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1. Einleitung

Mit der Studie ,Perspektiven alternder Menschen mit schwerster Behinderung
in der Familie* hat das Bundesministerium fur Familie, Senioren, Frauen und
Jugend erstmals eine Untersuchung in Auftrag gegeben, die die Lebenssitua-
tion von alteren Menschen untersucht, die seit Geburt oder frihester Kindheit
schwerstbehindert sind, seitdem Uberwiegend in ihrer Familie leben und von
Angehorigen betreut wurden und werden. Die Ergebnisse der Studie, die vom
Institut fir Entwicklungsplanung und Strukturforschung Hannover (ies) durch-
gefuhrt wurde, liegen vor und wurden in einem Abschlussbericht veroffentlicht.

Der Workshop , Theorie trifft Praxis“ hatte zum Ziel, die Ergebnisse der Studie
sowie die Empfehlungen, die auf den Aussagen der interviewten schwerstbe-
hinderten Menschen und der sie betreuenden Angehdrigen basieren, mit
Erfahrungen aus der Praxis der Arbeit mit schwerstbehinderten Menschen zu
spiegeln.

Nach der Einleitung von Frau Petra Weritz-Hanf, Referatsleiterin im BMFSFJ,
in der sie u.a. das Ziel formuliert, die Empfehlungen aus der ies-Studie im
Nachgang an diesen Workshop zu konkretisieren und ein abgestimmtes Ar-
beitsprogramm zu entwickeln, stellt Herr Dr. Andreas Borchers, Geschaftsfiih-
rer des ies, Ergebnisse der Studie ,Perspektiven alternder Menschen mit
schwerster Behinderung in der Familie“ vor. Er erldutert u.a. das Studiende-
sign, Ergebnisse zur sozialen Situation, die herausgearbeiteten Familientypen
und einige Herausforderungen bei der Durchfiihrung der intensiven Interviews,
die sich auch in den Ergebnissen widerspiegeln. Er weist darauf hin, dass
wegen der geringen Stichprobe die Ergebnisse der Studie zwar keinen An-
spruch auf Reprasentativitat haben kénnen, da es sich um eine explorative
Studie handelt gleichwohl aber neue Erkenntnisse in der Tiefe liefern.

Die ies-Studie wird von Prof. Dr. Helmut Mair und Frau Jutta Hollander, beide
von der Universitat Minster, in zwei Koreferaten vor dem Hintergrund des von
ihnen durchgefiihrten Projektes ,Den Ruhestand gestalten lernen® gewdrdigt.
Hierbei wird starker Fokus auf eine systemische Sichtweise und die verschie-
denen Mdglichkeiten der Vernetzung geworfen.

In zwei Diskussionsblécken werden die vorgestellten Ergebnisse der Studien
von den Teilnehmenden kommentiert. Im Vorfeld des Workshops hatte der
Deutsche Verein fur offentliche und private Flrsorge die zehn Empfehlungen
aus der ies-Studie zu sechs Blécken zusammengefasst. Diese bilden die
Basis fir die Diskussion von Schlussfolgerungen, die aus den Ergebnissen
gezogen werden konnen.

Die vorliegende Dokumentation enthalt die Einfuhrung, die Vortrage sowie
Kernpunkte der Diskussionen. Einhelligkeit bestand bei den Teilnehmenden,
die aus dem ganzen Bundesgebiet angereist waren, darin, dass dieses The-
ma noch nicht die Aufmerksamkeit erhalt, die schon heute notwendig ware
und die zuklnftig noch an Bedeutung zunehmen wird. Es ist zu hoffen, dass
diese Dokumentation dazu beitragen kann, dass diese Fragestellungen bes-
ser wahrgenommen werden und die Ergebnisse den alternden schwerstbe-
hinderten Menschen und ihren Familien zugute kommen.
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2. Eroffnung

Petra Weritz-Hanf
Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend

Politik und Gesellschaft haben erkannt, dass der demografische Wandel der
Bevolkerung Menschen mit und ohne Behinderung gleichermalen betrifft.

Auch wenn es Uberschneidungsmengen gibt, ist es ein erheblicher Unter-
schied, ob es sich um altere Menschen handelt, die funktionelle Einschran-
kungen im Verlauf ihres Lebens erworben haben oder um Menschen, die von
Geburt an mit Behinderungen leben mussen. Das betrifft insbesondere Men-
schen mit geistiger Behinderung und schwerst mehrfach Behinderte.

Behindertenhilfe und Altenhilfe richten sich bislang an unterschiedliche Ziel-
gruppen.

In mancherlei Hinsicht hat die Altenhilfe in der Vergangenheit von der Behin-
dertenhilfe profitieren konnen.

Hausgemeinschaften und ambulant betreute Wohngruppen sind z.B. so neu
nicht. Das trageriibergreifende personliche Budget realisiert die Uberbriickung
von Schnittstellen in der Versorgung und gewahrleistet Wahlfreiheit. Die Pfle-
geversicherung schafft das erst in Ansatzen: Ich meine das Budget fir Men-
schen mit Demenz im Pflegeleistungs-Erganzungsgesetz und das noch bis
zum 30. April 2008 laufende Modellprojekt zum Pflege-Budget.

