesund­

heitsfördernd ist vor a l lem Bewegung. Dies gi lt n icht nur für Herz-Kreis­

lauf-Erkrankungen und Erkrankungen des Bewegungsapparates, sondern 

auch fü r viele Tumore und e in ige Formen der Demenz. Re levanten 
Ei nfl uss auf die Gesundheit haben u. a .  die Ernährung, B i ldung, materie l le  
Ressourcen ,  d ie sozia le E inb indung e iner Person und ihr  Zugang zum 
Gesundheitssystem.  
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Entscheidend für das Auftreten von a ltersassozi ierten Beh inderungen s ind 

vor a l lem Erkrankungen .  d ie d ie Mobi l ität oder d ie kogn itiven Fäh igkeiten 
beeinflussen . A ltersbedingte physio logische Abbauprozesse (z. B. das 
Nachlassen von Kraft und Schnel l igkeit) , Lebensst i le  und Erkrankungen 

(z. B. Verlust des Bei nes aufgrund e ines Unfa l ls oder e in  Sch laganfa l l ) 
beei nfl ussen sich gegenseitig. Auch psychische Störungen wie Depression 

wi rken s ich nachtei l ig auf d ie Prognose vieler Organerkrankungen aus 
(z. B.  Herz infarkt , D iabetes) . 

I n  der Al lgemeinbevölkerung n immt d ie a l ltagsrelevante Beh inderung -
gemessen an der Pflegebedürftigkeit - im 9. Lebensjahrzehnt deutl ich zu . 

Frauen s ind davon stärker betroffen a ls Männer. So s ind von den unter 
75-Jährigen wen iger als 1% pflegebedürftig; bei den über 90-Jährigen s ind 

es 65,2% der Frauen und 39,7% der Männer (Robert Koch-Institut 2006, 65). 

8.2 Gesundheitsforschung bei Menschen mit Behinderu ng 

Menschen mit lebenslanger. z. B. ge istiger. Behi nderung s ind in  der 
Forschung zu gesundheitsbezogenen Fragestel l ungen deutl ich unterreprä­
sentiert (van L inehan et a l .  2009).  D ies gi lt erst recht für d ie  Lebensphase 
Alter: Die noch relativ j ungen Diszip l i nen Geriatr ie und Gerontologie er­
weitern zwar zunehmend unser Wissen über Krankheit und Pflegebedürf­
t igkeit im Alter, haben sich aber bisher kaum der wachsenden Gruppe der 
Menschen m it lebenslanger Behinderung zugewandt. 

Es ist davon auszugehen, dass lange bestehende Behinderungen n icht nur 

e inen Einfluss auf d ie Lebenserwartung, sondern auch auf Erkrankungen ,  
Fu nktionse inbußen und d ie Pflegebedürft igkeit i m  Alter haben. Zu  berück­
s icht igen s ind dabei fo lgende Mechan ismen : 
• Die Beh inderung ist d i rekt (z. B .  genet isch) m it e inem beschleun igten 

Funktionsver lust im höheren Lebensalter verknüpft (z. B .  Demenz bei 

Trisomie 21). 
• Funktionse inbußen info lge der Beh inderung führen im laufe des Lebens 

zu Überbelastung und zusätz l ichen Schädigungen (z. B .  zu Schmerzen 
und motorischen Funktionsstörungen bei Contergangeschädigten) 

• Eine Beh inderung führt zu verändertem Verha lten und damit zu einem 

höheren oder n iedrigeren Gesundheitsris iko. Dabei s ind Verhaltensände­
rungen auch das Resu ltat sozia ler und räuml icher Bed i ngungen,  wenn z. 
B. eine Person ,  die m it i h ren betagten Eltern wohnt, sich wen iger bewegt. 

• Menschen m it Beh inderung haben e i nen erschwerten Zugang zum Ge­
sundheitssystem mit seinen präventiven ,  kurativen und rehabi l itativen 

Komponenten .  Dabei spie len i ndiv iduel le, sozia le ,  i nst itut ionel le ,  rechtl i ­

che und fi nanzie l le Aspekte e ine Rol le (Näheres s. Kap. 8.4) . 
• Sozio-ökonomische Bedingungen beeinflussen den Gesundheitszustand. 

Menschen mit geistiger Behinderung haben im Al lgemeinen kei n  ausge­

prägtes sozia les Netzwerk, i h r  ökonomischer Status und ih re Erwerbsbe­
te i l igung s ind geri ng (AI HW 2002, zit. n. B igby 2004, 74) .  
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• Frühzeit ige Behinderung verändert d ie Krankheitsbewä ltigung - phy­

s isch,  psychisch und sozia l .  So ist e ine i n  j ungen Jahren erfo lgte Beinam­
putation oft m it erstaun l ichen Fäh igkeiten b is ins Alter verknüpft, wäh­
rend e in  Schlaganfa l l  aus völ l iger Gesundheit e ine schwere Depression 

zur Fo lge haben kann ,  d ie  d ie Rehab i l itat ion beh indert .  Andererseits kann  

e i n  i nfo lge der Behinderung vorhandenes U nterstützungsnetz auch bei 
neuen Erkrankungen stab i l is ierend wirken.  

• Auch d ie Wohnform ist m it potenziel len Gesundheitsr is iken ,  aber auch 
Chancen verknüpft . Menschen i n  Wohngruppen oder Heimen haben e in  

erhöhtes R is iko fü r manche I nfektionskrankheiten [z .  B.  höhere Rate 
an He l icobacter pylor i - l nfekt ionen des Magens (Clarke et a l .  2008)] . 
Aufgrund der physiologisch abnehmenden l nfektabwehr dürfte d ieser 
Aspekt im Alter an Bedeutung zunehmen. Der Wechsel von Betreuungs­

personen erschwert e ine kont inu ier l iche Begleitung und damit z .  B.  d ie 
Früherkennung einer Demenz. Andererseits zeigen Studien aus den USA 
und Skandinavien ,  dass Menschen mit Behinderung, d ie vergleichsweise 
selbstständig in  der Gemeinde leben, dazu neigen ,  „ ungesunde" Lebens­
sti le der Al lgemeinbevö lkerung zu übernehmen . 

8.3 Sekundäre gesundheitliche Probleme und Begleiterkrankungen 

bei lebenslanger Behinderung im Alter 

8.3.1 Besondere sekundäre Krankheitsrisiken 

Die Zusammenhänge zwischen einer primären Behinderung und ihren 
sekundären Folgeschäden s ind nur tei lweise bekannt. Am Beispiel von drei 
Behinderungsformen werden sekundäre Krankheitsris iken veranschau l icht. 

A. Down-Syndrom 

Schon bei der Geburt weist ein Tei l  der Kinder mit Down-Syndrom Herz­

feh ler auf. Im laufe des Lebens l iegt die Wahrschein l i chkeit für Herz-Kreis­
lauf-Erkrankungen sechsmal höher a ls i n  der Al lgemeinbevölkerung 
( Lantman de-Va lk, Schupf, Patja 2002, zit .  n. B igby 2004, 76) . Als 

U rsachen dafür kommen neben genet ischen Faktoren auch Verha ltens­
und U mweltfaktoren in Frage. So waren in e iner amerikan ischen 

U ntersuchung von Rubin et a l .  (1998, 218) fast d ie  Hälfte der erwachse­
nen Frauen und ein Drittel der erwachsenen Männer m it Down-Syndrom 

krankhaft übergewichtig. Auch Stud ien von Haveman et  a l .  (2010, 63) 

zeigen,  dass das Down-Syndrom gehäuft m it Übergewicht, e inem Ris iko­
faktor für Herz-Kreis lauf-Erkrankungen,  e inhergeht. Als ursäch l ich wird 
dabei u .  a .  der e ingeschränkte Zugang zu hochwertigen Nahrungsm itteln  
angeführt ,  der  m it dem geringen E inkommen und  mangelnder I nformation 
ü ber d ie gesundheitsschädigenden Wirkungen einer fettreichen und ba l ­
laststoffarmen Ernährung begründet wird .  H i nzu kommt e in Bewegungs­
mange l ,  der m it steigendem Alter meist zun immt.  Sch l ießl ich wird auch 
dem Gesundhe itsbewusstsein  und -verha lten von Betreuungspersonen 
e ine große Bedeutung zugesprochen (Haveman et al . 2010, 63ff). Sie haben 
insbesondere e inen großen E inf luss auf das Bewegungsausmaß von Men­

schen mit Down-Syndrom. Externe Barrieren sind h ierbei Kosten ,  Transport 
und d ie Zugängl ichke it ,  z. B. von Fitness-Centern (Hel ler 2004, 218) . 



Lebenssituation ä lterer M enschen mit lebenslanger Behinderung. 

Neben der schon bestehenden geistigen Beh inderung ist bei Menschen mit 

Down-Syndrom das R is iko erhöht, bereits in  früheren Jahren an e iner De­

menz vom Alzheimer-Typ zu erkranken. Eine amerikan ische Studie fand he­
raus,  dass bei 22% der über 40-jährigen Personen mit Down-Syndrom und 
bei 56% der über 60-Jährigen e ine Alzheimer-Erkrankung auftritt (Jan icki 

& Dalton 2000, zit. n .  B igby 2004, 76) ,  während die Erkrankung in  d iesem 

Alter in  der Al lgemeinbevö lkerung selten zu finden ist (0,6% der Männer 
und 0,7% der Frauen zwischen 65 und 70 Jahren nach Lobo et. a l .  2000). 

Frühformen der Demenz werden bei Menschen m it Down-Syndrom leicht 
übersehen, da d ie Beurte i l ung ei ner Demenz bei ge ist iger Behinderung 

besondere Testmethoden und Kl ientel-spezifische Erfahrung voraussetzt, 

d ie aufgru nd feh lender Aus- und Weiterb i ldungsi nhalte i n  der deutschen 
Ärzteschaft wen ig verbreitet sind. Häufig vorhandene frühe Hör- und Seh­
störungen,  gehäuft auftretende Sch i lddrüsenerkrankungen (vgl . 

Evenhu is et . a l  2001, zit. n .  B igby 2004, 76) und d ie  oben angeführten 
kard iovasku lären R is i kofaktoren begünstigen das Auftreten einer Demenz. 
Laut D ing-Gre i ner und Kruse haben Menschen m it Down-Syndrom fast 

10-mal  so häufig e ine Sch i lddrüsenerkrankung wie d ie Al lgemeinbevölke­
rung (D i ng-Greiner & Kruse 2004, 523).  

Bei Menschen m it Down-Syndrom treten manche Tumorformen gehäuft 

auf. I hr R is iko, an e iner Leu kämie zu erkranken ,  l i egt 10- bis 20-fach 
höher als in  der Gesamtbevö lkerung. Menschen m it geistiger Behinde­

rung a l lgemein s ind etwa dre imal  häufiger als die Al lgemeinbevölkerung 
von bösartigen Tumoren des Verdauungstraktes betroffen (D ing-Greiner 
& Kruse 2004, 523) . E ine erhöhte Wahrschein l ichkeit besteht auch für 

d ie meist durch Blut- und Sexua lkontakt übertragene I nfektionskrankheit 

Hepatit is B (vg l .  Haveman & Stöppler 2010, 90f) . Mögl icherweise spie-

len für Tumor- u nd I nfektionserkrankungen vorze it ige Alterungsprozesse 
des I mmunsystems e ine Rol le (vgl . Levin et a l . 1975; Wh itt ingham et a l .  
1977) . Für  d ie  Hepatitis B s ind  männl iches Geschlecht u nd Wohnsitz i n  
e iner größeren E inrichtung weitere R is ikofaktoren,  was auf  e inen Einfluss 

von Verha ltens- und Umweltfaktoren sch l ießen lässt. Von neun Stud ien 
zu Hepatit is B bei Menschen m it Down-Syndrom gab es nur e ine, i n  der 
d iese Personengruppe n icht s ign ifi kant vermehrt gefährdet war (vgl . van 
Schrojenste in  Lantman-de Va l k  et a l .  1996, zit .  nach Haveman & Stöppler 

2010, 91) . Die ü brigen acht Studien ergaben e ine 2 ,1- b is 8,7-fache höhere 
Erkrankungshäufigkeit (Odds Rat io-Werte) . I nteressanterweise zeigte e ine 
weitere Studie kei n  erhöhtes R is i ko von Menschen mit Down-Syndrom für 
d ie auch ohne Blut- und Sexualkontakt ü bertragbare Hepatit is A (Renner 
et al .  1985, zit .  n .  Haveman & Stöppler 2010, 91) . 

I nsgesamt machen Menschen mit Down-Syndrom häufig d ie Erfahru ng 
e i nes vorzeit igen Alterns (Seltzer & Luchterhand 1994, zit .  n .  B igby 2004, 

75) .  So setzt z. B. bei Frauen m it Down-Syndrom die Menopause drei  b is 

fünf Jahre früher e in  (Carr & Ho l l  i ns 1995, z it .  n .  B igby 2004, 76) u nd be­

wi rkt i nfolge der nachlassenden östrogenprodu ktion ein höheres R is iko, 

an Osteoporose zu erkranken (B igby 2004, 75f) .  
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B. Spastische Zerebralparese 
Zerebra l pa resen s i nd pr i mär d u rch  Fu n kt ionse i nsch ränku ngen der Moto­
rik gekennze ich net. Bei m i ndestens e i nem Viertel der K i nder m it Zerebra l ­
parese besteht ke ine  i nte l l ektue l l e  Beei nträcht igu ng. Andererse its ist d i e  
Zerebra l pa rese häufig Te i l  e i ner schweren Mehrfachbeh i nderu ng ( H ü lshoff 
2005, 246) .  

Vermehrte gesu ndhe it l iche Prob leme treten  meist i m  A lter  zwischen 30 
u nd 40 Jahren  auf. Jahnsen (2006) ste l lte e ine  Versch lechteru ng im 
„Spontanver lauf" bei  40% der  an  e i ner U ntersuchu ng bete i l igten Men­
schen m it Zerebra l parese i m  A lter  zwischen 15 und 35 Jahren  fest. Bed i ngt 
d u rch den übermäß igen Kraftaufwand und  d ie  Feh l ha ltu ng m it Zehen­
sp itzengang, Beckensch iefstand und ü bermäßigem Hoh l kreuz kommt es 
zu Wi rbe lsäu len - und Ge len kprob lemen ,  Schmerzen u nd stu rzbed i ngten 
Ver letzu ngen .  D ies e rfordert häufig operat ive E ingriffe an den Sehnen oder 
e i nen künst l ichen Ge lenkersatz, was aufgrund der S past ik  oft m it Komp l i ­
kat ionen i m  He i l ungsver lauf verknüpft ist .  Im  Bere ich der Orthopädie 
und Ch i ru rgie s ind aber kau m  Erfa hru ngen m it d ieser Personengru ppe 
vorhanden .  Zu beachten i st auch ,  dass rehab i l itat ive Maßnahmen bei d ie­
ser Personengru ppe aufgru nd der Vorschäd igu ng mehr Ze it in Anspruch 
nehmen.  G le ichzeit ig s ind d ie  thera peut ischen Maßnah men bei  d ieser 
Beh i nderu ngsform oft nahezu aussch l ieß l i ch  auf K i nder ausger ichtet , 
obwoh l  d ie p ri mären u nd sekundären Gesu ndhe itsfo lgen der Zerebra l pare­
se gerade besonders in der m itt leren  und  späten Lebensphase e ine  the­
rapeut ische Begle itu ng erfordern (Jah nsen et a l .  2006) . I nsgesamt s ind  
Menschen m it Zerebra l parese i m  Alter deut l i ch  stä rker i n  i h rer  
Bewegl ichke it u nd i h ren  Fert igkeiten e i ngesch ränkt a l s  G le icha ltr ige. 
E ine  norwegische Stud ie  (z it .  n .  Jahnsen et a l .  2006, 11) erga b, dass 28% 
an chron ischen Schmerzen u nd 29% a n  chron ischer  M üd igke it l e iden . 
45% klagen über e ine  abneh mende Gehfäh igkeit .  

Häufiger a ls i n  der A l lgemei n bevöl keru ng s ind auch d ie m it dem Alter 
ohneh in  zu nehmenden Prob leme bei der B lasen- und Darment leerung i n  
Form von Ent leeru ngsschwier igke iten oder I nkont i nenz (Ba land in  & Mor­
gan 1997, Overeynder et a l .  1992, z i t .  n .  B igby 2004, 76) .  Beh i nderu ngs­
bed i ngte Veränderu ngen des M uskeltonus kön nen auch das Sch l ucken 
erschweren u nd sekundär  das R i s i ko erhöhen ,  an  S pe iseröhrenkrebs zu 
erkra n ken ( B igby 2004, 76) . 

Be i  Menschen mit  Zerebra l parese ist das Fu nkt ionsn iveau ,  genauer gesagt 
d ie  Fäh igkeit ,  s ich sel bstständ ig fortzu bewegen und  zu essen ,  gemäß e i ner 
ka l iforn ischen Stud ie  von Strauss & Shave l l e  (1988) der entsche idende 
d ifferenzierende Präd iktor für d ie  Lebenserwartu ng (vg l .  Kapitel  2) .  

C. Phokomelie („Conterganschädigung") 

Die  Conterganstud ie  ( Kruse et a l .  2012) ze igt e i ne hohe Rate an Fo lge­
schäden bei den Contergangeschäd igten ,  d ie  m it M issb i l dungen der 
Extrem itäten geboren wu rden.  An den chron isch feh l - und  überbelasteten 
Gelen ken und  der Wi rbe lsäu le  kom mt es zu Schmerzen und  Arthrosen ,  
au ßerdem zu M uske lverspannungen u nd M uske lschwäche.  D ie  Beschwer-



Lebenssituation ä lterer Menschen m it lebenslanger Behinderung. 

den s ind bei den zum letzten Untersuchungszeitpunkt 50- bis 54-Jährigen 
in  den letzten fünf Jahren deut l ich häufiger geworden. Dem gegenüber 
s ind Gelenkprobleme bei den rei n  hörgeschädigten Conterganopfern 

re lativ selten,  was den Zusammenhang mit der mechanischen Überbean­
spruchung unterstreicht. Letztere nehmen wen iger Schmerzmitte l e in und 

haben e inen geri ngeren Assistenzbedarf bei den Aktivitäten des tägl ichen 
Lebens (AOL- und IADL-Bereich) .  

8.3.2 Erhöhte Anfäll igkeit für alterskorrel ierte Erkrankungen 

Als typische a lterskorre l ierte Erkrankungen und Funkt ionsdefiz ite gelten 
neben der Versch lechterung des Sehens und Hörens die sog. „geriatri­

schen l 's" : l mmobi l ität, I nkontinenz, inte l lektuel ler Abbau (Demenz) und 

iatrogene Störungen, d .h .  Nebenwirkungen von Diagnost ik und Therapie. 
Sekundäre Folgen der l mmob i l ität sind Stürze, Osteoporose und Deku­
bita lgeschwüre. M it dem Alter nehmen auch degenerative Erkrankungen 

(Arteriosklerose m it Herzinfarkt oder Sch laganfa l l ,  D iabetes mel l itus Typ 

I I ,  Arthrosen),  Krebserkrankungen (z. B. Brust, Prostata , Harnblase) und 
Epi leps ien zu . Gehäuft kommt es auch zu Problemen im  Bereich der  Er­

nährung, z. B. i nfo lge feh lender Zähne, Sch luckstöru ngen,  Appetit los igkeit ,  
Depress ionen oder Versorgungsschwierigkeiten.  Dabei verlaufen viele 
Erkrankungen zunächst symptomarm oder atypisch.  Da auch d ie Lebens­
erwartung von Menschen m it Behi nderung ste igt ,  erkranken sie zuneh­
mend an den typischen lebensverkürzenden Erkrankungen ,  wie sie auch 
i n  der Al lgemeinbevölkerung vorzufi nden s ind:  Atemwegserkrankungen ,  

kard iovasku läre Erkrankungen und Krebserkrankungen (Tuffrey-Wijne et 

a l .  2007, 333) .  D ies erfordert k l iente l -spezifische Konzepte für Vorsorge, 

Therapie und Rehab i l itat ion.  

Exemplar isch werden behinderungstypische Aspekte e in iger a lterskorre­

l ierter Erkrankungen und Funktionsstörungen herausgegriffen :  

A. l mmobi l ität, Stürze, Osteoporose, Frakturen 

Bei Menschen m it geistiger Beh inderung ist das Osteoporose-R is iko im 

Vergle ich zur  Gesamtbevöl kerung erhöht (vgl . Leslay et  a l .  2008; van 
Schrojenste in Lantman-de Valk  et a l .  2000; Beange & Lennox 1998; Cen­

ter et a l .  1998; Loh iya et a l .  1999; Tyler et al .  2000, zit. n. Haveman & Stöp­
pler 2010, 83) .  Be i e iner Stichprobe von 114 Personen m it geistiger Be­
h i nderung (Tyler et a l .  2000, zit. n. Haveman & Stöppler 2010, 84) wurde 
bei etwa 60°/o der Personen im Alter von 50 Jahren und ä lter Osteoporose 

festgestel lt. D ieser Wert ist deut l ich höher a ls d ie Präva lenzrate in der 

a ltersgleichen Al lgemeinbevölkerung (4%).  Als mögl iche U rsachen werden 
Faktoren wie e ine k le ine Körpergröße, Down-Syndrom, Hypogonadismus 
(Funktionsstörung der Hoden oder E ierstöcke) u nd e in  n iedriger M uske l ­

tonus angeführt .  Weitere Faktoren ,  d ie e ine Osteoporose begünst igen ,  s ind 

Bewegungsarmut, Vitamin-D-Mangel aufgrund ger inger Sonnenexpos i ­
t ion ,  e ine Schi lddrüsenüberfunktion und Med ikamente (Anti - Ep i lepti ka ,  

Cortisonpräparate) . E in ige d ieser Faktoren sp ie len auch für Menschen mit 
Körperbeh inderung e ine Rol le. 
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Typische Folgen der Osteoporose s ind neben Rückenschmerzen spontane 

Wi rbe lfrakturen oder Knochenbrüche nach Stürzen .  Vermehrt betroffen 

s ind Menschen m it geringer Muske lkraft oder sch lechter Koord i nat ion,  
z .  B .  bei neurologischen Erkrankungen.  Bei  Menschen mit schwerer 
geistiger Behi nderung werden Knochenbrüche oft erst verspätet d iagnos­
t iz iert,  u. a .  wei l  sie sich verba l n icht deut l ich äußern können (G l ick et a l .  
2005, zit. n .  Haveman & Stöppler 2010, 84 ) .  

B. Seh- und Hörstörungen 

Menschen m it geist iger Behinderung s ind im Alter häufiger von Sehstö­

rungen betroffen [17,4% der ü ber 65-Jährigen,  70% der Menschen mit 
Down-Syndrom gegenüber 6,5% in  der a ltersgleichen Al lgemeinbevöl ke­

ru ng (D ing-Gre iner 2008a, 545)] .  Die Ergebnisse einer US-Stud ie 
(Kapel l et a l .  1998, z it .  n .  Haveman & Stöppler 2010, 76) ze igen ,  dass 9% 

bis 16% der 45- bis 64-jährigen und 17% bis 50% der 65- bis 74-jährigen 
Menschen mit geistiger Behinderung Sehprobleme aufweisen .  I n  anderen 

Studien (Jan icki  & Dalton 1998; Evenhu is et al .  2001; Warburg 2001; 
Jann icki et a l .  2002; Kerr et a l .  2003; van Splunder et a l .  2004, zit. n. 
Haveman & Stöppler 2010, 76) wurden die Prozentsätze von Sehproble­
men bei Menschen m it e iner geist igen Behi nderung mit e iner Streubreite 

von 18% bis 99% angegeben. 

Von den über 65-Jährigen mit schweren und schwersten Behi nderungen 
s ind laut Studie von Warburg (2001, 424 f) 30% b l i nd .  

Sehstörungen s ind be i  Menschen mit schweren Beh inderungen nur  schwer 
zu d iagnostizieren.  Probleme entstehen oft schon im Vorfe ld der ärztl ichen 
Diagnost ik, da viele Menschen m it geistiger Beh inderung und lebenslangen 
Sehproblemen n icht adäquat mit ih ren Sehproblemen umgehen können. 

Auch auf Seiten der Kontaktpersonen feh lt es oft an  Sens ib i l ität, Erfahrung 
und Wissen, um sign ifi kante M inderungen des Sehvermögens zu erkennen 

und ei nzuschätzen (French 2007, zit. n. Haveman & Stöppler 2010, 76 ff). 
Kerr et al . (2003, zit .  n .  Haveman & Stöppler 2010, 79) berichten von einer 

Umfrage aus Großbritann ien, in der Pflegekräfte und M itarbeiterinnen und 
M itarbeiter das Sehvermögen ihrer Kl ientinnen bzw. Kl ienten einschätzten . 
H ierbei beurtei lten sie das Sehvermögen bei 49% ihrer Kl ienten a ls „vö l l ig 

normal " ,  während wen iger als 1% nach ophtha lmologischer Untersuchung 
als „normal sehend" eingestuft wurden . 

Bei  Hörbeeinträchtigungen ist d ie Präva lenzrate bei über 70-jährigen 
Menschen m it geistiger Behinderung mit 70% höher a ls d ie in der Ge­
samtbevö lkerung m it 60% (D ing-Greiner & Kruse 2004, 523).  Ein we­
sent l ich erhöhtes R is iko von Hörproblemen wird vor a l lem Menschen m it 

Down-Syndrom zugeschrieben. Bei d ieser Personengruppe besteht i n  der 
Kindheit die Gefahr  e iner M ittelohrentzündung und eines daraus resu ltie­

renden Hörver lustes. Te i lweise s ind Personen m it Down-Sydrom bereits 
ab dem 20. Lebensjahr von Altersschwerhörigkeit betroffen (Haveman & 
Stöppler 2010, 80) . Ab dem 60. Lebensjahr betrifft der a ltersbed ingte 
Hörverlust nahezu a l le  Menschen m it Down-Syndrom (Meuwese-Jonge­

jeugd et a l .  2006, zit .  n. Haveman & Stöppler 2010, 81) . 
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Analog zu den Sehstörungen bestehen auch h ier Probleme bei Aufde­

ckung und Diagnostik .  In e iner Studie in Großbritann ien gaben M itarbei­
terinnen und M itarbeiter für 74% ihrer Kl ient innen und Kl ienten an, dass 

d iese ausgezeichnet hören können.  Bei der U ntersuchung wurde das 
Hörvermögen led igl ich bei 11 % dieser Personen a ls  gut bewertet . Bei 61 o/o 
der untersuchten Personen wurde e in  geringer, bei 15% e in  mäßiger b is 
schwerer und bei 13% e in  sehr  schwerer Hörver lust festgestel lt (vgl . Kerr 

et a l .  2003, zit. n. Haveman & Stöppler 2010, 81) . 

Schwere Seh- und Hörstörungen können zu sekundären Problemen wie 

abnehmender Mobi l ität , Stü rzen und kognit iven E inbußen führen (vgl . 
M ü l ler 2013, 43) .  Hörentwöhnung und Höre inbußen können auch psychi ­

sche Folgeerkrankungen wie wahnhafte Störungen nach sich ziehen (ebd . ,  
49) .  Gehäuft treten d iese sekundären Schäd igungen auf, wenn Seh- und 
Hörstörungen gleichzeitig vor l iegen.  Dies betrifft vor a l lem ä ltere Menschen 
mit schwerer geistiger Behi nderung, m it Down-Syndrom,  anderen chro­
mosomalen Aberrationen, zerebralen Lähmungen und geist iger Behinde­

rung nach Enzephal itis (Gehi rnentzündung; vgl .  Evenhuis 2002, zit. n .  Ha­
veman & Stöppler 2010, 82) .  Der ohneh in  unzureichende Versorgungsgrad 
von ä lteren hörbeeinträchtigten Menschen m it Hörgeräten u nd d ie geringe 
Hörgeräteakzeptanz (vgl . M ü l ler 2013, 49) ist bei Mehrfachbeeinträchti ­
gungen vermutl ich noch gravierender, so dass Kompensationsmögl ichkei­

ten bei nachlassender Hörfäh igkeit im Alter Menschen m it lebenslanger 
Behinderung n icht in dem notwend igen Ausmaß zur Verfügung stehen . 

C. Demenz 

Angaben zum Demenzris iko von Menschen mit geistiger Beh i nderung 
d iffer ieren je nach U ntersuchung deut l ich .  D ies hängt vor a l lem zusam­
men m it den unterschiedl ichen forschungsmethodologischen Vorgehens­

weisen in den jewe i l igen Studien,  i nsbesondere der Auswah l  der Stich­
probe und der angewandten Testverfahren zur Feststel l ung e iner Demenz 
(Offerge ld 2008, 334) . D i ng-G re i ner  (2008b) und  Styrdom et a l  (2009) 
fo lgend ist die Präva lenzrate von demenzie l len Erkrankungen bei den 
65-jährigen Menschen mit geistiger Beh inderung mehrfach höher als i n  

d e r  Al lgeme inbevö l keru ng. Z igman et a l .  (2004) h i ngegen fanden ke in  

höheres Demenzris iko be i  Menschen mit geist iger Beh inderung. Weitere 
U ntersuchungen ergaben bei 11% der ü ber 50-Jährigen (Moss 1997) bzw. 
22% der über 65-Jähr igen (Lund 1985) Symptome e iner demenzie l len 
Erkrankung, was ü ber der Prävalenz i n  der Al lgemeinbevölkerung l iegt , 
ebenso Ergebn isse aus amerikan ischen Stud ien bei ü ber 65-jähr igen Men­

schen m it geistiger Behinderung (ohne Down-Syndrom) m it festgestel lten 
Prävalenzen von 31% bis 78,5% (Hea lth Evidence Bu l let ins Wales 2001, 

56f) .  Al lerd ings zeigt e ine gründl iche Nachuntersuchu ng und Reanalyse 
von Forschungsdaten von S i lverman et a l .  (2013),  dass U ntersch iede in  
den Diagnosekriterien für erhöhte Präva lenzraten verantwort l ich s ind .  
V ie le der a ls dement d iagnostiz ierten Menschen m it geist iger Beh inde­
rung waren nach fünf Jahren n icht mehr dement. Berücks ichtigt man die 
D iagnose „m i ld cogn itive impa irment" auch bei Menschen mit ge istiger 
Beh inderung, verschwanden die Präva lenzuntersch iede zwischen den 
U ntersuchungsgruppen. 
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Eine erhöhte Rate an  Alzheimer-Demenz und einen früheren Erkrankungs­

beginn  weisen vor a l lem Menschen mit Down-Syndrom auf (s iehe oben). 
Haveman und Stöppler (2010, 95) geben an, dass bei nahezu a l len 
Autopsien von Menschen mit Down-Syndrom , d ie ä lter a ls  40 Jahre wa­

ren ,  neuropathologische Veränderu ngen festgeste l lt wurden , die auch 
bei n icht-behi nderten Menschen m it ei ner Demenzerkrankung vom 
Alzheimer-Typ gefunden wurden (Malamud 1972; Mann et a l .  1984; Wisni­

ewsky et a l .  1985; zit . n .  Haveman & Stöppler 2010, 95) . 

H i ngegen ist das R is iko, an Demenz zu erkranken für Menschen mit 
geistiger Behinderung ohne Down-Syndrom n icht wesentl ich höher a ls 

bei Menschen ohne Behinderung. Bei Personen,  d ie das 60. Lebensjahr 
überschritten haben und e ine geist ige Behinderung haben,  erkranken im 

Durchschn itt etwa 6% (Offergeld 2008, 328f) .  

Bei  Menschen mit e iner geistigen Behinderung werden beschleun igte 

Demenzverläufe mit nur  e in b is zwei Jahren zwischen dem Beginn der 
Erkrankung und dem Tod beschrieben , während eine Demenzerkrankung 
im  Al lgemeinen sechs b is zwölf Jahre dauert (D ing-G re iner 2008b) . H ier 

s ind a l lerd ings die Schwierigkeiten der Frühdiagnost ik  zu berücksichti­
gen ,  d ie sowohl  personel le als auch institutionel le U rsachen haben (vgl .  

Kapitel 1 .28) . Zur Diagnost ik  von Demenz bei ge ist iger Behinderung bzw. 
Down-Syndrom gibt es speziel le Screen i ng- und Erhebungsverfahren ,  d ie 

aber größtente i ls  für den a l lgemeinen Gebrauch noch unzureichend eva­
l u iert s ind :  d ie Dementia Sca le of Down Syndrome (DSDS; Geyde 1995, 
zit. n. Haveman und Stöppler 2010, 112) ,  der Dementia Questionna ire for 
Menta l ly Retarded Persons (DMR ;  Evenhu is  et a l . 1990; Prasher 1997, zit . 
n .  Haveman und Stöppler 2010, 112) und d ie D iagnost ik  der Demenz bei 

Menschen mit geistiger Behinderung nach dem „ Er langer Mode l l "  (Acker­
mann 2007). Entscheidend für das frühzeitige Erkennen einer Demenz 
sind aber das sozia le Umfeld und d ie Beobachtung durch konstante Be­
treuungs- und Kontaktpersonen.  

D. Psychische Erkrankungen 

Angaben zu r Präva lenz psychischer Erkrankungen bei Menschen mit 

geistiger Behinderung im  Erwachsenena lter differ ieren stark, abhängig 
von der St ichprobenauswah l ,  der Defin it ion psych ischer Erkrankungen 

und den d iagnostischen Methoden . I nsgesamt scheint jedoch bei Erwach­

senen mit geistiger Behinderung e ine erhöhte Rate psych ischer Erkran­

kungen vorzu l iegen ,  wobei Prozentsätze zwischen 10% und 39% (Hea lth 
Evidence Bu l let ins Wa les 2001, 14; Hol land 2000, 28ff) und etwa 50% 
(Cooper et a l .  2007, 499 ;  Smi ley 2005, 216) angegeben werden.  Am 
häufigsten verbreitet sind dabei Verha ltensstörungen,  gefolgt von Autis­
mus, Essstörungen,  ADHS, affektiven Störungen,  Angststörungen und 
Psychosen (Cooper et a l .  2007, 496) . Ob das R is iko, psych isch zu erkran­

ken ,  m it der Schwere der geistigen Behinderung zun immt, ist unklar 
(Hea lth Evidence Bu l let ins Wales 2001, 14) . 

Als U rsache geht man von einer erhöhten Vu lnerab i l ität von Menschen mit 
geistiger Beh inderung aus.  Menschen mit geistiger Behinderung können 
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zum Tei l  nur  unzure ichende Strategien entwicke ln ,  um mit besonderen 
Belastungen und Stresss ituationen i n  i h rem Al ltag umzugehen. Zudem 

ste l lt das Leben mit ei ner Behinderung und das Leben in von Dritten 
abhängigen Verhä ltn issen oft e ine emotionale Belastung dar und führt 

zu Konfl i kten und Kränkungserlebnissen (vgl . D ieckmann & Haas 2007, 
Bundesverband Evangel ische Behi ndertenhi lfe e.V. 2001). Mögl icherwei ­

se  spie len auch Gewa lterfahrungen e ine Rol le. D i e  Vu lnerab i l ität ist bei 
Menschen mit schweren geist igen Beh inderungen,  die in Pflegeheimen 

und großen Komplexe inrichtungen leben,  zusätz l ich erhöht (Cooper et a l .  
2007, 499).  

Bei der D iagnost ik  psych ischer Erkrankungen ergeben sich ähn l iche 

Probleme wie bei demenzie l len Erkrankungen.  E ine psychotherapeutische 

Behandlung wi rd oft n icht i n  Betracht gezogen oder vorzeitig abgebro­
chen , wobei u. a. Kommun ikationsprobleme, ungewöhn l iche Verha ltens­
weisen ,  n icht ausre ichende Motivat ion und feh lende spezifische Erfahrung 

von Therapeuti nnen und Therapeuten und Kl i n i ken e ine Rol le spie len.  
S pez ia l is ierte Beratungs- u nd Therap ieangebote wie die Konsu lenten­
arbeit (z. B .  des I nstituts Kompass im Rhe in land) oder psych iatrische 
I nstitutsambulanzen sind u nverzichtbar (D ieckmann & Haas 2007) . 

E. Sucht im Alter 

In der Al lgemeinbevölkerung betrifft das Suchtproblem im Alter vorwie­
gend Frauen m it Schlafm itte l -Dauergebrauch und -Abhängigkeit (v. a .  

Benzodiazepine) ,  aber auch A lkohol spie lt e ine Rol le. Zur Problemat ik  der 

Med ikamentenabhängigkeit im  Alter gibt es ü berraschenderweise ke ine 
Zahlen für Menschen mit Beh inderung. Bezügl ich der  Alkoholproblematik 

g ibt es ke inen Beleg für e in  gehäuftes Vorkommen (Kazin & Wittmann 
2007). Der Alkoholkonsum von über 45-jährigen Menschen mit geisti-

ger Beh inderung ist deutl ich geri nger als in  der Al lgemeinbevölkerung 
(Dieckmann & Metzler 2013, 92) . Erhöhte Präva lenzen übermäßigen A lko­

holkonsums (13%) ze igen sich eher bei Menschen , die eine Förderschu le  

für lernbehi nderte besucht haben und zum Tei l  a ls  le icht geistig behindert 
e inzustufen s ind (Kaz in  & Wittmann 2007) . Mögl icherweise spie len h ier 

Erfahrungen von D iskrim in ierung, Krisen in  der Identitätsentwicklu ng 
und fami l iäre Model le eine Rol le (ebd .) .  Daneben gibt es vermehrt H inweise 
darauf, dass ü bermäßiger Alkoholkonsum in wen iger i ntensiv betreuten 

ambu lanten Wohnformen mehr verbreitet ist (Beer 2008; Kottn i k  2003).  

Nur 2% der suchtkranken Menschen m it Lernbehinderung nehmen e ine 
Beratung oder Therapie  i n  Anspruch.  H i nderl ich s ind h ier  sowohl  feh len­

de speziel le  Therapiekonzepte a ls auch häufig auftretende Gefüh le  von 
Iso l ierung und Ablehnung i n  der Behandlung (Kaz in  & Wittmann 2007) . 

I n  e inem Projekt der Westfa lenfle iß  GmbH Münster wurde e in  d idak­
tisch-hand lungsorientiertes Primär- und Sekundärpräventionsprogramm 

fü r erwachsene Menschen m it geistiger Behinderung erarbeitet (D IDAK) ,  
das durch d ie Erweiterung von Kontakt- und Beratungsmögl ichkeiten in  
e inem Treffpunkt flankiert wird (Kretschmann-Weel ink  2003).  
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F. Epi lepsie 
Ep i lept ische Anfä l le treten i n  der A l lgeme in bevö l kerung vor a l lem im 
K indesa lter und dann wieder im hohen Lebensa lter auf. Menschen m it 
ge ist iger Beh i nderung s ind  s ign if i kant häufiger a ls  andere von Ep i leps ie 
betroffen .  Das R is iko steigt m it zuneh mender Schwere der Beh i nderung. 
Br it ische Stud ien gehen von e iner Präva lenzrate von 22% aus (Welsh 
Office 1996) . D ie  Lebenserwartung von Menschen m it ge ist iger Beh i nde­
ru ng s i nkt m it e iner zusätzl ichen Erkrankung an  Ep i leps ie ,  wobei d ie 
zusätzl ich  schäd igenden Wirkungen e iner  Langzeitmed i kat ion n icht d i ffe­
renziert erhoben wu rden (Len nox et a l .  2002) . Häufig gehen Demenz­
erkranku ngen m it dem Auftreten ep i lept ischer Anfä l l e  e inher. 

G. Medikamenten-Nebenwirkungen 
Langdauernde med i kamentöse Behand lung kann sekundäre Schäd igungen 
nach s ich z iehen und den Gesundhe itszustand negat iv bee i nfl ussen .  
Im höheren A lter  besteht d iesbezüg l ich  e i ne größere Vu l nerab i l ität, da d ie  
Kom pensat ionsmögl ichke it der Organe abn i m mt und Nebenwi rku ngen 
deswegen häufiger  werden.  So fü h ren v ie le Ant iep i lept ica zu Osteoporose 
und e i nem erhöhten R is i ko fü r Knochenbrüche, was durch Bewegu ngs­
mange l  und feh lende Sonnenexpos it ion verstärkt w ird .  Beruh igungsm itte l 
(Neuro lept ica ,  Benzod iazep ine) erhöhen das Stu rzri s i ko und versch lech­
tern d ie  Kogn it ion .  Neuro leptica können auch zu Park i nson-äh n l ichen 
Krankhe itsb i ldern fü hren .  Manche Schmerzm itte l füh ren i m  Alter zu B lut­
hochdruck, N ierenschäden,  Magengeschwüren und B l utungen . Auf den Zu­
sam menhang zwischen Psychopharmaka und Ü bergewicht im A lter wi rd 
i m  Kap itel 8 .5 e i ngegangen .  

8.4 Benachtei l igung und Barrieren in der 

gesundheitl ichen Versorgung 

Vor a l lem Menschen m it geist iger Beh i nderung haben i m  Alter häufig uner­
kannt oder unbehandelt b le i bende gesundheit l iche Probleme ( B igby 2004) . 
Ursache h ierfür s ind Zugangsh i ndernisse zur gesundheit l ichen Versorgu ng 
auf versch iedenen Ebenen,  für d ie  jewe i ls nur  Beispie le angeführt werden:  

• i nd iv idue l le  Fa ktoren : D ie  Äu ßerung von Beschwerden wi rd n icht nur  
von der  Körperwa hrnehmung, sondern auch  vom I nformat ionsgrad und  
dem psych ischen Befi nden des  bzw. der Kra nken best i mmt.  So  ze igte 
Krüger (2005, 69f) anhand von elf I nterviews mit ä lteren Menschen m it 
geist iger Beh i nderung und der S ichtung i h rer persön l ichen U nterlagen , 
dass Menschen m it ge ist iger Beh i nderu ng i h re gesundhe it l iche S ituat ion 
häufig n icht rea l i st isch bewerten .  A ls G rü nde dafür  werden mangel nde 
E i nschätzu ngsfäh igke it  und Verdrä ngu ngsprozesse aus U ns icherheit  
und Angst a ngegeben . Erschwert s ind auch sche i n ba r  e infache D i nge 
wie d ie  Loka l isat ion von Schmerzen und d ie  Beschre ibung i h rer Qua l ität 
(Ja hnsen 2006; D i ng-G re i ner 2008a , 547) .  