Zu Erfordernissen und zu Winschen alterer Menschen, die hilfe- und pflege-
bedurftig werden, hat es aussagekraftige Untersuchungen gegeben. Ich erin-
nere nur an unsere MUG-Studien ,Méglichkeiten und Grenzen selbststandiger
Lebensfihrung®, die sowohl in privaten Haushalten als auch in Heimen repra-
sentative Daten zur Situation dieser Menschen liefern.

An dieser Stelle nur eine kurze Bemerkung zu Bedurfnislagen von Menschen
mit Behinderung, die in Einrichtungen leben und 1998 in einer Substichprobe
miterfasst wurden. Im Vordergrund standen

« Sorgen um die Zukunft

« Winsche nach Verbleib in eigener Umgebung

« Winsche nach Verbesserung sozialer Kontakte
« Winsche, gebraucht und gehért zu werden.

Leider war es nicht mdglich, bei der Wiederholung dieser Untersuchungen die
Lebenssituation von Menschen mit Behinderung erneut mit einzubeziehen.

Woriiber wir bislang viel zu wenig wissen:

Wie viele Menschen mit lebenslanger Behinderung sind eigentlich
alt/alter als 65 Jahre?

Brauchen wir nicht tGberhaupt eine andere Definition/Festlegung vom Alter fiir
Menschen mit Behinderung? Es gibt Hinweise darauf, dass typische Alters-
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prozesse bei dieser Gruppe friher einsetzen: Ein flexibler Ansatz ware ge-
fragt.

Eine differenzierte Erfassung fehlt, die Schwerbehindertenstatistik allein hilft
nicht weiter: Hier wird ein Personenkreis zusammengefasst, der mit ganz
unterschiedlichen Beeintrachtigungen leben muss.

Ein anderer lickenhafter Zugang sind Angaben zu den Beschéftigten in den
Werkstatten oder der Blick auf die Menschen mit Behinderung, die in Heimen
der Behindertenhilfe leben.

Experten (Frau Wacker) konfrontieren uns mit folgenden Zahlen:

.Bezogen auf eine Datenbasis von ca. 2500 Einrichtungen mit etwa 142.000
Wohnplatzen fir Personen mit schweren Behinderungen befanden sich vor
knapp 10 Jahren etwa 14% zwischen dem 55. und 65. Lebensjahr, und beina-
he ebenso viele waren 65 Jahre und alter. Das entspricht einer Zahl von je-
weils gut 20.000 Bewohnern.*

Ca. 10% sollen (lt. Sozialhilfetrager) pflegebedurftig sein: 2.000 bis 3.000
Personen.

Diese Zahlen mussen natlrlich erganzt werden um den Personenkreis, der in
Privathaushalten lebt. Die Erkenntnisse dazu sind noch durftiger.

Welche Unterstiutzung ist fiur das Leben mit Behinderung im Alter wirk-
lich notig?

Welche Wunsche haben die Menschen mit Behinderung selbst?

Stimmen die Vorstellungen von Profis und Menschen mit Behinderung Uber-
ein?

Milssen wir umdenken, eine andere - individuumszentrierte - Perspektive
einnehmen?

Viele von Geburt oder friihester Kindheit an schwerstbehinderte Menschen
leben in ihrem familidren Umfeld. Immer haufiger erreichen auch sie ein héhe-
res Alter. Damit verandern sich Bedirfnisse und der Hilfebedarf auf Seiten
Pflegender wie Gepflegter: Eine Tatsache, auf die wir nicht ausreichend vor-
bereitet sind.

Die Untersuchung, deren Zusammenfassung lhnen vorliegt und mit deren
Ausfuhrung wir das ies Hannover beauftragt haben, sollte uns helfen, etwas
Licht ins Erkenntnisdunkel zu bringen.

Es ging uns darum, Verborgenes sichtbarer zu machen und die Einbettung in
den familiaren Kontext in den Fokus zu nehmen. Familien, die schwerstbehin-
derte erwachsene Kinder zu Hause betreuen, sind Familien in besonderen
Lebenslagen.

Um den gemeinsamen Alltag zu meistern, erledigen ihre Eltern vielfaltige und
zum Teil aulierst belastende Versorgungs- und Betreuungsaufgaben. Dabei
nehmen die Familien oft nur wenig Unterstitzung aus ihrem sozialen Umfeld
oder von sozialen Diensten in Anspruch.
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Mit zunehmendem Alter steigt bei den schwerstbehinderten Menschen, aber
auch bei den Eltern das Ausmalf} an Belastung, wahrend die Krafte zur Bewal-
tigung des Alltags schwinden. Jedoch winschen sich viele Familien, auch im
Alter weiterhin zusammenleben zu kdnnen.