• Wissen und R is ikobewusstse i n  bee i nfl ussen auch d ie  Tei l na hme an  Prä­
vent ionsmaßnahmen.  Menschen m it ge ist iger Beh i nderu ng nehmen 
be isp ie lsweise im Vergle ich zu a nderen Personengru ppen wen iger häufig 
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und wen iger konsequent an vorbeugenden Gesundheits-Screen ings te i l  
(B igby 2004, 82f) .  

• sozia le Faktoren :  Der I nformationsgrad von Betreuungspersonen und 

ihr  emotionaler und kommun ikativer „ Draht" (Zugang) zu der Patient in  
/dem Patienten sp ie len ebenso e ine Rol le wie d ie Notwendigkeit e iner 

Begleitung zu Untersuchung und Behandlung. D iagnost ik und Therapie 
s ind oft durch Kommun ikat ionsprobleme sowohl  auf Seiten der Le is­

tungserbri nger a ls auch der Patientinnen und Patienten erschwert. 
• institutionel le  Faktoren :  räuml iche oder informative Barrieren,  erhöhter 

Zeitbedarf für Anamnese und Aufklärung, feh lende spezifische Ausb i l ­

dung der Le istungserbri nger und feh lende Vergleichsbeobachtung durch 

häufig wechselnde Betreuungspersonen. 
• rechtl iche und fi nanzie l le  Faktoren :  z . B .  feh lende Finanzierung ei ner 

Assistenzperson bzw. e i nes vermehrten Behand lungsaufwandes, restr ik­

tive He i l - und H i lfsm ittelfi nanzierung, n iedrigere f inanzie l le Ressourcen.  

Systemische Barrieren i n  der Gesundheitsversorgung von Menschen mit 
Beh inderung seien exemplar isch im  ärztl ichen Bereich verdeutl icht: 
Eine spezifische Aus- oder Weiterb i ldung in  Bezug auf die gesundheit l i ­

chen Probleme von Menschen m it lebenslanger Beh inderung, wie bei ­
spie lsweise i n  den N iederlanden, exist iert i n  Deutschland n icht. D ie  erst 
2001 gegründete Bundesarbeitsgemeinschaft der Ärzte für Menschen mit 

geistiger oder mehrfacher Beh inderung versucht, durch d ie B i ldung von 

Netzwerken,  d ie Durchführung von Tagungen und d ie Herausgabe e iner 
eigenen Fachzeitschrift ( „Medizin für Menschen mit geistiger oder mehr­
facher Beh inderung") Wissen über spezifische gesundheit l iche Probleme, 

Behand lungsmögl ichkeiten und Empfeh lungen für die ärzt l iche Praxis 
im U mgang mit Menschen mit geistiger oder mehrfacher Beh inderung 
zu r Verfügung zu ste l len .  I h re „ Potsdamer Forderungen" formul ieren den 

dri ngenden Hand lungsbedarf i n  den Bereichen barrierefreie und „gute" 

Regelversorgung, Berücksichtigung der besonderen Bedarfe ä lterer Men­
schen m it geistiger oder mehrfacher Behinderung, Sicherste l l ung pädago­
gischer Begleitung bei ambulanter und stat ionärer Behand lung, E inbezie­

hung in und Ausbau von Angeboten der Prävention und Rehabi l itat ion und 
aufwandsgerechte Vergütung für d ie zeit l ich aufwändigere Behandlung. 
Empfohlen werden die Schaffung von spezia l is ierten ambu lanten u nd sta­

t ionären Behand lungszentren sowie d ie Verankerung von Kenntn issen in  
Aus- und Fortb i ldungscurricu la  und d ie E inrichtu ng spezia l is ierter Lehr­
stüh le  an  Un iversitäten (Bundesarbeitsgemeinschaft Ärzte für Menschen 
mit geistiger oder mehrfacher Behinderung e.V. 2009) . 

Folgen d ieser i ndividuel len und institutionel len Barrieren s ind unerkannte 
Gesundheitsprobleme und Fehld iagnosen.  So berichten beispielsweise Voß 
et a l .  (2009) aus e inem spezia l is ierten Behand lungszentrum für erwach­
sene psych isch kranke Menschen mit geistiger  Beh inderung in  Berl i n ,  
dass Patient innen und  Patienten häufig mit drast ischen Feh ld iagnosen in  
d ie psychiatrische Kl in ik  e i ngewiesen werden. A ls  G rund dafür wurde 

angegeben ,  dass körperl iche Erkrankungen n icht erkannt wurden ,  son­

dern i n  der  Wahrnehmung des U mfeldes d ie  dadurch hervorgerufenen 
psych ischen Sym ptome (Angstzustände, U n ru he o.Ä. )  im  Vordergru nd 
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standen . „ Menschen m it Behi nderung präsent ieren körper l iche Erkran­

kungen häufig atypisch m it Auto-u nd Fremdaggress ionen,  Rückzug, 

Schre ien oder Sch lafstörungen im S inne von Verha ltensauffä l l igkeiten"  
(ebd . ,  14) . D ie  d iagnost ische U nsicherheit ,  d ie  m it der  Schwere der  Be­
h i nderu ng zun immt,  wird als gravierendes Prob lem benannt ,  das lebens­
bedroh l i che Fo lgen haben kann (ebd . ,  14) .  

8.5 Prävention 

Für die Erha ltung der Gesundheit im Alter s ind sowohl  im Bereich der 
Primär- a ls auch in der Sekundärprävention vier Lebensst i l -Faktoren ent­
scheidend (Dieh l  2010):  
• Bewegung 
• Ernährung 

• inte l lektuel le Herausforderung 
• sozia le  E inb indung. 

Daneben sp ielen in der Gesundheitsprävention Vorsorgeuntersuchungen,  

Impfungen und d ie  Verordnung und Einnahme von Medikamenten eine Rol le. 

A. Adipositas, Ernährung und körperliche Aktivität 

Adipositas ist e in  unabhängiger R is ikofaktor für Diabetes, Herz-Kreis­
lauf-Erkrankungen,  Arthrosen der Beingelenke und e in ige Tumorformen 
und begünstigt Mobi l itätseinschränkungen und I naktivität. Sie tritt bei 
Menschen mit geist iger Behinderung vermehrt auf. E ine U ntersuchung in  

e i ner Werkstatt für behi nderte Menschen ste l lte be i  30,3% der  U ntersuch­
ten Übergewichtigkeit und bei 35,3% Adipositas fest ( S ieber 2007, 102) .  
A ls  Gründe werden u .  a .  e ine  Überbetonung ora ler Bedürfn isse, d ie emoti­

onale Regu lation von negat iven Erlebn issen u nd Stresssituationen sowie 

die mangelnde kognit ive Selbststeuerungsfäh igke it genannt (ebd . ,  105) . 
Zusätz l iche R is ikofaktoren s ind e ine U nterfunktion der Sch i lddrüse (Hy­
pothyreose) sowie die E innahme von Psychopharmaka .  Vie le Neuroleptika 
s ind m it e iner E inschränkung des Sättigungsgefüh ls, geste igertem Appetit 

und reduziertem Ka lor ienumsatz verbunden, so dass e ine Gewichtszu­
nahme fast automatisch die Folge ist,  i nsbesondere bei e iner häufig jahre­

langen oder gar lebenslangen E innahme (ebd . ,  106) .  Dieckmann & Metzler 
(2013, 97) fanden erhöhte Prozentante i le  übergewicht iger und ad ipöser 
Personen nur  bei den a lten Menschen m it Behinderung, die regelmäßig 

Medikamente, vor a l lem Psychopharmaka ,  einnahmen.  I n  e iner Stud ie von 
Jan ick i  et a l .  (2002) war über d ie Hälfte der 1 .371 Bewohner innen und Be­

wohner e ines He ims für Menschen mit geist iger Beh inderung im Alter von 
40 b is  79 Jahren ü bergewichtig, wen iger als d ie Hälfte der Bewohnerinnen 
und Bewohner betrieb regelmäßigen Sport (ebd . ,  290) . I nsgesamt ist der 

Lebenssti l von Menschen mit geistiger Beh inderung oft durch ein ger in­
ges Aktivitätsmaß und e in entsprechend n iedriges Fitness-Level geprägt 
(Bigby 2004, 260f). Bewegung und Fitness s ind aber wichtige posit ive 

Faktoren zur Verhinderung von kardiovaskulären Erkrankungen ,  Tumoren 

und Demenz. Die durch eine Studie von Carmel i  et al .  (2002) auch bei 
Menschen m it Down-Syndrom nachgewiesenen positiven Effekte körper­
l ichen Tra in i ngs b le iben le ider vielfach u ngenutzt. 
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B. Intel lektuelle Herausforderung 

Die  Potenz ia le  der kogn it iven Plast iz ität und der An passungsfäh igke it i m  
Verha lten ,  d ie  auch bei Menschen m it ge ist iger Beh i nderung im Alter be­
stehen und i h re Lernfä h igke it ausmachen ,  werden n icht nutzba r gemacht 
(D i ng-Gre i ner & Kruse 2004, 525) . 

C. Vorsorgeuntersuchungen und Screening 

Menschen m it ge ist iger Beh inderu ng nehmen im Vergle ich zu a nderen  
Personengruppen wen iger  häufig und wen iger  konseq uent a n  vorbeugen­
den Gesundhe its-Screen i ngs te i l  ( B igby 2004, 83) . 

D. Protektive Faktoren bei Menschen mit Behinderung 
Der Lebensst i l  v ie ler  M enschen m it ge ist iger Beh i nderung weist i m  Ver­
g le ich zur  Al lgemei nbevöl keru ng a ber  auch gesundhe itsfördernde Verha l ­
tenswe isen auf. So i st d ie Anzah l  der Raucher i nnen und Raucher  geri nger 
und  d ie Zah l  der Autofahrer i nnen und -fahrer seh r  k le i n  ( B igby 2004; 
D ieckmann & M etzler 2013, 91) .  Be i  im Wohnhe im Lebenden sp ie lt A lko­
ho l konsum in der  Rege l ke ine  Ro l le oder ist deut l i ch  n i ed riger a ls 
in der  A l lgemein bevöl keru ng ( D ieckmann & Metz ler  2013,  92f) .  E i ne bre it 
a ngelegte Stud ie  von Starr et a l .  (2004; z it .  n .  Haveman & Stöpp ler  2010, 
85) e rga b e ine  negat ive Korre lat ion zwischen dem Schweregrad der 
ge ist igen Beh inderu ng und der Höhe des B l utd rucks (je schwerer  d ie ge is­
t ige Beh i nderu ng, desto n i edriger  der B l utdruckwert) . M ögl icherweise ist 
so zu erk lären ,  dass es trotz negat iver  Faktoren ke ine  großen U ntersch ie­
de i n  der  kard iovasku lären  Mortal ität zwischen Menschen m it ge i st iger 
Beh i nderung und  der rest l i chen Bevöl keru ng gi bt (Patja  et a l .  2001) . 

Wen n  d ie  Erha ltung von Gesundhe it  auch a l s  B i l du ngsaufga be begriffen 
w i rd ,  müssen zum e i nen vermehrt beh i ndertengerechte Angebote 
(z. B .  D iabet i kerschu lungen i n  le ichter Sprache) geschaffen werden ;  zum 
a nderen ist auch e ine  ausre ichende I nformat ion der u nterstützenden 
Personen erforder l i ch .  Ambu lante und  stationäre D ienste müssen i h re 
U nterstützungspraxis ,  z .  B .  i m  Bere ich Woh nen ,  stärker a l s  b isher  auf d ie  
Z ie le  der Gesundheitsförderu ng ausr ichten [vgl . dazu d ie  Stud ien  von 
D ieckman n  & M etzler (2013, 98ff & 109ff) und Jan ick i  et a l .  (2002,  290) 
zur  Ernährung und Bewegu ng von He imbewohneri nnen und -bewohnern] . 

Verbesserungsbeda rf besteht auch bezügl ich  spez ie l ler  Angebote fü r d ie 
Krebsvorsorge, vor a l lem be i  ambu lant betreut Woh nenden ,  a ber  auch bei  
Menschen mit Beh i nderu ng, d ie bei  Angehör igen leben .  Die Ergebn isse 
der Stud ie  der Lebensh i l fe Rhe in land-Pfa lz we isen aus, dass best im mte 
Vorsorgeuntersuchungen von d iesen Personengru ppen seltener wah rge­
nommen werden ,  i nsbesondere gynäko logische U ntersuchungen ,  „d ie  von 
86,9% der He im bewohner innen ,  aber nu r  von 35,5% der Frauen genutzt 
werden ,  d ie bei  Angehörigen leben" (Abendroth et a l .  2004, 23) . Vermut­
l i ch  se ien Angehörige aufgru nd i h res fortgeschr ittenen Alters nur  noch 
bed i ngt in der Lage, d ie  Beg le itung in dem gebotenen U mfang s icherzu­
ste l len (ebd . ,  23) .  

119 



8 Gesundheit im Alter 

120 

8.6 Rehabil itation 

Menschen mit geistiger Behinderung haben ebenso wie Menschen mit 
le ichter oder gar mittelschwerer Demenz bei entsprechenden Begle iter­
krankungen e in  Rehabi l itat ionspotenzia l .  H ierfür s ind u .U. spezie l le 
Programme nötig, d ie auch Betreuungspersonen m it e inbeziehen . 
D ie U n iversität von l l l ino is und das Rehab i l itation Research and Tra in ing 
Center (RRTC) untersuchten e in  Programm zur Förderung der Gesund­

heit für  Menschen m it lebens langen Beh i nderung in den mitt leren und 
späten Lebensphasen (Hel ler 2004, 219) .  Der Zeitrahmen des Programms 
betrug zwölf Wochen. An drei  Tage i n  der Woche fanden e in Bewegungs­

programm,  e ine Ernährungsschu lung und e in Verha ltenstra in ing statt . Der 
Kreis der U nterstützerinnen und U nterstützer von Menschen mit Beh inde­
rung wurde ebenfa l ls geschu lt .  Nach Abschluss des Programms hatten d ie 
Tei l nehmerinnen und Tei l nehmer e in  Wissen über d ie Vortei le  körperl ichen 
Tra in ings erworben,  trauten sich zu ,  weiter selbstständig zu tra in ieren , 

waren insgesamt zufriedener und füh lten sich wen iger e insam .  H i ndern isse 
auf dem Weg zu ei ner Gesundheitsförderung wurden beseitigt .  

8.7 Pflege 

Die Wahrschein l ichkeit , pflegebedürftig zu werden, steigt im Alter an .  I n  
der A l lgemeinbevö lkerung l iegt s ie für d ie 70- bis 75-Jährigen bei 4,8% 

und erre icht erst bei den 80- bis 85-Jährigen zweistel l ige Prozentwerte mit 
über 20% (Statist isches Bundesamt 2013) . 

Bei Menschen m it Behinderung tritt e ine Pflegebedürftigkeit häufig be­
re its in j üngeren Lebensaltern auf. Der a lterskorre l ierte zusätzl iche Pflege­
bedarf ist fü r d ie Gruppe der Menschen m it geistiger Beh i nderung bisher 
n icht global empirisch erhoben worden (D ieckmann et al .  2010).  Es kann 

aber  davon ausgegangen werden, dass der  Pflegebedarf m indestens i n  

ähn l icher Weise zun immt wie in  der Gesamtbevölkerung, da Menschen mit 
geistiger Beh inderung i n  vie len Bereichen ü ber wen iger Ressourcen ver­
fügen ,  e ine h i nzutretende Beeinträchtigung oder den Ver lust erworbener 
Selbsth i lfekompetenzen zu kompensieren.  

Der Pflegebedarf bemisst sich vorwiegend an E inschränkungen bei Al ltags­
aktivitäten wie Mobi l ität (Transfer, Gehen, Treppen steigen),  Körperpfle­

ge, Nahrungsaufnahme und Toi lettenhygiene. Eine Stud ie (D ieckmann & 
Metzler 2013, 98ff) an über 45-Jährigen mit geistiger Behinderung ze igte, 
dass zwar 84% eigenständig mobi l  s ind ,  aber nur  zwei Dritte l (73,4%) 

sich selbstständig an- und ausziehen u nd nur  etwas mehr a ls d ie  Hälfte 

(55,4%) d ie a l lgemeine Körperhygiene vo l lständig ü bernehmen können.  
L imit ierend s ind dabei n icht nur  körperl iche, sondern auch kogn it ive, emo­
tiona le und motivationa le Einschränku ngen. D ies führt dazu,  dass viele 

Aktivitäten zwar n icht komplett von einer Pflegekraft übernommen werden 
müssen,  aber nur  m it Anle itung mögl ich s ind.  Betrachtet man die Al ltags­
fäh igkeiten nach Altersdekaden getrennt ,  dann können noch 90% der 45-

bis 54-Jährigen selbstständig aus dem Bett aufstehen, aber nur  noch 69% 
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der über 65-Jährigen.  Bei zuhause lebenden Menschen ohne Behi nderung 
haben dagegen auch im Alter von 80 Jahren nur  ca . 5% Schwierigkeiten 
(Quel le :  SOEP). Selbstständiges Kleiden und Körperpflege beherrschen 

ca. 55% der J üngeren m it ge istiger Beh inderung, aber nur ca . 15% der 
ä lteren Kohorte. Noch deut l icher werden die E inschränkungen ,  wenn es 
um körperl i ch anstrengende Tätigkeiten geht: E i ne Getränkekiste können 
37,4% der über 45-Jährigen n icht fünf Meter weit tragen ,  und 18,3% 
können n icht dre i  Etagen Treppe ste igen.  

Auffa l lend ist,  dass Personen im ambu lant betreuten Wohnen weitgehend 

se l bstständ ig s i nd ,  während mehr a ls d ie Hä lfte der in Privathausha l ­
ten  oder  i n  stat ionären E i n r ichtungen Wohnenden bei  der  Körperpfl ege 
H i l fe bra ucht.  H ier ze igt s ich ,  dass es i m  ambulanten Bereich bisher kaum 
ä ltere Menschen mit anerkanntem Pflegebedarf g ibt :  Dort haben nur  14% 
e ine Pflegestufe, mehrheit l i ch Stufe 0 oder 1 .  Unter den i n  Privathaushal­
ten lebenden über 45-Jährigen haben 59% e ine Pflegestufe, mehrheit l ich 
Stufe 2 (50%). 63,5% von ihnen werden von ihren Eltern, 21,4% von i h ren 

Geschwistern betreut (D ieckmann & Metzler 2013) . D ies unterstre icht 
auch den Bedarf an Angehörigenberatung und -unterstützung. 

Gerade bei Menschen mit lebenslanger Beh inderung s ind die H i lfearten 

Grundpflege (§§ 36ff SGB XI und §§ 61ff SGB XI 1 ) ,  Behand lungspflege 
(§ 37 SGB V) und Leistungen der E ingl iederungsh i lfe häufig n icht so trenn­

scharf abgrenzbar, wie d ies d ie soz ia l recht l iche Zuweisung zum SGB V­
oder SGB X I -Bereich und d ie E ingl iederungsh i lfe erfordern würde. 
So entstehen an d ieser soz ia l recht l ichen Schn ittstel le  immer wieder D is­

kussionen um die i nha lt l iche und formalrechtl iche Abgrenzung. 

Grundpflegerische Leistungen für Menschen mit Behi nderung in E in rich­

tungen der E ing l iederungsh i lfe werden gern.  § 43a SGB X I  seit E i nführung 
der Pflegeversicherung unabhängig von der Pflegestufe mit dem bisher 
konstant gebl iebenen Pauscha lbetrag von maximal  256 Euro monat l ich 

refi nanziert. Das am 30.10.2012 in  Kraft getretene Pflege-Neuausrich­
tungs-Gesetz (PNG) hat durch d ie Erweiterung der §§ 123 ff SGB X I  zwar 

d ie Le istungen in  der häusl ichen Betreuung erweitert, h iervon aber 
Menschen mit Behinderung, d ie Leistungen gern. §§ 53ff. SGB X I I  erha lten,  

ausgesch lossen .  E ine grundlegende Neukonzip ierung der sozia l  recht­
l ichen Schn ittste l le E ing l iederungsh i lfe - Pflege ist damit erneut n icht 
gelungen .  Es besteht weiterh in  d ie Gefahr, dass Leistungsträger der Sozi­
a lh i lfe Leistungen der E ingl i ederungshi lfe mit Verweis auf d ie  Le istungen 

gern.  §§ 123 ff SGB X I  a ls nachrangig betrachten ,  auch wenn der § 13 Abs. 
3 Satz 3 SGB XI erklärt,  dass Leistungen der E ingl iederungsh i lfe gern.  

SGB X I I  von den  Rege lungen unberührt b le iben so l len u nd dass Leistun­
gen vol l umfängl ich nebeneinander zu gewähren s ind .  D ie Expertise zur 
Ausgesta ltung des neuen Pflegebedürft igkeitsbegriffs kommt zu e inem 
ernüchternden Ergebnis, das auf dri ngl iche weitere Klärungsbedarfe in 

der Abgrenzung h i nweist :  „ M it Einführung des neuen Pflegebedürft ig­
ke itsbegriffs, der damit verbundenen G le ichste l l ung somatisch , kogn it iv 
und psych isch beeinträchtigter Pflegebedürftiger und dem G le ichrang 

der pflegerischen Betreuungsleistung gegenüber den Le istungen der 
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Grundpflege und hauswirtschaftl ichen Versorgung im Leistungsrecht der 

Pflegeversicherung werden sich die Überschneidu ngsbereiche und Ab­
grenzungsfragen zwischen der Pflegevers icherung (und damit auch der 
H i lfe zur Pflege) und der E ing l iederungsh i lfe erweitern und die Schn itt­
ste l lenproblemat ik  wird s ich weiter verschärfen " ( Bundesmin isteriu m  für 

Gesundheit 2013b, 71f) .  

G le ichzeitig steigt d ie Anzah l  der Bezieherinnen und Bezieher d ieser Leis­
tungen von Jahr zu Jahr: Im Jahr 1998 betrug i h re Gesamtzah l  noch 

gut 56.000, im Jahr 2009 schon 79.000, was ei nem Ante i l  von ca . 40% 
der Bewohnerinnen und Bewohner stat ionärer E ingl iederungsh i lfee inrich­

tungen entspricht (Schäper et a l .  2010, 63) .  Angesichts des nur  begrenz­
ten Zugriffs auf d ie Le istungen der sozia len Pflegeversicherung wurden i n  
den letzten Jahren von immer mehr Trägern stat ionärer Leistungen der 

E ingl iederungsh i lfe Wohnbereiche in Pflegeabte i l ungen m it Versorgungs­

vertrag gern.  SGB X I  umgewandelt oder Pflegeeinrichtungen spezie l l  für 
pflegebedürft ig gewordene Menschen mit lebenslanger Behinderung neu 
errichtet . D iese Entwicklung entlastet f inanzie l l d ie  E ingl i ederungsh i lfe. 
Sozia lh i lfeträger gewähren im E i nzelfa l l  zusätz l ich Le istungen der E ingl ie­

derungsh i lfe für d ie Sicherung der Tei l habe am Leben der Gemeinschaft 
(ergänzende Leistungen der E ingl iederungsh i lfe oder Sonderkond it ionen 

etwa für tagesstrukturierende Angebote) . D iese Lösungen s ind aber in der 
U msetzu ng m it e in igen R is iken verbunden.  So wi rd in  der Praxis „häufig 

über die Köpfe der betroffenen Menschen h i nweg zwischen Leistungs­

trägern und Le istungserbri ngern e ine Vere inbarung [zu Zusatzle istungen 
aus der E ingl iederungsh i lfe] getroffen" ,  auch wenn gesetzl iche Betreuer 
und Betreueri nnen formal  korrekt e inbezogen werden (Deutschen Cari­
tasverbandes 2011,  4) . Zudem besteht ein R is i ko für d ie Leistungsemp­
fängerinnen und Le istungsempfänger, da d ie Gewährung der zusätz l ichen 

Leistungen zur Ei ngl iederung aufgrund untersch ied l icher Einschätzun­
gen zur Nachrangigkeit der E ingl iederu ngsh i lfe n icht rechtssicher ist:  Es 
handelt s ich um „vertragl iche Vere inbarungen,  d ie jeder Zeit i n  Bezug auf 
d ie Tei l habele istung kündbar s ind"  (Bundesverband evangel ische Beh in ­

dertenh i lfe 2009, 7) .  H ier wird häufig e ine  G le ichung konstruiert,  wonach 
m it zunehmendem Pflegebedarf der E ingl iederungshi lfebedarf abnehme. 
Diese G le ichung ist durch die Rechtslage n icht gedeckt :  Eine „ bestehende 
oder im Alter h i nzukommende Pflegebedürft igkeit bei e inem Menschen 

mit Beh inderung oder psych ischer Erkrankung [führt] n icht zum Verlust 
des Anspruchs auf Le istungen der E ingl iederungshi lfe. Menschen mit 

Beh inderungen oder psych ischen Erkrankungen,  auch d iejen igen m it sehr  
hohem a ltersbedingtem Pflegebedarf, haben das Recht auf  Tei l habe nach 
§ 4 SGB IX" (ebd . ,  6) .  Pflegeeinrichtungen gern.  SGB XI  bewegen s ich i n  
der Logik der Pflegevers icherung, d i e  e ine Tei l le istung ist ,  während für 

d ie E ingl iederungsh i lfe nach wie vor das Bedarfsdeckungsprinz ip g i lt .  D ie 
U nterordnung unter d ie Pflegeversicherung bri ngt e ine Anpassung an 
d ie dort üb l ichen fach l ichen und personel len Standards m it s ich ,  d ie auf 
d ie Verrichtu ng der im Ei nzelfa l l  notwend igen pflegerischen Tätigkeiten 
ausgerichtet ist (verrichtu ngsbezogener Pflegebedürftigkeitsbegriff) , 
während Fragen der sozia len E ingl iederung und Tei l habe i n  der fach l ichen 
Logi k  ke ine oder immer e ine nachgeordnete Rol le  spielen, auch nach der 
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I ntegration von Betreuungs leistungen.  „ D ie E ing l iederungshi lfe ist m it 
i h rem Zie l  der E ingl iederung i n  d ie Gesel lschaft grundsätz l ich weiterge­
hender a ls  d ie Pflegeversicherung, deren Zie l  vorrangig d ie U nterstützung 

bei Beeinträchtigungen der Selbstständ igke it"  ist (Bundesmin isterium für 
Gesundheit 2013b, 72) .  

Be i  der  Kostenü bernahme von Behand lungspflege (z. B .  fü r  Verbände und 
Medikamentenvergabe) durch die Krankenkassen gibt es häufig Schwie­
rigke iten ,  da d iese Tätigkeiten in den Leistungsvere inbarungen der sta­
t ionären E inrichtungen der E ingl iederungsh i lfe tei lweise entha lten s ind .  

Vorschläge, d ie Behandlungspflege i n  E inrichtungen der E ingl iederungsh i l ­
fe von Sozia lstationen vornehmen zu lassen oder in  Pflegee inrichtungen 
zusätzl iche Le istungen der E ingl iederungsh i lfe für Menschen mit Beh inde­
rung durch einen anderen Anbieter erbringen zu lassen ,  s ind bisher kaum 
umsetzbar, da „d ie  Rechtsvorschriften e ine  M ischform" bisher aussch l ie­
ßen (Bundesvere in igung Lebensh i lfe für Menschen m it ge ist iger Beh inde­
ru ng e.V. 2008, 9). 

Behand lungspflegerische Le istungen dürfen nur von Pflegefachkräften 
erbracht werden (§ 37 SGB V) . Als integraler Bestandtei l  der ganzheitl ichen 
Betreuung in  E ingl iederungsh i l fee i nr ichtungen können d iese Le istungen 
auch von He i lerziehungspflegerinnen und -pflegern, d ie dafür besonders 

qua l ifiz iert werden müssen,  erbracht werden. D ies regelt d ie Personalver­

e inbarung zum Wohn- und Tei l habegesetz (WTG N RW) . Alternativ kann 
auch d ie Med ikamentengabe im  Wege der  ärztl ichen Delegation erfolgen.  
Diese ist stets personengebunden und setzt e ine persön l iche Anweisung 
des Arztes voraus, was zu U msetzungsproblemen i n  der Praxis führt. 
Außerdem können d ie Betreuungspersonen d iese Delegation auch ableh­
nen (vgl . Schu lze Höing 2012, 15-19). 

D ie Gewährung therapeutischer Leistungen (He i lm ittel)  i n  stationären 

E inrichtungen der Eingl iederungsh i lfe ist seitens e in iger Landesverbände 
der Krankenkassen i n  den letzten Jahren eingeschränkt und vorwiegend in 

den Zuständ igkeitsbereich der E inrichtung verschoben worden. D ies 
kann zur Folge haben, dass Menschen m it Behi nderung, d ie  in k le inen sta­
t ionären Sett i ngs leben, im  E inzelfa l l  benachtei l igt werden, wei l  s ie 

zwar stationär betreut werden,  aber auf d ie Ressourcen einer größeren 
Komplexe inrichtung n icht zu rückgreifen können,  wei l  die Zentra le inrich­
tung weiter entfernt l iegt oder es sich um e in stat ionäres Angebot m it 
k le iner P latzzah l  handelt (vgl .  Bundesverband Evangel ische Behinderten­

h i lfe e.V. 2001, 34;  51) . 
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8.8 Projektvignetten 

Pflegezirkel im Bereich Wohnen der Westfalenfleiß GmbH M ünster 

E in  gutes Beisp ie l ,  dem erhöhten Bedarf an i nd iv idue l ler  Pflege von 
Menschen m it Beh i nderung i n  Verb indung m it dem Ä lterwerden und der 
Zunahme von Alterserkranku ngen auf der Organ i sat ionsebene nachzu­
kommen ,  ste l lt der  Pflegez i rkel der  Westfa lenf l e iß  GmbH M ü nster dar. 
D ie  Westfa lenfl e iß  GmbH i n  M ü nster hä lt versch iedene Wohn- und  
Arbe itsangebote fü r Menschen m it untersch ied l ichen Beh inderu ngen 
vor. D ie  Vera bsch ied u ng der „ Rah menempfeh lung zur  Behand lu ngspfle­
ge in E i n r ichtu ngen der E ingl iederu ngsh i lfe in N RW " ,  an  denen Vertreter 
der fre ien Woh lfah rtspflege ( Beh i ndertenh i lfe) u nd von He imaufs ichten 
m itgewi rkt haben ,  wa r der An lass , 2005 e i nen Pflegez i rke l für den 
gesamten Woh nverbund zu grü nden .  H iermit so l lte dem zuneh menden 
Beratu ngs- u nd Qua l i f iz ieru ngsbeda rf der M itarbeiter i nnen und M itar­
beiter i m  Bere ich der pfleger ischen Versorgu ng der Bewoh ner i n nen 
und Bewohner  Rechnung getragen werden . 

Ziele des Pflegezirkels: 

Entwick l u ng von Maßnahmen , um die Anforderu ngen im Bere ich der be­
hand l u ngspfleger ischen Versorgung der Bewoh ner i nnen und Bewoh ner 
erfü l l en zu können .  

Kurzbeschreibung des Pflegezirkels: 

Dem i nternen Pfl egez i rke l gehören acht M ita rbe itende aus dem Grup­
pend ienst an ,  d ie  j ewe i ls zuständ ig s ind  fü r e i nen der acht Beratu ngs­
u nd An le itu ngsbere iche ,  in d ie der Woh nverbund entsprechend aufgete i lt 
wu rde.  Der Pflegez i rkel era rbeitete zunächst e inen u mfangre ichen 
Kata log a n  Pf leger icht l i n ien  a ls  Wegwe iser und Praxisan le itung zu a l len  
Fragen der Behand lu ngspflege, d ie M itarbeitende auf ä rzt l i che Verord­
n u ng h i n  ausfü hren .  Des Weiteren wurden Fortb i l dungen zu best immten 
Themen konz ip iert ,  d i e  bedarfsbezogen angeboten werden ,  d . h .  e i n  
M itgl ied des  Pflegezi rke ls  fü h rt e i ne Fortb i l dung vor Ort d u rch zu den  
Themen,  d i e  i n  konkreten E i nze lfä l len i n  e iner  Wohngru ppe re levant s i nd .  
D ie  M itarbeitenden i m  Pflegez i rkel haben an  e i ner  bre it ange legten Wei ­
terb i l dung z u r  „ Beratenden Pflegefachkraft i n  stat ionären E i n richtu ngen 
der Beh i nderten h i lfe"  be im Landesverba nd N RW der Lebensh i lfe fü r 
M enschen m it ge i st iger Beh i nderung te i lgenommen.  S ie  nehmen n u n  d ie  
Fachaufs icht gegenüber den  Kol l eg in nen u nd Ko l legen i n  der jewe i l igen 
Wohnform wahr, sie beraten und  schu len sie in der Ausü bung der 
pfl eger ischen Le i stu ngen und ü berprüfen  d ie verabredeten Maßnah men 
vor Ort .  

Ansprechpartnerin:  

Petra Sch l i ngman n  ( Bere ichs le itung Woh nen und Le iter in  des 
Pflegez i rke ls  der Westfa lenf l e iß  GmbH)  
Te l . :  0251/92103-12 
E- M a i l :  petra .sch l i ngmann@westfa lenfle iss.de 
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Expertenkreis der Lebenshi lfe NRW „Pflege in der Eingl iederungshilfe" 

U m  d ie  I m p lementieru ng der R icht l i n ien zur  Beha nd l u ngspflege i n  
d e n  e i nze l nen Regionen zu unterstützen ,  wurde vom Landesverband der 
Lebensh i lfe zunächst e in ü berregiona ler  „Arbe itskre is  Pflege in der 
E ing l iederu ngsh i l fe" geb i ldet ,  an dem Vertreter von E in r ichtungen der 
Orts- u nd Kre isvere in igu ngen der Lebensh i l fe N RW te i l nahmen .  I m  
laufe der Ze it ze igte s ich , dass d i e  U nterstützu ngsbedarfe, Themen und 
Entwick lu ngsstände der e i nze lnen E i n r ichtungen seh r  we it vone i nander 
abwichen ,  so dass nach e i ner neuen Form zur  Erarbeitung pflegere leva n­
ter Themen gesucht wu rde,  d ie  den u ntersch ied l ichen Bedarfen i n  
d e r  pfleger ischen Arbeit i n  d e n  jewe i l igen E inr i chtu ngen gerecht w i rd .  
M it d e m  2013 vom Landesverband Lebensh i lfe N RW i ns Leben gerufe­
nen Experten kre is  „ Pflege in der E i ng l iederu ngsh i lfe" so l len nun in neuer 
Form U nterstützu ng und angemessene Abst immu ngsprozesse i n  der 
Pflege von Menschen m it Beh inderu ng i n  den E i n r ichtu ngen und D iens­
ten erfo lgen und ermögl icht werden .  

Der  Experten kre is  hat d ie  Aufgabe, pflegere levante Themen ,  Sta ndards 
und Empfeh l ungen zu erarbe iten und weiter zu entwicke l n .  Der Exper­
tenkre is  besteht aus persön l ich berufenen M itgl iedern und  tr ifft s ich 
4- b is  5mal  i m  Jahr. D ie  Vor lagen und  Empfeh lu ngen werden an den Lan­
desausschuss Wohnen ger ichtet , an  den Landesvorsta nd N RW weiterge­
le i tet , von d iesem geprüft ,  verabsch iedet und den Orts- und  Kre isvere i ­
n igu ngen bzw. „ Pf legeregiona lgru ppen"  zur  Verfügung geste l lt .  E i nze lne  
E in r ichtungen ,  Träger oder  auch d ie  „ Pflegeregiona lgru ppen"  haben 
d ie  Mögl ichke it ,  Anregu ngen zur  Erarbeitu ng best immter pfl eger ischer 
Frageste l l u ngen an  den Experten kre is  zu geben .  

D ie  Vorte i l e  des Zusammenschl usses von Experten auf Landesebene 
l i egen zum e inen  dar i n ,  dass dad u rch Synergieeffekte genutzt werden 
und n icht jede E in r ichtung für  s ich Ressou rcen i n  d ie  Bearbe itu ng wich­
t iger Pflegethemen und  d ie Entwick l ung von Pflegestandards i nvest ieren 
m uss. Zum anderen ka nn auf der Ebene der sp itzenverband l ichen Vertre­
tung E i nfl uss genommen werden a uf d ie  We iterentwick lung recht l icher 
G rund lagen (z . B .  des Wohn- und  Tei l ha begesetzes i n N RW) etwa i m  B l ick  
auf  d ie  Anerkennung best immter Berufsgruppen a l s  Fachkräfte oder  d ie  
H andhabu ng spezif i scher Anforderu ngen bei  M enschen m it besonderem 
Pflegebeda rf. 

Ansprechpartnerinnen: 

M ichae la  Pau l us (Landesverband Lebensh i l fe N RW) 
Te l . :  0231/44471-12 
E- M a i l :  pau@lebensh i l fe-n rw.de 

N i na Sendermann-Ortma nn ( Fachbere ichs le i tung Pflege, 
Woh nen Lebensh i lfe N RW) 
Te l .  0231/44471-14 
E- M a i l :  Sendermann .n i na@lebensh i lfe -nrw.de 
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Projekt „Bi ldungsmaßnahmen für Mitarbeiter und M itbewohner 

von Menschen mit geistiger Behinderung und Demenz in  stationären 

Wohneinrichtungen" 

Ein gutes Be isp ie l  aus dem Bere ich der Psychoedu kat ion ist das im 
Rahmen e i nes Forsch u ngsprojekts von der Le ibn iz U n ivers ität Han nover 
entwicke lte Sch u l u ngsprogram m  fü r M itarbeitende und  M itbewohner­
i n nen u nd -bewohner  von demenzkranken Menschen m it ge ist iger Be­
h i nderu ng. An dem Projekt bete i l igt waren d re i  Woh ngruppen von zwe i  
Trägern gemei ndenaher Wohna ngebote i n  N iedersachsen ,  i n  denen e in  
oder mehrere ge ist ig beh i nderte Bewoh ner i nnen bzw. Bewohner  m it 
Demenz leben .  Sowoh l  fü r d i e  M itarbeitenden a ls auch d ie  M itbewohner­
i n nen u nd -bewohner  d i eser Woh ngru ppen wurden B i ldungsmaßnahmen 
zum Thema Demenz entwicke lt ,  du rchgefü h rt u nd eva l u iert .  

Ziel des Projektes: 
Verbesseru ng der Lebens- u nd Arbe itsq ua l ität für  M ita rbe itende und 
M itbewohneri n nen und  -bewohner  von Menschen m it ge ist iger Beh i nde­
rung u nd Demenz.  U nd dad u rch :  Verh inderung e i nes von a l len Bete i l ig­
ten oftma ls  n icht gewü nschten U mzugs der Person m it Demenz in e i ne 
Pfl egee inr ichtung. 

Kurzbeschreibung: 
Ausgangspunkt fü r d ie  Entwick l u ng der B i l dungsmaßnahmen waren d i e  
u ntersch ied l i chen Be lastungen ,  d ie  s i c h  f ü r  M itarbeiter innen und  M it­
a rbe iter sowie M itbewohner i nnen und -bewohner  von demenzkranken 
Bewoh ner i n nen u nd Bewohnern i n  Fo lge demenzie l l e r  Kran khe itssym p­
tome wie z . B .  Gedächtn is- und Persön l ichkeitsveränderungen ,  verba le  
Ausbrüche,  Aggress ionen oder Ruhe losigkeit ergeben .  D ie  B i ldu ngsku rse 
verm ittelten den Bete i l igten Wissen zum Krankheitsb i l d  Demenz und  
gee ignete Methoden der Demenzbegle itung und des  U mgangs m it 
demenzbed i ngtem Verhalten .  

Das  B i ld u ngsangebot für  d ie M itbewohner i nnen und  -bewohner umfass­
te acht wöchent l iche Treffen ,  in denen es vor a l lem darum g ing,  d u rch  
Wissensvermitt l ung Verständn is  für das demenzie l le Verha lten zu ent­
wicke ln .  Neben der Vermitt l ung von G rund lagen zum Kran kheitsb i l d  
Demenz wu rden m it den Te i l nehmeri n nen und  Te i l neh mern Strategien 
e i ngeübt ,  demenzbed i ngtem Verha lten zu begegnen oder m it Kr isen­
s ituat ionen u mgehen zu können .  Zur  Verm itt l ung der I n ha lte wurden 
versch iedenste Methoden wie prakt ische Übungen ,  angele itete D iskuss i ­
onen ,  Ro l l ensp ie le  und  Materia l ien m it P i ktogrammen e i ngesetzt . 
Nach den Ku rsterm i nen wu rden d ie  era rbe iteten I n ha lte von den Te i l neh­
mer i nnen und  Te i l neh mern m it den M itarbeitenden besprochen .  
In  a l len an  dem Projekt bete i l igten Gru ppen kon nten nach Absch l uss der  
Kurse e i n  vert i eftes Verständn is  der Erkrankung, neue Bewä lt igu ngs­
strategien u nd mehr Empath ie  für  d ie demenzerkrankten M itbewohner­
i n nen und  - bewohner  festgeste l lt werden .  



Lebenssituation ä lterer M enschen mit  lebenslanger Beh i nderu ng. 

Weiterführende I nformation: 

L i ndmeier, B .  & Lu b itz, H.  (2012) :  „Wol ken im Kopf" .  B i l d u ngsangebote 
für M itarbeitende und  M itbewoh ner( i nnen)  demenzkranker  Menschen 
m it ge ist iger Beh i nderu ng in E in r ichtu ngen der E ingl iederu ngsh i l fe .  I n :  
Te i l habe,  51 (4) , 169-175 
(S iehe auch :  L i ndmeier  & Lub itz 2011 und  Lu b itz 2013) 

Ansprechpartnerin :  

He ike Lu bitz 
he ike. l ub itz@ifs. ph i l . u n i -han nover.de 
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9 Erleben der Grenzen des Lebens 

9.1 Auseinandersetzung mit der Endl ichkeit des Lebens 

Die  Entwick lungspsycho logie der Lebensa lter  betrachtet I ntegrität i m  
S i n ne e iner Anerkennung des ge lebten w i e  des ungelebten Lebens a ls  
zentra le  Entwick lu ngsaufgabe des hohen Lebensa lters ( Er i kson 1973) . 
I m  Zuge der Weiterentwick l ung des zunächst eher po la ris ierend gedach­
ten Stufenmode l ls  mensch l icher  Entwickl u ng besch re i ben Er i kson et 
a l .  (1986) d ie  zentra le  Herausforderung des höheren Lebensalters mit  
dem Begriff des „vita l i nvo lvement" ,  des l ebend igen E i ngebundense ins 
i n  Vergangenheit ,  Gegenwa rt und  Zukunft . M enschen s ind  i m  Alter ke i ­
neswegs nur  rückwärtsgewandt m it der B i l anz ierung des e igenen Lebens 
beschäft igt , sondern l eben zugle ich i n  der Gegenwart und in Erwartung 
e i ner - wen n  auch ze it l ich  mehr a ls  in früheren Lebensphasen begrenz­
ten - Zu kunft .  Dazu gehört auch der Prozess der fortgefü hrten Ause inan­
dersetzung m it zentra len  Ident itätskonfl i kten ,  d ie  frü here Lebensphasen 
prägten . „ D ie  Ausba lanc ieru ng der psychosoz ia len  Span nungen [ . . .  ] f indet 
n icht außerha l b  kon kreter Lebenszusam menhänge und -S ituat ionen statt , 
sondern i n  der komplexen Ause inandersetzung m it Vergangen heit ,  Gegen­
wart und  Zukunft"  (Peters 2004, 61) . D ie  dem hohen Lebensalter zuge­
schriebene Weishe it  ist i n  d i esem S i nne ke ine  Kom petenz,  sondern e ine 
Ha ltung, „e i n  grund legendes Verständn is  des e igenen I ch i n  der  Welt ,  das 
d i e  e igene Person i n  e inen  umfassenden Kontext der gegenwärt ig l eben­
den Generat ionen e i nordnet und im Rah men e i ner  we iteren  h i stor ischen 
Perspekt ive p latz iert"  (ebd . ,  66) .  



Lebenssituation ä lterer M enschen m it lebenslanger Behi nderung. 

Die Ausei nandersetzung m it dem eigenen Leben u nd d ie  Unterstützung 
in  der subjekt iven Verarbeitung der Konfrontation mit der Begrenztheit 

des eigenen Lebens sowie d ie Begleitung am Lebensende si nd wichtige 

Aufgaben ,  wenn es darum geht , größtmögl iche Tei l habechancen für Men­

schen mit lebenslanger Beh inderung bis zum Lebensende zu erhalten.  
D ie subjektiven Kontro l l überzeugungen s ind auch i n  d ieser Lebensphase 
von zentra ler Bedeutung für die ind ividue l le  Bewä ltigung, wie der Sechste 
Altenbericht betont: D ie „ Überzeugung des Menschen ,  im  Angesicht von 
Grenzen Hand lungsstrategien einsetzen zu können,  m it H i lfe derer es eher 

gel i ngt, in Grenzsituationen e ine tragfäh ige Lebensperspektive aufrecht­
zuerhalten" (Bundesmin isterium für Fami l ie, Sen ioren,  Frauen und J ugend 
2010, 506) , muss auch am Lebensende aufrechterha lten werden. Die 

daraus resu lt ierenden Aufgaben beinha lten Aspekte der B i ldung (etwa in  

Form von Fortb i ldungsangeboten zum Umgang m it Sterben,  Tod und Trau­
er oder Angeboten der Biografiearbeit) , der  psychosozia len Beratung und 

der sp iritue l len Begleitung und umfasst d ie Phase der Vorbereitung auf 

das Lebensende, d ie Phase des Sterbens und - aus der Perspekt ive der 
H interb l iebenen - auch die Zeit unmittel bar nach dem Tod.  Des Weiteren 
s ind Menschen mit lebenslanger Behi nderung selbst auch Angehörige und 

Bezugspersonen anderer und begleiten kranke, schwer kranke und ster­
bende Angehörige, Freund innen und Freunde oder M itbewohnerinnen und 
M itbewohner. Auch in  d ieser Rol le s ind s ie ernst zu nehmen und benötigen 

unter U mständen Begle itung und U nterstützu ng. 

In den letzten Jahren ist eine Reihe von konkreten Konzepten für d ie 

Begleitung von Menschen m it lebenslanger Behinderung am Lebensende 
in stationären Wohneinrichtungen,  ambu lanten U nterstützungsarrange­
ments und in Kooperation m it Fachkräften aus dem Hospizbere ich 
entwickelt worden (u. a .  Hoffmann 2002; D ingerkus & Sch lottbohm 2006; 

Fricke & Stappel 2011; Franke 2012),  d ie für d ie u ntersch ied l i chen Phasen 
der Begleitung am Lebensende d ifferenzierte Model le u nd Materia l ien 

anbieten .  Kofoet & Dingerkus (2009, 46) pläd ieren dafür, angesichts des 
demografischen Wandels d ie Frage des Umgangs mit Sterben und Tod a ls 

Auftrag im  Leitb i ld von E inrichtungen und Diensten zu verankern, verbun­
den m it der Selbstverpfl ichtung, für e ine angemessene Begleitung von 

trauernden u nd sterbenden Adressati nnen und Adressaten d ie notwendi­
gen Rahmenbedingungen zur Verfügung zu ste l len .  

Vorbereitung auf das eigene Sterben 

Für das Verständnis von Tod und Sterben als Tei l  gel i ngenden Lebens 
(Kruse 2012) spielen sowoh l  gesel lschaftl iche Todesvorste l l ungen als auch 
i ndividue l le Todeskonzeptionen e ine wichtige Rol le. Todesvorstel l ungen 
und Todeskonzeptionen von Menschen m it kogn itiven Beeinträchtigungen 

s ind bisher nur rudimentär erforscht (vgl .  McEvoy 2012 , 192) .  Haveman 
& Stöppler (2010, 179) gehen davon aus, dass auch Menschen m it e iner 

geistigen Behi nderung zutreffende Todesvorstel l ungen haben, die bei äl­

teren Menschen konkreter s ind a ls bei jüngeren,  was auf i h re Erfahrungs­
werte zurückgeführt werden kann .  E in  enttabu is ierter U mgang mit dem 
Sterben und dem Tod im gesamten Lebensverlauf kann das Verständnis 
bezügl ich des e igenen Sterbens erweitern (Huber 2009, 35).  Aufgrund 
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der Schwierigkeiten i n  der Erhebung von kognit iven Konzepten bei Men­

schen mit kognit iven Beeinträchtigungen hat Franke (2012) zusätz l ich 
zu Gesprächen m it Menschen m it geist iger Beh inderung eine Annähe­

rung an deren Todesvorstel l ungen durch die Fremdeinschätzung der s ie 
begleitenden M itarbeiteri nnen und M itarbeiter versucht. Dabei  st ieß sie 
auf durchaus vorhandene Subkonzepte zur Kausa l ität (Herste l len eines 
Zusammenhangs zwischen gesundheitl ichen Beeinträchtigungen und 
dem Sterben), a l lerd i ngs war d ie Vorstel l ung zum tatsäch l ichen Ende der 

Körperfunktionen nur sehr  rudimentär vorhanden. D ies deutet u .  a .  auf 
die Erfahrungsarmut in  der Ause inandersetzung mit Verstorbenen h in :  
Menschen m i t  lebenslanger Beh i nderung werden oft aus woh lmeinender 

Vors icht n icht m it sterbenden oder bereits verstorbenen Angehörigen 
konfrontiert .  Daher feh lt i hnen häufig das konkrete Erleben e i nes toten 
Körpers. Wird i hnen jedoch d ie unm itte lbare Erfahrung m it dem Tod emo­
tional verwehrt, werden sie auch „von der Fü l le  des Lebens und den damit 

verbundenen Entwicklungsmögl ichkeiten im  S inne e iner Re ife ausge­
schlossen" (Zabel 2013, 135) . Das Subkonzept der U n iversa l ität des Todes 
(des Bewusstseins, dass a l le Menschen bzw. a l le  Lebewesen sterben) 

konnte in der Erhebung von Franke (2012) durchaus identifiz iert werden . 
D ie E ins icht in  d ie l rrevers ib i l ität des Todes ist dabei vor a l lem durch das 
Ei ngebundense in  in G laubenserfahrungen bzw. die Erfahrung rel igiös ver­

m ittelter Hoffnungsperspektiven auf e in  Leben nach dem Tod geprägt (vgl . 
McEvoy et a l .  2012).  Auf der Bas is der Erkenntnisse zu Todesvorste l l ungen 

hat Franke (2012) e in ausführ l iches und sehr praxisnahes Curricu lum für 

B i ldu ngsangebote für Menschen mit ge istiger Behi nderung zu Themen 
rund um das Sterben entwickelt, auch McEvoy et al .  (2012, 201) weisen 
auf die Wichtigkeit von B i ldungsangeboten zum Verständnis des Todes 
h in ,  wei l e in  nur  part ie l les Verstehen des Todes zu Feh l interpretationen und 
I rritation führt. Daneben muss auf die Bedeutung des emotionalen Zugangs 

zu Sterben, Tod und Trauer h ingewiesen werden. McEvoy et a l .  (2002) 
zeigen in ih rer Stud ie, dass Menschen m it kognit iven Beeinträchtigungen 
unabhängig von Verba lsprache und kogn it iven Kompetenzen Emotionen 
wie Trauer erleben und auf i h re Weise zum Ausdruck bri ngen.  Da d ie emo­
tionale Verarbeitung e in  wichtiger Ante i l  der Verarbeitung persönl icher 
Erfahrungen im B l ick auf das Sterben ist ,  so l lten Angebote der B i ldung, 

Beratung und Begleitung von Menschen m it ge istiger Beh inderung auch 
den emotionalen Ante i len Rau m  geben und basale  sensorische Erfah­
rungen sowie mehrsi nn ige Zugänge eröffnen .  Die im engl ischsprach igen 
Raum entwickelten Konzepte der Arbeit m it „sensit ive" bzw. „mu ltisensory 

stories1 1 b ieten dafür gute Anregungen (vgl . Young et a l .  2014, 129) .  M it der 
emot ionalen Verarbeitung von Tod und Trauer sind nach Zabel (2013, 137) 
folgende Anforderungen verbunden: 

• Trauer braucht Struktur. Abläufe sol lten nachvol lz iehbar u nd verstehbar 

se in .  Dabei s ind auch kulture l le  Besonderheiten zu beachten ,  

insbesondere be i  Trauernden u nd Fam i l ien m it M igrationsgesch ichte. 
• Trauer braucht Zeugen.  M itarbeitende u nd M itbewohnerinnen und 

M itbewohner können Trauer m ittragen ,  wenn sie darum wissen .  Solche 
„Zeugenschaft" kann den Prozess der Verarbeitung unterstützen und 
schützt vor Verei nsamung in der Trauer. 



Lebenssituation ä lterer Menschen mit lebenslanger Behinderung. 

• Trauer braucht ind ividue l l  angepasste Formen des Ausdrucks. R itua le 

s ind dabei  ebenso h i lfreich wie defi n ierte Orte der Trauer oder 
Erinnerungsgegenstände an die verstorbene Person .  

• Trauer braucht d ie  Erlaubnis ,  ausgelebt zu  werden . Es  sol lte bewusst 

Raum fü r das Wahrnehmen und Zum-Ausdruck-Bri ngen der Emotionen 

geschaffen werden.  

D ie angemessene Begleitung von trauernden und sterbenden Menschen 
mit lebenslanger Beh i nderung erfordert die Entwickl ung einer Trauerku l ­

tur, d ie d ie  Anforderungen auf  versch iedenen Ebenen frühze it ig in  den 

B l ick n immt (vgl . Heppenheimer & Sperl 2011, 53-83) und auch Men­
schen m it kom plexen Beeinträchtigungen in  ih rer emotionalen Kompe­
tenz ernst n immt (vgl .  ebd . ,  94f) . Wird der Trauer kein Raum und keine 
Ausdrucksmögl ichkeit gegeben, b le ibt auch d ie Mögl ichkeit der Reifung 

und Weiterentwicklung in G renzsituationen des Lebens versch lossen .  
Wird d ie Chance für d ie positive Erfahru ng der  hei lenden Kräfte in  e i ner 
gel ingenden Verarbeitung von Trauer n icht genutzt, werden auch künftige 
Ver lusterfahrungen mögl icherweise pr imär a ls  ( lebens-)bedroh l ich erlebt. 

Werden Menschen m it kogn it iven Beeinträchtigungen in ihrem Trauerbe­
dürfnis n icht ernstgenommen , können sich herausfordernde Verha ltens­
weisen entwicke ln ,  wei l  d i ffuse Gefüh le  von M isstrauen,  Angst und Ausge­

l iefertse in  ke inen anderen Ausdruck fi nden (ebd . ,  94-99) . 

Zur Vorbereitung auf das eigene Lebensende gehört auch die Themati­
s ierung von Wünschen für d ie eigene Bestattung - eine Frage, in  der s ich 

die Le itidee der Selbstbest immung ü ber den Tod h inaus rea l is ieren so l lte. 
Menschen mit geist iger Beh inderung werden in solche Entscheidungen 

eher selten aktiv e inbezogen.  Manchen wird die Tei l nahme an Bestattungs­
zeremonien aus Angst vor zu großer emotionaler Belastung vorenthalten 
(vgl . Forrester-Jones 2013;  Heppenheim & Sperl 2011, 94 ) .  Dagegen 
können Erfahrungen m it dem Sterben und der Bestattu ng anderer auch 

die Auseinandersetzung m it dem eigenen Sterben unterstützen . 

Die finanzie l le  Bestattu ngsvorsorge wird von vielen Angehörigen,  oft schon 
in  j üngeren Jahren,  über Sterbeversicherungen geregelt. Im Fa l le  des Sozi­
a lh i lfebezugs bei Unterstützu ngsleistungen im Bereich des Wohnens oder 

der Tei l habe am Arbeitsleben werden die Vers icherungsgelder a ls Vermö­
gen angerechnet .  Die Soz ia lh i lfeträger machen von der Härteklausel (§ 90 

Abs. 3 SGB X I I )  „nur  sehr  zurückha ltend" Gebrauch (Schumacher 2010).  

Das Saar land hat h ier e ine Rege lung getroffen ,  d ie für d ie Bestattu ng und 
die Grabpflege e i nen zusätzl ichen Schonvermögensbetrag vorsieht. 

9.2 Hospizl iche und pal liative Versorgung von Menschen mit 

lebenslanger Behinderung 

Die gesetzl ichen Rege lungen i m  Wohn- und Tei lhabegesetz N RW (§ 1 Abs. 8 
WTG) nehmen Le istungsanbieter der E ingl iederungshi l fe in  d ie  Pfl icht, 
geeignete Rahmenbed i ngungen für die Begleitung am Lebensende zu 

schaffen .  Dazu gehört die Bere itste l l ung von Ressou rcen u nd von Fort-
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b i ldungsangeboten für M itarbeitende für e ine profess ione l le  Begle itung. 
Neben dem Fachwissen kommt der Ha ltung der M itarbeitenden eine hohe 

Bedeutung i n  der Begleitung zu . „Trauer- und Sterbebegleitung berührt 
d ie Begleitpersonen und führt zur  Ause inandersetzung m it der eigenen 
End l ichkeit und S innfrage. Die Ause inandersetzung m it den e igenen 
Ängsten u nd die Mögl ichkeit ,  s ie  zu äu ßern, verh i ndert bei den Begleit­
personen d ie Gefahr, d iese sonst u nbewussten Gefüh le  i n  d ie  Begle itung 

zu proj iz ieren (Zabel 2013, 133) .  D ie  konkrete Erfahru ng ist dabei  ebenso 

a bhängig von den spezifischen Bedürfn issen des Menschen m it Beh in ­
deru ng wie vom Charakter der Bez iehung und der  Ha ltung der  Begleiten­
den (vgl .  Handley & H utch inson 2013, 192) .  N i cht i m mer stimmen Be­

dürfn isse der zu Begle itenden m it denen der profess ione l l  Begle itenden 
ü bere in .  So kann  es erforderl ich se in ,  andere Personen h i nzuzuziehen,  
wenn e ine Trauerbegleitung durch bisherige Bezugspersonen n icht mög­

l ich ist (vgl . ebd . ) .  

Neben bzw. zur  U nterstützung der  Versorgung im  b isherigen Lebens­
umfeld stehen Angebote der hospiz l i chen Begle itung und der pa l l iat iven 

Versorgung Menschen m it lebenslanger Behinderung in gle icher Weise 
offen wie anderen .  In der Praxis ze igt s ich ,  dass trotz des enormen An­

st iegs der Angebote stat ionärer  u nd ambu lanter pa l l iat iver Versorgung 
und hospiz l icher Begle itung Menschen m it lebens langer Beh i nderung 
d iese Angebote erst a l lmäh l ich  i n  größerem U mfang nutzen ,  auch wenn  

e ine große Bere itschaft seitens der  Anbieter besteht, d iese Personen­
gruppe zu berücks ichtigen.  H i ntergründe s ind U ns icherheiten u nd 
feh lendes Wissen über d ie  besonderen Bedürfn i sse von Menschen m it 
lebens langer Beh i nderung, Kommun ikat ionsbarr ieren ,  aber auch struk­
ture l l e  Schn ittste l lenprobleme.  Vie le Wohne in richtu ngen der Beh i nder­

ten h i lfe ste l len  an s ich den Anspruch der Begleitung b is  zum Tod ,  was s ie  
i n  der I nanspruchnahme hospiz l icher u nd pa l l i at iver Angebote zu rück­

ha ltend sei n  lässt . 

Ambulante Hospizd ienste werden zunehmend auch von Menschen m it 
lebenslanger Behinderung, i h ren professionel len Begleiterinnen und Be­
gleitern und i h ren Fami l ien als U nterstützung in Anspruch genommen, 

was i nsbesondere i n  gemeindenahen Wohnangeboten e in  wichtiger Bau­

stei n  in der Betreuung von Menschen mit lebenslanger Beh inderung am 
Lebensende und d ie Mögl ichkeit des Sterbens an  e inem vertrauten Ort 
m it vertrauten Bezugspersonen se in  kann .  D ie Leitidee der Tei l habe kann 

dabei e in  verbindendes G l ied zwischen der  Behindertenh i lfe und der  Hos­
pizbewegung se in  (Jennessen 2009) . Für e ine gute hospiz l iche Begleitung 
und pa l l iative Versorgung wurden folgende Faktoren hervorgehoben: e ine 

besondere Sens ib i l ität für ind iv iduel le Bedürfn isse, e ine gute Zusammen­
arbeit zwischen den Fachkräften der Pa l l iat ivversorgung und der Beh in ­
dertenh i lfe sowie e ine enge Kooperation m it der  Fami l ie (Tuffrey-Wijne et 

a l .  2007, 334-336 ;  Wunder 2014, 53) .  

Aufgrund der recht l ich  verankerten Aussch lusskriter ien ste l lt s ich bei  
e i ner Aufnahme in e in stat ionäres Hospiz die Frage, wie e ine weitere Be­
gle itung durch  vertraute Bezugspersonen aus der zum Tei l  sehr  langjäh-
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rigen stationären Betreuung s ichergeste l lt werden kann .  Manche E in r ich­

tungen der E ing l iederungsh i lfe erbri ngen h ier  auch nach dem U mzug in 

e in  stat ionäres Hospiz weiterh i n  Le istungen der pädagogischen Begle i ­

tung - e ine fü r d ie  E inrichtung der E ingl iederu ngsh i lfe aber n icht abre­
chenbare Le istung. Der forma l rechtl i che Aussch l uss e i ner gle ichzeit igen 
Gewähru ng von Le istungen des Gesundheitswesens (h ier :  SGB V) und 

der E ingl iederungsh i lfe (SGB XI I )  ste l lt e in  Schn ittste l lenproblem dar. das 
letzt l ich nur  durch e ine Gesetzesänderung zu beheben ist.  

Begleitung von Sterbenden 

Das Wissen um spezifi sche Formen der Trauerbewä ltigung bei Menschen 
m it ge ist iger Beh i nderu ng ist sowoh l  in den Wohn- und Beratungsange­

boten der Beh i ndertenh i lfe a ls  auch in den Hospiz- und Pa l l iat ivd iens­
ten e ine notwend ige Voraussetzung, um Menschen m it lebens langer 
Beh i nderung in der letzten Lebensphase gut begle iten zu können .  Vor­
aussetzung fü r e ine ge l i ngende Begle itung ist immer d ie  Verständ igung 

zwischen dem oder der Sterbenden ,  den profess ione l l  u nd ehrenamtl ich 
Begle itenden ,  m it Angehörigen und Freund in nen bzw. Freunden,  d ie von 

pädagogischen Fachkräften angeregt und begle itet werden kann .  

D ie Begleitung von Sterbenden wi rd von M itarbeitenden i n  der  Beh inder­
tenh i lfe a ls wichtige Aufgabe empfunden .  S ie  erleben Prozesse der Be­

gleitung als ge l i ngend,  wenn  das sch l ichte „ Dase in "  für den Sterbenden 
Raum hat und die Beziehung bis zum letzten Atemzug aufrechterha lten 
werden kann .  M itarbeitende beschre iben die Aufgabe der Sterbebegle i ­

tung aber zugle ich a ls  belastend oder häufig a ls überfordernd - d ies vor 
a l lem dann ,  wenn d ie  Zeit zum „ Da-Se in"  n icht ausreicht, wenn e in  Ster­
ben zuhause n icht mögl ich ist oder wenn besonders erschwerende 

Bedi ngungen des Sterbeprozesses es verh indern , gut im Kontakt zu se in  

(Todd 2013) . V ie le  pädagogische Fachkräfte füh len s ich  a l lerd i ngs auf 
d ie  Aufgabe der Sterbebegleitung n icht vorbere itet (Zabel 2013; Jennes­

sen & Vol lmer 2009, 69) . U nwissenheit und U nsicherheit können zu 

Feh l - ,  U nter- oder auch Überversorgung insbesondere von Sterbenden m it 
geistiger Beh inderung führen (Schu lze-Höing 2012, 25) . Daher weisen 

u .  a .  B igby (2004, 78) und Tuffrey-Wijne et a l .  (2007) auf e inen dri ngen­
den Fortb i ldungsbedarf der M itarbeitenden i n  der Beh i ndertenh i l fe für d ie 
Sterbebegleitung h i n .  Dazu gehört auch d ie Ause inandersetzung m it dem 

e igenen berufl ichen Selbstverständn is  u nd d ie  Förderung der Selbstrefle­
x ionsfäh igkeit ,  da die berufl iche Ha ltung deutl ichen E i nfl uss auf die Fra­
ge hat , wie Begle itende Sterbenden begegnen (Todd 2013, 227). Ferner 

so l lten die Gesundheitsberufe fü r den U mgang von Menschen mit Beh in ­
derung i n  der  letzten Lebensphase qua l ifi ziert werden (Tuffrey-Wij ne et 

a l .  2007, 338f) .  Zudem sol lten stru kture l le  Barr ieren für e ine gel i ngende 

Sterbebegleitung vermieden werden , etwa i ndem personel le Ressourcen 
für die ze it intens ive Begleitung am Lebensende zur Verfügung stehen . 
H ier ist auch an  d ie  Ressourcen im  Gemeinwesen zu denken (am bu lante 

Hospizd ienste, Besuchsdienste von Kirchengemeinden , Begleitung durch 
hauptamtl iche Seelsorgeri nnen und Seelsorger) . 
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Auch d ie wechselseit ige Unterstützung von Menschen m it lebensbeglei­
tender Behi nderung kann e in wichtiger Baustei n  i n  der Begleitung sein .  

Peers haben e ine  besondere Rol le, d ie  von professione l l  Begleitenden 
n icht immer wahrgenommen werden kann .  Damit Peers s ich i n  der Rol le  
s icher füh len und s ich m it der  eigenen Trauer ause inandersetzen können,  
s ind Anstöße, Ermutigung und ggf. auch e ine profess ione l le  Begle itung 
s innvol l  (vg l .  D ieckmann et . a l .  2013, 78) .  M itbewohnerinnen und 

M itbewohner sind für Menschen m it Beh i nderung, d ie lange in  stationären 
Settings leben ,  oft sehr vertraut gewordene und wichtige Bezugsperso­

nen.  Wenn es gel ingt , sie ih rerseits in ihrer Verunsicherung zu stützen und 
den Prozess des Sterbens ei nes M itbewohners bzw. einer M itbewohnerin 

begreifbar zu machen, kann deren Da-Sein a ls vertraute Bezugspersonen 
eine wichtige U nterstützung für a l le  Betei l igten se in .  Das von Franke ent­
wickelte Curricu lum fü r e in  Konzept der Pa l l iativversorgung wi l l  Menschen 
m it Beh inderung darin unterstützen,  zu „erkennen, dass die Begleitung 

ihrer schwerkranken und sterbenden Angehörigen oder M itbewohner n icht 
nur d ie Sache von Krankenschwestern, Ärzten und ihren M itarbeiter innen 

ist" (Franke 2012, 130) . 

Für e ine gute Begleitung von sterbenden Menschen m it lebenslanger Be­

h i nderung ist e ine Reihe von Faktoren von Bedeutung, wie die genannten 
Studien zeigen :  

• Die mediz in ische Behand lung u nd ind iv iduel le Begleitung sol len den 

Bedürfnissen und selbstbestimmten Entscheidungen des Sterbenden 
entsprechen. Dazu bedarf es k larer, transparenter und i nd iv idue l l  ange­
passter Verfahren der i nformierten E inwi l l igung zu a l len Schritten in  
der  Behand lung und Begleitung. 

• Die Übergänge zwischen verschiedenen Betreuungsformen und Behand­
l ungsstufen sol lten flex ibel  se i n  und keine strukture l len Barrieren aufwei­
sen .  Die Etab l ierung von segregierenden Angeboten aussch l ießl ich für 
Menschen m it lebenslanger Behinderung (etwa Pa l l iat ivstat ionen oder 

Hospize für Menschen mit geistiger Beh inderung) sol lte vermieden werden. 
• Das Sterben sol lte in e inem Setting mögl ich se in ,  in dem wicht ige 

Bezugspersonen des persön l ichen Netzwerks betei l igt se in  können,  i n  

dem Geborgenheit ,  S icherheit und Fre i heit von Angst ebenso erlebt 
werden können wie verläss l iche Versorgung. 

• Für e ine professionel le Schmerzd iagnost ik  und Schmerzbehand lung 

bedarf es i nsbesondere bei Menschen, d ie s ich über Schmerzen nur  
bed ingt d ifferenziert äußern können,  der  Behandlung durch besonders 

kompetente mediz in ische und pflegerische Fachkräfte. Denn das psy­
ch isch-physische Erleben i n  gesundheit l ichen Krisen kann m it extre­

men Ängsten e inhergehen, i nsbesondere, wenn Menschen Schmerzen ,  
Anspannung, nach lassende Kräfte oder auch Atemnot n icht sprach l ich 

äu ßern können,  wenn sie n icht wissen,  warum sie so empfi nden und 

„wann es aufhört" und wenn s ie n icht erahnen oder erkennen können,  ob 
jemand ihnen he lfen kann (Schl ichting 2014, 61) . 

• Schwere gesundheit l iche Krisen begleiten Menschen i nsbesondere m it 

komplexen Behi nderungen oft e in  Leben lang, daher ist b iografisches 
Wissen auch in der letzten Lebensphase für Begleitende von hoher 
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Bedeutung, um physische und psych ische Belastungen und Ängste ver­
stehen zu können.  

• E ine gute psychosozia le Begleitung umfasst d ie emotionale Unter­

stützung, d ie sensib le Vermitt lung von Diagnosen und mediz in ischen 
E inschätzungen zum Krankheitsverlauf, d ie e infüh lsame Vorbereitung 
auf das Sterben und d ie Begleitung des Absch ieds. Auch Menschen m it 

lebenslanger Behinderung haben unabhängig von der Schwere ih rer 

Behinderung e in  Recht auf das Wissen um ihren Gesundheitszustand, 
auch auf das Wissen um den bevorstehenden Sterbeprozess. In der Pra­
xis erprobte Leit l in ien für d ie M itte i l ung fi nden s ich u. a .  bei Tuffrey-Wijne 

et a l .  (2013).  Dabei geht es sowoh l  um das Finden des angemessenen 
Zeitpunktes als auch um angemessene Formen der D iagnosem itte i l ung, 

die für Menschen m it kognit iven Bee inträchtigungen nachvol lz iehbar 
s ind .  D ie E inbeziehung der Angehörigen spie lt dabei e ine besondere Rol ­
le :  Profess ionel l Begleitende sol lten s ich n icht vorschne l l  von Wünschen 

von Angehörigen le iten lassen,  aber sie so l lten sie als wichtige I nformati­
on i n  ih re eigenen Entscheidungsprozesse e inbeziehen (vgl . ebd . ,  241) . 

• E ine „ pa l l iat ive Pädagogik" ist n icht nur  im B l ick auf Kinder und J ugend­

l iche m it Behi nderung oder lebensverkürzenden Erkrankungen e ine 

wicht ige Aufgabe (Sch l icht ing 2014) . Auch Menschen m it Behinderung 
im Alter benötigen Unterstützung in  Form von Lernprozessen zur Ausein­

andersetzung mit dem eigenen Sterben.  zur Bewält igung der Emotionen 
und körperl ichen Veränderungen und gesundheit l ichen Krisen und zur 

Verarbeitung von Trauer in der letzten Lebensphase. H i lfreiche Materia l i ­
en l iegen dazu vor (vgl .  u .  a .  D ingerkus et a l .  2010) . 

Sch l ießl ich ist e ine d ie wechselseit igen Kompetenzen wertschätzende Ver­
netzung von Angeboten der hospiz l ichen und pa l l iat iven Versorgung, den 

Angehörigen und profess ione l l  wie ehrenamtl ich Begleitenden wichtig, 

um eine opt imale Versorgung s icherzustel len (vgl . Kostrzewa & Herrmann 
2013).  Durch e ine gute Kooperat ion und umfassende i nformationel le 
E inb indung a l ler Bete i l igten unter E inschluss der Fami l ienangehörigen 

wi rd d ie Verantwortung für Entscheidungen und für den Prozess der 
Begleitung getei lt und d ie Ressourcen der Bete i l igten werden opt imal  
genutzt . A l l  d iese Faktoren sol lten dazu beitragen,  dass Menschen m it 

lebenslanger Beh inderung n icht nur  dort a lt werden, sondern auch dort 
sterben können,  wo sie leben, und von den ihnen vertrauten Bezugsper­
sonen b is zum Sch l uss begleitet werden können (vg l .  B igby 2004, 78) . 

Professionel le und informel le Unterstützung s innvol l  zu verknüpfen ist 
dabei e ine wichtige Aufgabe, damit n icht aussch l ieß l ich Professionen und 
I nstitutionen im  B l ick s ind ,  „sondern regionale Lebens- und eben dann 
auch Sterbezusammenhänge der Bürger innen" (Mennemann & Weg­
leitner 2012, 417) entstehen, i n  denen auch Menschen m it lebenslanger 

Behi nderung aufgehoben s ind b is zum Lebensende. Zu r Einführung e i nes 
Konzeptes für d ie hospizl iche und pa l l iative Begleitung von Menschen m it 

lebenslanger Beh i nderung i m  Bereich des Wohnens sch lagen Kostrzewa 
& Herrmann (2013) das I nstrument des Pa l l iative Care Mapping vor, um 
den Wissensstand und d ie  b isherige Kultur im U mgang m it Sterbenden 

d ifferenziert zu erheben und darauf aufbauend ein den Bedü rfn issen der 
Betroffenen angemessenes, passgenaues Konzept zu entwickeln .  
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9.3 Ethische Entscheidungsfindung am Lebensende 

Medizin ische Entscheidungen am Lebensende berühren häufig grundle­
gende eth ische Fragen .  I n  den letzten Jahren s ind d ifferenzierte Model le 
der ethischen Entscheidungsf indung insbesondere im Krankenhausbereich 

entwickelt worden, d ie von der Leitidee der i nformierten Patientinnen und 

Patienten getragen s ind ,  d ie über sich und den eigenen Tod selbst best im­
men. Menschen mit lebenslanger Beh inderung s ind von so lchen Entschei­
dungsprozessen in  gleicher Weise betroffen.  Ob ihnen i n  der Praxis im Ein­
zelfa l l  d ieselben Rechte und dasselbe Maß an Selbstbest immung zugetraut 

und zugebi l l igt werden, ist zum i ndest im Bl ick auf Menschen mit kogn it iven 

Beeinträchtigungen und Menschen m it komplexen Beh inderungen fragl ich.  
E ine n iederländ ische Studie (z it .  bei Tuffrey-Wijne et a l .  2007, 336) kam zu 
dem Ergebnis,  dass bei 40% der Sterbefäl le bei Menschen m it geist iger Be­
hinderung e ine mediz in ische Entscheidung am Lebensende zu treffen war. 

E ine Studie aus den USA stel l te fest, dass manchen Menschen mit geistiger 
Behinderung das Recht vorenthalten wi rd ,  e ine weitere Behandlung ab­

zulehnen,  während andere Studien darauf h i ndeuten ,  dass Menschen mit 
ge istiger Beh inderung lebensrettende oder lebensverlängernde Maßnah­

men nicht erha lten (ebd .) .  Tuffrey-Wij ne et a l .  (2007, 337) betonen, dass die 
Schwere der Beh inderung und eine a ls geringer vermutete Lebensqual ität 
n icht zur Begründung einer Entscheidungsf indung herangezogen werden 
darf - was aber offenbar im Einzelfa l l  passiert. 

Das Eth ikkomitee der Bundesärztekammer (2010) fordert h ier Model le der 
„Assist ierten Selbstbest immung" ,  die es auch Menschen mit kognitiven 
Beeinträchtigungen ermögl ichen , aktiv in  Prozesse der Entscheidungs­
f indung e inbezogen zu se in .  Denn d ie „UN-Konvention versteht das Recht 
auf Selbstbest immung n icht nur  a ls Abwehrrecht, sondern in best immtem 
Umfang auch als Anspruch auf U nterstützung" (ebd. ,  297) . Im Fa l le  selbst­
best immter Entscheidungen am Lebensende braucht es daher geeignete 
Vorgehensweisen,  d ie es Menschen ermögl ichen , e igene Präferenzen zu 
entwicke ln und zum Ausdruck zu br ingen .  Das deutsche Betreuungsrecht 
sehe h ier schon seit der Nove l l ierung im Jahr 1992 das Prinz ip „ H i lfe statt 

Bevormundung" vor (ebd . ,  299). D ie Entscheidungsfindung ist wen iger e in 

formel ler Akt als e in kommunikativer und dia logischer Prozess, der insbe­
sondere bei Menschen m it schweren kogn itiven Beeinträchtigungen und 

feh lender Verbalsprache hohe Anforderungen an die Begleitenden ste l lt .  

Die Befragung von Franke (2012) zeigte, dass auch Menschen mit geist iger 
Beh inderung im Fa l le e iner schweren Krankheit über d ie Behandlungs­
prozesse i nform iert werden möchten. Ferner zeigten Gespräche über den 

Behand lungsprozess in  der letzten Lebensphase und lebensverlängernde 
Maßnahmen, dass e ine M itentscheidung der Person durchaus mögl ich ist 
(Franke 2012, 60-62). Um se lbstbestimmte Entscheidungen i n  diesem 

Kontext zu unterstützen, wurden u. a .  Patientenverfügungen und Model-

le der Zu kunftsplanung für das e igene Lebensende in  leichter Sprache 
entwickelt [u. a .  Schwarz & Kobert 2012 ; Fördervere in  für Menschen mit 
geistiger Beh i nderung 2009 (vgl .  Kapitel 9.4) ; Stumpf 2012].  Jedoch sol l ­
ten Patientenverfügungen und Vorsorgevol lmachten weder automatisch 
e ingefordert werden, noch können s ie genere l l  a ls Garanten einer selbst-
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best immten Entscheidung am Lebensende verstanden werden: Sie d ienen 
mindestens auch der haftungsrechtl ichen Absicherung des mediz in ischen 
und pflegerischen Personals (vgl .  Stumpf 2014, 36) .  Gehring (2000, 26) 

weist darauf h in ,  dass formale I nstru mente der Entscheidungsfi ndung „ im 

konkreten Einzelfa l l  häufig faktisch a ls Entmachtung statt a ls  Sicherung 
der Selbstbest immung [d ienen können].  Denn die I nstitutionen treten 

durch Einwi l l igungserklärungen ihre Macht nur symbol isch ab und gewin­
nen - was sie symbol isch abtreten - rein  juristisch an Macht h inzu" .  Denn 

formal is ierte I nstrumente der E inwi l l igung reduzierten eine ph i losoph isch 
höchst komplexe Idee von Autonomie auf e inen jurid ischen Vorgang, der 

komplexe Entscheidungssituationen organ isational le ichter handhabbar 
macht, d ies jedoch um den Preis des Verzichts auf langwierige Verständi ­
gungsprozesse über mehrdi mensionale,  häufig d i lemmatische Entschei­
dungsfragen ,  komplexe Diskurskonstel lat ionen und d ivergierende Situati­

onsdeutungen (vgl .  ebd . ,  32). 

D ie Wünsche e i nes Menschen mit geistiger Behinderung zu ermitte ln ,  ist 
stets e in  „ I nterpretations- und Abwägungsprozess, der verantwortungsvol l  
und sehr  sorgfä ltig durchzuführen ist" (Huber 2009, 36) . Zudem sp ielen 
auch mögl iche I nteressenko l l is ionen in  solchen Prozessen e ine Rol le. So 

kann es für Angehörige schwer se in ,  den Wi l len ei nes Sterbenden nach 
Behand lungsabbruch zu akzeptieren.  Die Rechtsprechung betont h ier 
das Recht der autonomen Entscheidung gegenüber eines vermeint l ichen 
„Schutzes vor s ich selbst" ,  der auch bei Menschen mit Beh i nderung d ie 

M issachtung des Wi l lens oder gar d ie Anwendung von Zwang n icht le­
git im ieren kann (vgl .  Stumpf 2014, 37) .  Aufgrund der Komplexität von 
Entscheidungssituationen am Lebensende entsteht h ier e in  besonderer 

Bedarf nach Begleitung und Beratung i n  seelsorgl icher, psychosozia ler 

und recht l icher H i nsicht. Auch d ie Mögl ichkeit , komplexe Entscheidun­
gen am Lebensende gericht l icher Kontro l le zu unterziehen,  so l lte nach 
Einschätzung Stum pfs (2014, 46) - entgegen der zunehmenden Tendenz 
der Verfahrensvermeidung - durchaus a ls Chance der U nterstützu ng des 
Betroffenen i m  S inne e iner Entscheidung, d ie sei nem (mutmaßl ichen) 

Wi l len angemessen ist ,  genutzt werden. Wunder (2014, 57) plädiert im  

B l ick au f  Menschen mit komplexen Beeinträchtigungen für „e inen beson­
deren Schutz vor M utmaßungen über den Wi l len im Bereich des Abbruchs 

und der U nterlassung von Behand lung" am Lebensende. I nsgesamt ist die 
Bedeutung der Kommun ikation mit den Betroffenen und ih ren Vertrau­
enspersonen gegenüber vorschnel len Versuchen der Forma l is ieru ng von 
Entscheidungswegen n icht hoch genug e inzuschätzen (vgl . R iede! 2013, 

11) . Dafür wiederum füh len s ich professionel l Begleitende häufig n icht h in­
reichend qua l ifi ziert und i nformiert, wenngleich s ie a ls häufig sehr  zentra le 
Bezugspersonen wichtige E inschätzungen gerade i n  G renzsituationen 
beisteuern können (vgl . Ryan et al .  2011, 202f) . 

D ie im  Gesundheitswesen entwicke lten Formen der I nstitutiona l is ierung 

von Prozessen eth ischer Entscheidungsfindung etwa i n  Form von eth i ­

schen Fa l lbesprechungen,  Eth ik-Kommissionen , Eth ik-Foren oder Eth ik­
Beratung (vgl . Steinkamp & Gordijn 2010) werden i n  den letzten Jahren 
zunehmend auch im Feld der Beh indertenh i lfe rez ip iert (vgl . Kofoet & 
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D i ngerkus 2009, 51-53 ; Kostka 2009; R iedel  2013) .  Ebenso entstehen 
zunehmend Fortb i ld ungsangebote, d ie d ie Kompetenz zur  M oderat ion 
eth ischer Fa l l besprechu ngen verm itte ln .  

D ie  angemessene Begle itung von Menschen m it lebens langer Beh i nde­
ru ng am Lebensende i st e ine Frage der G rundha ltung .  D ie  Achtu ng des 
„ Rechts auf Wah rung i h rer  I dent ität " ,  d i e  zu den a l lgemeinen G rundsätzen 
der U N - Beh i nderten rechtskonvent ion gehört (Art .  3 U N - BR K) ,  b le ibt dabei  
- neben der notwend igen Versorgung - eine zentra le  Aufgabe und Heraus­
forderu ng fü r d ie  profess ione l l e  U nterstützung .  

9.4 Projektvignetten 

Zukunftsplanung zum Lebensende: Was ich wi l l !  

I n  Zusammenarbeit m it Bonn  Lighthouse, e i nem Vere in  fü r Hospizarbeit ,  
erste l lten M itarbeitende und Menschen m it Beh i nderung des He i l päda­
gogischen Heims i n  Bonn-Vi l ich e ine Broschüre m it dem Tite l  „Zukunfts­
p lanung zum Lebensende:  Was ich w i l l ! " , d ie  e ine  Art Pat ientenverfügu ng 
in e i nfacher Sprache darste l lt und  vom „ Fördervere in  fü r Menschen m it 
ge ist iger Beh i nderu ng e.V. " herausgegeben w i rd .  

Ziel:  

Schwerkranken und sterbenden M enschen m it ge ist iger Beh i nderung 
Sel bstbest imm ung bei  Entsche idu ngsfragen am Ende des Lebens 
ermögl ichen .  

Kurzbeschreibung: 

Im Rah men zweier Workshops zum Thema „Wü nsche und Vorste l l u ngen 
fü r d ie letzte Phase i n  meinem Leben" wu rden gemei nsam m it Men­
schen m it ge ist iger Beh i nderung Fragen erarbe itet , d ie  s ich zum Thema 
Sterben und Tod ste l l en .  D ie  Ergebn isse b i ldeten die G rund lage fü r d ie  
Broschüre „Zuku nftsp lanung zum Lebensende:  Was ich wi l l ! " ,  d i e  Men­
schen dazu e i n lädt ,  anges ichts der letzten Phase des Lebens gemei nsam 
m it Begle itenden zu ref lekt ieren und zu beschre iben ,  was der Person 
besonders wicht ig ist ,  was s ie  gern mag, welche Hoffn ungen und  Ängste 
s ie  im B l ick auf das e igene Sterben beschäft igen .  Auf der Bas is e i nfacher 
I nformat ionen über  med iz in ische Vorgä nge am Lebensende ka nn d ie 
Person a l l e in  oder gemei nsam m it e i ner Begle iter i n bzw. e inem Begle iter 
fest legen ,  was für s ie  getan werden so l l ,  was s ie  b raucht ,  wen n  s ie  ins 
Kranken haus geht,  wie d ie  e igene Beerd igu ng gesta ltet werden sol l und 
wie m it dem Nach lass umzugehen ist .  

Weiterführende I nformationen: 

http ://www. bon n - 1  ighthouse.de/htm/a rt i kel 091222a .  htm 

M usterbroschü re :  
http://www.foerdervere i n -bonn-beuel .de/b i lder/pat ientenverfue­
gu ng 72 .pdf 
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Hospizl iche und pal l iative Versorgung von Menschen 

mit geistiger Behinderung 

Der Ca ritasverba nd fü r d ie D iözese Augsburg hat in  e i nem zweij ährigen 
Projekt Daten ,  I nformat ionen und  Erfah ru ngen zur  hospiz l ichen und  pa l ­
l iat iven Versorgu ng von Menschen m it ge ist iger Beh i nderung gesam melt 
und ausgewertet. Befragt wu rden Menschen m it ge ist iger Beh i nderu ng 
und  deren Angehörige nach i h ren Wü nschen u nd Me inungen und  M itar­
beiter i n nen und M itarbeiter aus den u ntersch ied l ichsten Fach- und  Auf­
gabengeb ieten nach i h ren  Erfahrungen .  D ie  gewonnenen Erkenntn isse 
waren d ie G rund lage fü r d ie  Erste l l u ng des Prax ishandbuches „ I n  Würde.  
B is  zu letzt . "  (Car itasverband fü r d ie D iözese Augsburg e.V. 2011) . N eben 
e i ner  Beschre ibung der derze it igen  hosp iz l i chen und pa l l iat iven Versor­
gung von M enschen m it ge ist iger Beh i nderu ng g ibt das Handbuch kon­
krete, an  den Erfordern issen der Praxis ausgerichtete T ipps und  b ietet 
geprüfte und bewährte Vor lagen (auf e i ner bei l i egenden M ateria l -C D) zur  
Ü bernahme i n  d ie  e igene Arbeit an .  U mfangre iches Wissen und An regu n­
gen gi bt es z .  B .  zu Themen wie Schmerzerfassung und -management 
(z. B. E i nsatz von Schmerzska len oder Schmerztagebüchern) ,  zu 
psychosoz ia len Aspekten in der Begle itung ( U mgang m it Wü nschen und 
Ängsten) und auch zu sp i ri tue l len Aspekten (Sterbe- und  Trauerprozess) . 

Nach der Herausga be des Handbuches sta rtete i m  B istum Augsburg e in  
I m p lement ieru ngsprojekt ,  i n  dem neu n te i l nehmende E in r ichtu ngen in  
neun Ausb i l dungs- und  Praxise i nheiten gesch u lt wurden .  Für  d ie  U mset­
zung i nnerha lb  der E i n r ichtungen se i es wicht ig,  das i m  H andbuch be­
schr iebene Wissen und d ie dort vorgestel lten Methoden in den E i n r ich­
tu ngen i mmer wieder zu themat is ieren ,  ü ber  Fortb i l dungen e i nzufü hren 
und organ isator isch in e i ner E i n richtu ng zu vera nkern , so die Projekt le i ­
ter in  (Caritasverband fü r d ie  D iözese Augsbu rg e .V. 2013, 37) . 

Ansprechpartnerin :  

M axi m i l i ane E isenmann ( Fachgeb iet Beh i ndertenh i lfe) 
Te l .  082113156-456 
E- M a i l :  m .e isen mann@caritas-augsburg.de 

Weiterführende I nformationen: 

http://www. b istum-augsburg.de/ index.php/b istum/Nachr ichten/ 
Caritas-fordert-hospiz l iche-und-pa l l i at ive-Begle itung-auch-fuer- Men­
schen-m it-ge istiger- Beh i nderung id  132306 
Das Ha ndbuch „ I n  Würde.  Bis zu letzt . Hosp iz l iche und pa l l iat ive Beg le i ­
tung von Menschen m it ge ist iger Beh i nderu ng" kann bei m Caritasver­
band fü r d ie  D iözese Augsburg e .V. beste l l t werden .  

Bestel ladresse: 

Andrea Marq uard 
Te l .  0821/3156-237 
E- M a i l :  a . marquard@caritas-augsburg.de 
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10 Politische Partizi pation 

Pol it ische Part iz ipation meint d ie Bete i l igung an pol it ischen Wi l lens­
b i ldungs- und Entscheidungsprozessen , sozia le Partizi pation die gese l l ­
schaft l iche Tei l habe insgesamt im  Al ltag. 

Stufen der Part iz ipation von Menschen mit lebenslanger Behi nderung 
reichen von der Erhebung und Ana lyse ihrer Bedürfn isse, z. B. im  Vor­

feld von Planungsentscheidungen oder bei deren Eva luation , über d ie 

Anhörung, d ie M itberatung (ohne Entscheidu ngsbefugnisse) , d ie M itbe­
stimmung, das Vetorecht gegen eine Entscheidung bis hin zur a l le in igen 
Selbstbest immung und zur selbsttätigen Gesta ltung von Lösungen 

(vgl . u .  a .  Köster 2009).  

Insgesamt steckt d ie Entwicklung einer Bete i l igungsku ltur von Menschen 
m it Beh inderung noch in  den Kinderschuhen .  Menschen mit Behinde­

rung bete i l igen sich seltener an  der Kommunalpo l it ik als andere Bevöl ke­
rungsgruppen (vgl . Waldschmidt 2009, zit . n. Rohrmann et a l .  2013, 31) . 

Alte Menschen ohne Behinderung s ind kommuna lpol it isch häufiger und 
i n  wichtigeren Posit ionen aktiv. Als große Bevö lkerungsgruppe haben s ie 
pol it isches Gewicht. In den kommunalen Seniorenbeiräten s ind a lte 
Menschen mit lebenslanger Behinderung in der Regel weder vertreten ,  

noch werden ih re spezifischen I nteressen dort stel lvertretend von ande­
ren Sen iorinnen u nd Sen ioren verfolgt. Eher gel i ngt es, a lte Menschen mit 
lebenslanger Behinderung i n  stadttei l - oder gemeindebezogene Arbeits­
kreise zu i ntegrieren ,  die die Belange ä lterer Menschen vor Ort verbessern 
wol len. Dabei gibt es verschiedene Gruppierungen, die für sich beanspruchen, 
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die I nteressen von Menschen m it lebenslanger Behinderung im Alter zu 

vertreten :  Selbstvertretungsgruppen (noch zu wen ige u nd i n  denen jedoch 

immer nur  ein best immter Personen kre is von Menschen m it Behi nderung 

vertreten ist) ,  Angehörigenverbände (d ie  neben der ste l lvertretenden ihre 
eigene Perspektive haben),  Anbieter der Woh lfahrtspflege u nd ih re Ver­
bände (d ie auch a ls  anwaltschaft l iche Vertreter auftreten) ,  d ie Menschen 
m it lebenslanger Behi nderung selbst , die s ich in e i nem Soz ia l raum kon­
kret an  pol it ischen Gremien oder P lanungsprozessen bete i l igen.  

D ie Landesregierung ist gemäß dem Beh indertengle ichste l l ungsgesetz 
verpfl ichtet, e ine Behindertenbeauftragte bzw. e i nen Behinderungsbeauf­

tragten zu berufen und e i nen Behindertenbeirat zu bi lden .  Auch i n  vie len 
Kommunen s ind Beh indertenbei räte für d ie Behandl ung spezifischer 
Fragestel l ungen e i ngerichtet worden (vgl . Rohrmann et a l .  2013, 31ff).  Die 

kommuna len Beh i ndertenbei räte u nterscheiden s ich in i h rer  Zusammen­

setzu ng, i h ren Aufgaben u nd ih ren Ressourcen erhebl ich (vgl .  Behrens 
2013) .  Die kommunalen Bete i l igungskulturen haben s ich in  den e inze lnen 
Gebietskörperschaften in N RW versch iedenartig und versch ieden weit 
entwickelt .  Selbsth i lfe in it iat iven und Angehörigenverbände spie len als I n­

teressenvertretu ng a lter Menschen m it Beh inderung, z. B .  i n  den Gesund­
heits- und Pflegekonferenzen ,  e ine wicht ige Rol le  (Rohrmann et a l .  2013).  

D ie pol it ische Partiz i pat ion stel lt für a lte Menschen mit lebenslanger 

Behinderung e in  neues Lernfe ld dar, welches oft i n  Widerspruch steht zu 
vorherigen Lebenserfahrungen .  Häufig haben Menschen m it lebenslanger 
Behinderung gelernt, s ich entweder bei Entscheidungen nach anderen 

zu r ichten ,  von denen s ie fakt isch oder „gefüh lt" abhängig sind, oder gar 
ke inen Einfluss zu haben auf das, was gesch ieht (erlernte Abhängigke it 

bzw. erlernte H i lflosigkeit, vgl .  Se l igman 1979) .  

Welche Schwierigkeiten ergeben s ich be i  der  Bete i l igung an pol it ischen 

Entscheidungsprozessen? 

• Menschen m it Beh inderung haben genauso wie die anderen Bete i l igten 
und Fachkräfte wen ig Übung m it der konkreten U msetzung von Part iz i ­

pation .  Menschen mit Behi nderung haben ke ine Vorbi lder. an  denen s ie 
s ich orient ieren können. 

• Sich i n  pol itischen Gremien zu verständigen ist schwierig. N icht a l les lässt 
sich einfach in leichter Sprache verbal is ieren.  Das Abstraktionsniveau ,  auf 
welchem Themen behandelt werden, muss an  kommunikative Kompeten­
zen angegl ichen werden ,  ohne dass jedoch d ie Komplexität, d ie m it Ent­

scheidungs- und Gestaltungsprozessen verbunden ist,  verloren geht. 
• Es fä l lt m itunter a l len Bete i l igten schwer, sich von der eigenen Lebenss i ­

tuation zu lösen und den B l ick auf d ie  extrem vielfä lt igen Lebenswirkl ich­

keiten anderer Menschen (m it Behi nderung) zu r ichten .  
• Vor a l lem Menschen m it e iner geist igen Behinderung fä l lt es schwer, 

zukünftige Entwicklungen zu ant iz ip ieren ,  P lanungszeiträume zu überb l i ­
cken und e inzuordnen . 

• Das „Ze it lassen"  ste l lt e in  wicht iges Moment dar, um wi rkl ich tei lhaben 
zu können an den Diskursen .  Zeit ist aber zugle ich e ine knappe Ressou r­
ce i n  pol it ischen Gremien.  
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• Betei l igung b le ibt i n  der Umsetzung vielfach symbol isch und „d ie for­
mel le  E inbeziehung von I nteressengruppen i n  Entscheidungsprozesse 

[kann] machtpol it isch fo lgen los ble i ben" (Von Winter 2007, 228), da po­
l it ische Entscheidungsprozesse äußerst komplex und vielsch ichtig u nd 
von strukture l len Asymmetrien (u .  a .  m it B l ick auf Ressourcen ,  Zugangs­
mögl ichkeiten ,  gesel lschaft l iche Akzeptanz) gekennzeichnet s ind .  

Welche Schritte s ind zu gehen , um die pol it ische Part iz ipation von a lten 

Menschen mit lebenslanger Behi nderung zu fördern? 

In dem Landesprojekt „ I nklusive Gemeinwesen p lanen" hat das S iegener 
Zentrum für P lanung und Eva luat ion sozia ler D ienste (ZPE) ein I nstru ment 

entwicke lt ,  das Kommunen h i lft ,  i h re derzeitige Bete i l igungspraxis zu 

evalu ieren (Rohrmann et al . 2013).  

Part iz ipative Verfahren und I nstrumente, d ie sich fü r d ie Bete i l igung ande­
rer Bevö lkerungsgruppen bewährt haben (vgl .  dazu B ischoff et a l .  2005; 
Bertelsmann Stiftung 2009), s ind weiterzuentwicke ln  und auszuprobie­

ren .  Die Forschungsgruppe des ZPE (Rohrmann et al .  2010) hat e in ige 

I nstrumente für die Betei l igung an der örtl ichen Tei l habeplanung entwi­
ckelt und Erfahrungen mit d iesen I nstrumenten zur Verfügung gestel lt .  

Gerade i n  der Soz ia lp lanung für a lte Menschen erfreuen s ich Part iz i pat i ­
onsverfahren wie Zukunftswerkstätten ,  Bürgerforen ,  Open Space-Metho­
den großer Bel iebtheit .  E in Schwachpunkt d ieser Bete i l igungsverfahren 
m it jewe i ls großen G ruppen ist d ie  Vertretung sog. „schwacher I nteres­

sen " .  M it „schwach" werden in der Pol itologie I nteressen von Gru ppen 
umschrieben,  d ie sich aufgrund des geri ngen wi rtschaftl ichen ,  pol i t i ­

schen,  soz ia len und B i ldungskap ita ls i h rer M itgl ieder (a lso auch i nd ividu­
e l ler  Kompetenzen) i n  po l it ische Prozesse n icht e inbri ngen ,  deren Mobi l i ­
s ierung aus  strukture l len G ründen schwierig ist u nd d ie  s ich m it 
i h ren I nteressen kaum durchsetzen (vg l .  C lement et a l .  2010) . Ä ltere 
Menschen m it e i ner lebenslangen Beh i nderung oder e inem hohen 
Unterstützungsbedarf im Alter oder ei ner M igrat ionsvorgesch ichte neh­
men wen ig an  den üb l ichen Gru ppenverfahren te i l .  Den Ei nze l nen fä l lt es 

schwer, s ich in Gruppen zu art iku l ieren.  Zum Tei l  möchten s ie i h re eigene 
Lebenss ituation u nd daraus erwachsende I nteressen n icht öffent l ich 

machen,  zum Tei l  können s ie problembezogenen D iskussionen kaum 

fo lgen .  D iese Personenkre ise dürfen durch gängige Part iz ipationsverfah­

ren n icht neuerl ich exk l ud iert werden . Es  g i lt ,  Alternativen zu fi nden . Zum 
Beispie l  kann  d ie Perspektive von n icht-sprechenden Menschen m it e i ner 
geist igen Beh i nderung im  Alter, von dementie l l  Erkrankten oder von 
a ltgewordenen Menschen m it e i ner chron ischen psych ischen Erkrankung 
durch Fa l lstud ien ,  aufsuchende Methoden (Gespräche, Stadtte i l begehun­

gen) oder durch d ie  Verknüpfung der Ergebnisse regelmäßiger H i lfep lan­
gespräche m it der kommuna len P lanung erfo lgen (vg l .  Beck 2014) . 
Das setzt d ie  Wertschätzung der Lebenss ituat ion und der subjektiven 
Perspektiven der ä lteren Menschen i n  i h rer Versch iedenheit sowohl  durch 
d ie  Verantwort l ichen der Kommu nen a ls  auch durch sen iorenpol it ische 
Akteure im Sozia l raum voraus (Rüßler et a l .  2013, 311) . 
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Um I nteressen fakt isch berücksicht igt zu fi nden , bedarf es „basa ler 

Anerkennungserfahrungen"  (Lob-H üdepoh l  2012 , 9) und zumi ndest i n  
e iner Übergangsphase häufig advokatorischer Assistenz (durch Angehöri­
ge, professione l l  Begleitende, Vertreterinnen und Vertreter von Le istungs­

anbietern oder Woh lfahrtsverbänden) - in a l l  i h rer Ambiva lenz zwischen 

Eigen interesse und Stel lvertretung (ebd . ,  11) .  Bürgerplattformen und 
Methoden des Commun ity Organ iz ing können „bez iehu ngsreiche 

Gelegenheitsstrukturen pol it ischer Anerkennung schwacher I nteressen"  
b i lden (ebd . ,  15) . E ine  austra l ische Studie zu den Erfahrungen von Men­
schen m it lebenslanger Beh inderung a ls  M itgl ieder von Bei räten und 

Beratungsgrem ien hat gezeigt, dass e ine unterstützende kol legia le Atmo­
sphäre in Grem ien, in denen solche Anerkennungserfahrungen mögl ich 
s ind,  charakterist isch ist für gel i ngende Bete i l igungsverfahren ,  m it denen 
die te i l nehmenden Menschen mit Beh inderung zufrieden sind und in 
denen s ie n icht nur anwesend s ind ,  sondern s ich als bedeutungsvo l le 

M itgl ieder erleben (vgl . Frawley & Bigby 2011) . 

Der Versuch, P lanungspraxen der Alten- und der E ingl iederungshi lfe i m  

B l ick auf ä lter werdende Menschen mit geistiger Beh inderung mite inander 

zu verknüpfen ,  stel lt eine große Herausforderung dar: I nteressengru ppen 
von Sen ior innen und Senioren und von Menschen m it lebenslanger 
Behi nderung sehen untersch ied l iche Themen a ls prioritär und verfolgen 

(auch) unterschied l iche I nteressen und Strategien zu i hrer Durchsetzung 
(vgl .  Naue & Kro l l  2010). Daher ist d ie Verständ igung über gemeinsam 

getei lte Zie lsetzungen in  der Weiterentwickl ung von U nterstützungs- und 
Bete i l igungsstru kturen e in erster wichtiger Schritt .  

Menschen mit lebens langer Behi nderung s ind an den pol it ischen Wi l lens­

b i ldungs- und Entscheidungsprozessen,  die sie betreffen ,  zu bete i l igen .  
Das gi lt für die Landesebene genauso wie für d ie Stadt- und Landkre ise, 

die Kommunen und d ie überört l ichen Kommuna lverbände. Schädler 

(2010) unterscheidet dabei d ie gewäh lten pol it ischen G rem ien von sog. 
Arenen (formel len G remien mit ei ner festen M itgl iedschaft) und offenen 
Foren ,  z. B .  thematisch oder projektbezogenen Versammlungen ,  zu denen 
„offen" e ingeladen wird .  Menschen mit lebenslanger Beh inderung sind so­

woh l  an  den auf Dauer angelegten pol it ischen Gremien zu bete i l igen - z.  B .  
an den Kommissionen zu r I nklus ion von Menschen m it Beh i nderung, den 

psychiatrischen Arbeitskre isen,  den Gesundheits- und Pflegekonferenzen 
in  den Kre isen oder an  den Arbeitskre isen der überörtl ichen Kommuna l ­
verbände - als auch an p lanu ngsspez ifischen Gremien,  w ie  z .  B. den Regi­
ona lp lanungskonferenzen in  den Kreisen ,  auf denen die Tei l habeplanung i n  
Bezug auf Le istungen der Ei ngl iederungsh i lfe abgest immt werden sol l .  

Darüber h inaus sol len d ie  Perspektiven von Menschen m it lebenslanger 
Behinderung unmitte lbar in  Planungsverfahren e infl ießen. Zum Beispiel 
so l lte es Standard sein ,  Nutzerbedürfnisse zu erfassen und Maßnahmen 

anhand ihrer Ergebnisqua l ität zu eva lu ieren.  I n  den meisten US-Bundes­
staaten werden Menschen m it lebenslanger Beh inderung verschiedener 

Altersstufen regelmäßig und standardisiert zu untersch iedl ichen Aspekten 
der Lebensqual ität befragt (Human Services Research I nstitute & National 
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Association of State Di rectors of Developmenta l D isab i l it ies Services 2013) . 
Perspektivisch kann  das ein Vorbi ld sein ,  um zu einem stärker vom Feedback 
der Menschen mit Behinderung gesteuerten P lanungszi rkel zu gelangen.  

Auch an den Entscheidu ngsprozessen i n  den Organisationen der Anbieter 
und Träger von Leistungen s ind Menschen mit lebenslanger Behinderung 

stärker zu bete i l igen .  I m  Wohn- und Tei l habegesetz N RW wird in § 3 
zwischen M itwi rkung u nd M itbest immung untersch ieden:  „ M itwi rkung 

der N utzerinnen u nd N utzer umfasst I nformations- , M itsprache- und Bera­
tungsrechte bei Entscheidungen der Le istungsanbieter in oder des 
Le istungsanbieters, wobei d ie Entscheidung n icht von der Zust immung 
der N utzerinnen und N utzer abhängig ist. M itbest immung bezeichnet 

d ie Form der M itwi rkung, bei der Entscheidungen oder Maßnahmen der 
Le istungsanbieterinnen und Leistungsanbieter erst durch Zust immung 
der N utzerinnen und N utzer wi rksam werden" (Landtag NRW 2013, 25) . 

I m  Bereich des stationären Wohnens und der WfbM bestehen mit 

den He im- und Werkstattbei räten bereits gesetz l ich verankerte Gremien 
(vgl .  Sch lummer & Schütte 2006) . Im  Bereich der ambulanten Dienste 
fehlen solche verbrieften M itwi rkungsmögl ichkeiten .  Manche Anbieter 
begi nnen e in  adressatenor ient iertes Se lbstverständn is  zu entwicke l n ,  
das heißt, s ie gehen z.  B .  von den Wohnvorste l l ungen von (a lten) 
Menschen m it Behinderung u nd ih ren Nächsten aus und entwicke ln  
i nd ividue l l  passende Unterstützungsangebote (weiter) .  
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11 Entwicklungsbedarf und Perspektiven 

Grundsätz l ich s ind Menschen m it lebenslanger Behinderung m it den 
gleichen Lebensereign issen und Veränderungen im Alter konfrontiert wie 
andere Menschen auch: das Ende des Arbeitslebens und der Gewinn fre i 
zu gesta ltender Zeit, das Erleben der eigenen Alterungsprozesse 

und d ie Weiterentwicklung der Identität, der Ver lust von Angehörigen und 
von wicht igen Bezugspersonen, d ie Erfahrung von gesundheit l ichen Be­
e i nträchtigungen und Kompetenze inbußen und das Erleben der Grenzen 
des Lebens - um nur d ie wichtigsten zu nennen. 

Vor dem H intergrund der unterschied l ichen Lebenssituation und persön­

l ichen Ressourcen gehen die gleichen a ltersbegleitenden Ereign isse und 

Veränderungen aber m it spezif ischen Herausforderungen für d ie Lebens­
gesta ltung e inher, auf die sich Menschen m it lebenslanger Behinderung, 

i h r  sozia les Umfeld ,  i h re informel len und professionel len Unterstützer und 
d ie Akteure im Gemeinwesen erst ei nzuste l len haben . 

D ie U nterstützu ng bei der Lebensgesta ltu ng hat s ich dabei  an den Le it­
ideen der Te i l habe, der I nk lus ion und der Sel bstbest immung zu or ien­
t ieren .  I nk lus ion hat auch e ine b iografische D imension :  Übergänge i m  
Lebens lauf stel len i m mer auch Exk lus ionsris iken dar. 

D ie Rea l is ierung der Le itideen wird,  erstens, durch e ine I ndividua l is ierung, 

e ine an den i nd ividuel len Bedürfn issen der Person orientierte Passung 
der H i lfen angestrebt - i m  Rahmen der E ingl iederungsh i lfe etwa durch 
e ine ind iv iduel le H i lfep lanung. Im H i nbl ick auf die Lebensphase Alter ist es 
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notwend ig, dass d ie H i lfep lanung auch auf Angebote für e ine frühzeitige 

Vorbereitung auf d ie Lebensphase Alter e ingeht. 

Solche Angebote erle ichtern d ie selbstbest immte Lebensgesta ltung und 

können auch das sozia le Netzwerk, i nsbesondere Angehörige, i n  d ie Lage 
versetzen ,  s ich rechtzeitig auf Veränderungen einzuste l len .  

D ie  Sozia l raumorientierung ist e in  zweites wesentl iches Hand lungskon­
zept für d ie Gestaltung von H i lfen .  Auf der Ebene der Kommuna lpo l it i k 

geht es dabei u m  d ie  i nklus ive Gesta ltung von E inrichtungen,  Angeboten 
und D iensten - auch für d ie  Lebensphase Alter. Wicht ige Aufgaben s ind 
h ier d ie Vernetzung und Kooperation der Akteure i n  einem Sozia l raum 
sowie d ie Bewusstseinsarbeit und Förderung e ines inklus ionsfreundl ichen 

Kl imas. Daneben stehen insbesondere d ie Anbieter in  der Beh indertenh i lfe 

vor der Aufgabe, i h re E inrichtungen und D ienste sozia l räuml ich zu organ i ­
s ieren . 

I n  der kommunalen Sen iorenp lanung wird das Quart ier a ls  räuml iche 
Planungseinheit und Zentrum des Al ltags lebens im Alter fokussiert .  E ine 

i nkl us ive kommunale Sozia lp lanung von Menschen m it u nd ohne lebens­
lange Beh inderung im Alter kann sowohl  die Sozia l raumorient ierung in der 

Behi ndertenh i lfe befördern als auch die Quartiersentwicklu ng befruchten.  

D ie i n  den Kommunen laufenden P lanungen u nd Bürgerbete i l igungen 
i n  Bezug auf den demografischen Wandel s ind e ine hervorragende 
Gelegenheit, auch Menschen m it lebenslanger Beh inderung im Alter part i ­
z ip ieren zu lassen - sei  es durch ih re kommunalen I nteressenvertretu ngen 
oder d ie  Part iz ipation an  befristeten Arbeitsgruppen und Versammlungen,  

d ie m itunter durch neuartige und noch weiter zu entwickelnde Partiz ipati­
onsverfahren sichergestel lt werden sol lten .  

Erfassung und Aufbereitung von Sozialdaten 

Für d ie  Gesta ltung von Gemeinwesen und die P lanung von U nterstützung 
in  Nordrhe in-Westfa len feh lt es jedoch grundlegend an Daten auf versch ie­
denen Ebenen .  

Um bestehende Daten lücken zu fü l len ,  wäre e ine Erhebung zur Lebens­
s ituation von Menschen mit lebenslanger Behinderung im Alter in Nord­

rhe in-Westfa len s innvol l .  M it B l ick auf Art ike l  31 der UN-BRK (Statist ik  
und Datensammlung) sol lte d ie  Berichterstattung zur Lebenssituation 
von Menschen mit Behinderungen ausgebaut werden . Dabei ist auch zu 
berücksichtigen ,  dass sich das Älterwerden für Frauen und Männer mit 

lebenslanger Behinderung zum Tei l  u ntersch ied l ich darstel lt (Genderpers­
pektive) . Auch das Älterwerden von Menschen mit lebenslanger Behinde­

rung und M igrat ionsh intergrund sol lte d ifferenziert erfasst werden . 
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Für regionale und kommunale P lanungszwecke sol lte transparent sein ,  

wie viele Menschen m it lebenslanger Beh inderung i n  welchem Alter und i n  
welchen Kre isen u nd Kommunen Leistungen der sozia len Pflegeversiche­

rung oder/und Leistungen der E ingl iederungshi lfe beziehen: 

• Statist iken zur sozia len Pflegevers icherung 

Wie viele Menschen m it lebenslanger Beh inderung i n  Nordrhein-Westfa­

len in  welchem Alter und i n  welchen Kommunen Le istungen der sozia len 
Pflegevers icherung - i nsbesondere Pflegege ld,  a mbu lante oder 

stationäre Leistungen - beziehen ,  ist n icht bekannt. Statist ische Anga­
ben darü ber, wie vie le Menschen mit lebenslanger Behinderung in  N RW 

i n  stat ionären Fachpflegeheimen oder i n  Altenpflegeheimen nach SGB XI  
leben, g ibt es ebenfa l ls  n icht oder i n  n icht va l ider Form. 

• Statist iken zur Eingl iederungsh i lfe 

Angaben zur I nanspruchnahme von Leistungen der E ingl iederungshi lfe 
von Menschen mit lebenslanger Beh inderung im  Alter l iegen vor, soweit 

die Landschaftsverbände Leistungsträger s ind .  Empfoh len wird ,  die für 
Verwaltungszwecke erhobenen Daten stärker für P lanungszwecke 

aufzubereiten .  I nsbesondere ist unter Beachtung des Datenschutzes 
e ine fei nere sozia l räuml iche Analyse der kreisbezogenen Strukturdaten 
(Dienste, E inrichtungen mit Plätzen) und Leistungsempfängerdaten 
s innvol l ,  um den Ansch l uss an die kommunale Soz ia lp lanung zu fi nden. 

• Schwerbeh indertenstatist ik  

Die Angaben zu r Art u nd zu Ursachen der Behinderung sol lten überar­
beitet , das E intrittsjahr der Behinderung erfasst werden. 

• Kommunale Soz ia lberichterstattung 
Merkmale von Menschen m it lebenslanger Behinderung im Alter und 
spezifische Unterstützungsangebote sol lten selbstverständl icher Tei l  der 
regelmäßigen kommunalen Soz ia lberichterstattung werden.  I n  vielen 
Kre isen werden für P lanungszwecke bereits geografische I nformati­
onssysteme verwendet, d ie für e ine soz ia l räuml iche Darste l l ung infrage 

kommen.  

• Eval uation der Ergebn isqual ität 
Es sol lte Standard werden,  Maßnahmen anhand i h rer Ergebnisqua l ität 
zu eva lu ieren und frühzeitig H inweise auf neue Bedarfslagen zu erhalten .  
H ier könnten Befragungen zur Lebensqua l ität helfen ,  u m  zu stärker vom 

Feedback der Menschen m it Behinderung gesteuerten Planungen zu 

gelangen .  

Soziale Beziehungen und Angehörigenarbeit 

Versch iedene Eva luationsstudien (Greving et a l .  2012; B igby 2004, 126) 
weisen darauf h in , dass professionel le Organisationen u nd Unterstüt­
zungspersonen ihre Verantwortung für d ie  Unterstützung ih rer  Kl ient in­

nen und Kl ienten bei der Entwick lung und Pflege informel ler persön l icher 
Beziehungen zu wen ig wahrnehmen. M itarbeiterinnen u nd M itarbeiter 

im Wohnen und i n  Tagesangeboten sehen das häufig noch n icht a ls  e ine 

zentra le  Aufgabe ih rer Tätigkeit an .  Zum Beispiel  sol lten professionel le 
D ienste vorausschauend und koord in iert m it den E ltern Kontakt aufneh­
men,  u m  s ie zu e iner „ Nachfolgeplanung11 zu bewegen:  Wer kann  und sol l 

für  den Fa l l ,  dass s ie  se l bst n icht mehr dazu i n  der Lage s ind ,  d ie  Rol le  
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e iner zentra len Vertrauensperson i m  i nformel len Netzwerk der K l ient i n  
bzw. des K l ienten e in nehmen? Eltern sol lten d ies gemei nsa m  m it dem 
beh i nderten Fam i l ienmitgl ied ,  Angehörigen und a nderen Bete i l igten ü ber­
legen .  Solche Prozesse kön nen auch i m  Rahmen e iner  frü hzeit igen per­
sön l ichen Zuku nftsp lanung a ngestoßen werden ,  bei der auch recht l iche 
Fragen (Vererben,  recht l iche Betreuung) behandelt werden .  Auch d ie  Be­
ratu ng und U nterstützu ng erwachsener Geschwister w i rd i n  Deutsch land 
häufig noch vernach lässigt .  Angesichts der  Bedeutu ng der Bez iehu ngen 
zur Herku nftsfa m i l ie fü r das Alter und des oft gemei nsamen Älterwerdens 
von hocha ltr igen E ltern und i h ren Töchtern und Söhnen m it lebenslanger 
Beh i nderung gewi n nt d ie  Angehörigenarbeit neues Gewicht - gerade auch 
fü r Angehörigenverbände. 

Arbeit und Ruhestand 
Arbeitsstätten ,  i nsbesondere Werkstätten fü r beh i nderte Menschen 
(WfbM) und Tagesförderstätten ,  s i nd wicht ige Kontaktste l len  und Treff­
pu nkte von Menschen m it lebens langer Beh i nderu ng, d ie  ja  i n  seh r  un ­
tersch ied l i chen Woh nformen leben .  D ie  Zusa mmenarbeit zwischen den 
Arbeitsstätten ,  Wohnd iensten , Angehörigen und spezif ischen oder a l lge­
meinen B i ldu ngs- und Akt iv itätsangeboten fü r ä ltere Menschen i n  den 
Gemeinden i st zentra l  wicht ig,  um den Ü bergang vom Arbeits leben i n  den 
Ruhestand zu gestalten ,  s ich rechtzeit ig darauf vorzubere iten .  

Freizeit 
Die Kommunen sol lten Angebote fü r a l le Bürger i n nen und Bürger im A lter 
koord i n ie rt p lanen ,  sie be i den Z ie lgruppen bekannt machen und i h re i n ­
k lus ive Gesta ltung fördern (z .  B .  auch das  ehrenamtl iche Engagement und 
d ie  N achbarschaftsh i lfe durch  Menschen mit lebenslanger  Beh i nderu ng) . 
E i ne i nk l us ive, gemei nsame P lanung kan n  zu e iner  v ie lfä l t igeren Angebots­
stru ktu r  führen .  

Maßnahmen zur  Tagesgesta ltung so l lten e iner  Person m it lebens langer 
Beh i nderung u nabhängig von i h rer Woh nform , jedoch abhängig von i h rem 
i nd iv idue l len Bedarf und der Wohnu nterstützu ng zur  Verfügu ng stehen , 
a lso auch ggf. ä lteren Menschen ,  d ie  ambu lant unterstützt oder bei  Ange­
hörigen wohnen .  

Wohnen 
Menschen m it lebens langer Beh i nderung sol len  im A lter, so l ange es 
mög l i ch und gewü nscht i st ,  i n  i h rer Wohnung oder zu m i ndest i n  i h rem 
gewoh nten Woh n u mfe ld  verb le iben können .  Dazu m üssen U nterstützer 
i h re D ienste und  Angebote a n  d ie  Beda rfe i h rer  K l ient i n nen  und Kl ienten 
in deren Häus l i chke it  a n passen .  Vor a l l em die a m bu lanten Wohnd ienste 
und  Pfl eged ienste müssen dementsprechend we iter entwicke lt  und  qua­
l i fi z iert werden . Wohnd ienste u nd Wohnangebote m üssen s ich  stä rker a l s  
Te i l  der  U nterstützu ngsstru ktur  i n  e i nem Quart ier  begre i fen , s ich  aus  
d ieser Perspekt ive heraus  entw icke l n  und  m it ergä nzenden D iensten 
vernetzen . 
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Wen n  e ine  räu m l ic he Veränderung n icht  zu verme iden i st ,  ste l l t s ich  d ie  
Frage, u nter we lchen Bed i ngu ngen e in  U mzug i n  e i ne a ndere Woh nform , 
z .  B .  e i ne stat ionäre Woh ne i n r ichtung oder e i ne Pflegee i n r ichtu ng, erfo l ­
gen so l lte und  wie Prozesse strukturiert werden ,  d ie  zu U mzugsentsche i ­
d u ngen und  deren Eva l uat ion i m  Rahmen der  H i l fep l a n u ng fü h ren .  
Für  N RW kön nte i m  Ra h men der  Ber ichterstattung zur  Lebenssituat ion  
von Menschen m i t  Beh i nderu ngen emp i r isch ana lys iert werden ,  w ie v ie le  
Menschen m it ( lebens langer) Beh i nderung aus we lchen G rü nden u nd 
nach we l chen Auswa h l k r iter ien i n  we lche Woh nform wechse l n ,  u m  
soz i a l p la ner isch entsp rechend steuern z u  können und  Wah l mög l i ch ke i ­
ten zu gewäh rle isten . 

Gesundheit 

E ine  der größten Herausforderungen besteht dar i n ,  Menschen m it 
lebens langer Beh i nderu ng bere its i m  frü hen Lebensa lter d ie  Mögl ichkeit 
zu geben , e inen gesund he itsförderl i chen Lebensst i l  zu entwicke ln ,  der 
s ich durch  ausre ichende Bewegu ng, ausgewogene Ernäh rung, soz ia le  
E i nb i ndung und kogn it ive Herausforderu ngen ausze ichnet, u m  damit d ie  
R is i kofaktoren für a lterstypische Erkrankungen zu m i n i m ieren .  

I m  Gesundheitswesen geht es  darum ,  ä rzt l i che, therapeutische und pfle­
ger ische Fachkräfte und den Betr ieb von Praxen ,  Akutkrankenhäusern 
und Rehak l i n i ken auf die Bed ü rfn isse und Voraussetzu ngen von Menschen 
m it lebens langer Beh inderung e i nzuste l l en .  Dabei g i lt es, das spez if ische 
Know- how, was i n  med iz in ischen Zentren fü r Menschen m it Beh i nderung 
vorhanden i st ,  i n  der F läche und für d ie  a l lgemeinen med iz in i schen 
Versorgu ngsstru kturen zugängl ich  zu machen .  Das i st n i cht nur e ine Frage 
der Fortb i l dung und Orga n isat ion des Gesundheitswesens fü r benachte i ­
l igte Pat ientengruppen ,  sondern auch e ine  Frage der med iz in ischen For­
sch u ng auf d iesem Gebiet ,  d ie  i n  Deutsch land und somit auch i n  N RW i m  
U ntersch ied z . B .  z u  den N ieder landen ,  G roßbritann ien oder I r l and ,  noch i n  
den Ki nderschuhen steckt . Prävent ive oder rehab i l itat ive Gesundhe itspro­
gramme haben Menschen m it lebens langer Beh i nderu ng a ls Z ie lgruppe 
zu berücks icht igen .  

Begleitung am Lebensende 

E in r ichtungen und D ienste der Beh i ndertenh i lfe sol lten Konzepte fü r d ie  
pa l l iat ive Versorgung und fü r d ie Sterbebegle itung a m  Ende des Lebens 
weiterentwicke ln .  Bei der i nd iv idue l len H i l fep lanung muss d ie  Begle itung 
der emot iona len Verarbeitu ng von Tod und Trauer neben Fragen der pfle­
ger ischen Versorgung Berücks icht igu ng fi nden .  D ie P lanung sol lte darauf 
abz ie len ,  Te i l habechancen b is zum Lebensende i n  höchstmögl ichem Maße 
zu erha lten . 

Pa l l iat ive und hosp iz l iche Versorgu ngssysteme so l lten s ich  für Menschen 
m it lebens langer Beh i nderung weiter öffnen ,  Rel ig ionsgemeinschaften 
( Ki rchengemeinden und verg le ichbare re l ig iöse Vere i n igungen) e ine i n kl u ­
s ive Ku ltur  entwicke ln .  Sowoh l  pädagogische Fachkräfte a ls  auch  d ie Ge­
sund heitsberufe s ind  fü r den U mgang m it Menschen m it Beh i nderu ng i n  
d e r  letzten Lebensphase z u  qua l if iz ieren (Tuffrey-Wij ne et a l .  2007, 338f) .  
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Zudem sol lten strukture l le  Barrieren für e ine gel i ngende Sterbebegle itung 
ausgeräumt werden, etwa indem persone l le  Ressourcen fü r d ie ze it in ­
tensive Begleitung am Lebensende zur Verfügung stehen. H ier i st auch 

an Ressourcen im  Gemeinwesen zu denken (ambu lante Hospizdienste, 
Besuchsd ienste von Kirchengemeinden, Begleitung durch hauptamtl iche 

Seelsorgeri nnen und Seelsorger) . 
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