Wie gehen Eltern und Kinder mit den Veranderungen um, die der Prozess des
Alterns fur beide Seiten mit sich bringt? Wie stellen sie sich lhre Zukunft vor?
Wie konnen selbstbestimmte und gleichberechtigte Teilhabe auch ohne die
Eltern gewahrleistet werden? Welche Rahmenbedingungen sind erforderlich,
um ihnen und ihren Eltern ein selbstbestimmtes Altern in Wirde zu ermdgli-
chen?

Die Erfahrungen aus dieser Untersuchung zeigen, dass schwerstbehinderte
Menschen genau so vielfaltige und unterschiedliche Bedurfnisse haben wie
Menschen ohne Handicap.

Politik far Menschen mit Behinderungen muss nicht nur diese Individualitat
ausdricklich bericksichtigen. Sie sollte auch fir ein Angebot spezifischer
Unterstutzungs- und Begleitungsangebote Sorge tragen, das die jeweiligen
Besonderheiten der familiaren Situation bericksichtigt.

Insofern gilt fur die Situation alternder Menschen mit Behinderung das Gleiche
wie fur alle Mitglieder der Gesellschaft, namlich die bestmdgliche Teilhabe zu
sichern.

Der Lebenslagenansatz ist gefragt.

Auf welche Hilfen kénnen wir zuriickgreifen, wenn es um konkrete An-
satze geht?

. Erfahrungen aus dem Ausland

. Erfahrungen aus der Altenhilfe

. Erfahrungen der Menschen mit Behinderung selbst (Expertenwissen!)
. Erfahrungen der Praktiker.

Deshalb haben wir den Deutschen Verein gebeten, diesen Workshop auszu-
richten.

Wir méchten auf dem Hintergrund lhrer Erfahrungen als Wissenschaftler,
Planer und Praktiker die Ergebnisse der ies-Untersuchung mit Erfahrungen
aus der Praxis abgleichen und versuchen, die Empfehlungen so zu konkreti-
sieren, dass sich ein im besten Falle abgestimmtes Arbeitsprogramm entwi-
ckeln I&sst.

Aus Sicht unseres Hauses gibt es folgende Ankniipfungspunkte:

Die zunehmende Schnittmenge zwischen Alten- und Behindertenhilfe erfordert
eine Vernetzung koordinierter Unterstlitzungsangebote. Da, wo Quartiersma-
nagement stattfindet, soziale Netzwerke geknilpft, Wohnen und Leben im
Alter gestaltet und PraventionsmalRnahmen angeboten werden, sollten auch
die Bedurfnisse der Familien alternder Menschen mit schwerster Behinderung
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einbezogen werden. Dieser Anspruch auf Teilhabe wird z.B. in unserer Bau-
modelireihe beispielhaft erflllt.

Eine zunehmend wichtige Rolle kommt der Zivilgesellschaft zu. Die Weiter-
entwicklung zivilgesellschaftlichen Engagements gehort zu den wichtigsten
politischen Aufgaben des Familienministeriums. Warum sollte der Pflegebe-
gleiter aus dem Generationenltbergreifenden Freiwilligenprogramm (GUF)
nicht auch eine geeignete Hilfe fur Menschen mit Behinderung sein kbnnen?

Gestaltung der Qualifikation des Personals:
Behinderte Altere sind bei der Altenpflegeausbildung mit im Curriculum.

Koénnte eine gemeinsame Zusatzqualifikation fiir Altenpfleger und Heilerzie-
hungspfleger hilfreich sein?

Frage des Stellenwerts der Assistenzkréfte:

Kdénnen sie ggf. auch in der Behindertenhilfe entlastend tatig werden?

Erfassung von Lebensqualitdt: Das Heidelberger Instrumentarium zur Erfas-
sung von Lebensqualitat bei Demenzerkrankten (H.l.L.DE) kénnte perspekti-
visch auch bei Menschen mit schwersten Behinderungen, insbesondere bei
Kommunikationsproblemen, Einsatz finden.

Mit dem Neunten Buch Sozialgesetzbuch (SGB 1X), dem Behindertengleich-
stellungsgesetz und dem Allgemeinen Gleichbehandlungsgesetz hat die Bun-
desregierung Voraussetzungen geschaffen, um die Situation behinderter Men-
schen zu verbessern.

Mit der Reform des SGB Xl sollen Leistungen der Pflegeversicherung auch fir
Menschen mit Behinderung zukiinftig besser erschlossen und Schnittstellen
Uberwunden werden.

Das Konzept der Pflegestitzpunkte und des Case Managements kdnnte auch
fur Menschen mit Behinderung wirksam werden.

Der Entwurf eines neuen, umfassenden Begriffs der Pflegebedurftigkeit mit
den Kennzeichen Beeintrachtigung der Selbststandigkeit, die personelle Hilfen
in verschiedenen Lebensbereichen erforderlich macht, schlagt hier eine Bri-
cke.
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3. Perspektiven alternder Menschen mit schwerster Behinderung in der
Familie - Ausgewahlte Ergebnisse der explorativen Studie

Dr. Andreas Borchers, Institut flir Entwicklungsplanung und Strukturforschung
GmbH Hannover

Alternde Menschen mit schwerer und schwerster Behinderung werden zu-
nehmend als besondere Bevdlkerungsgruppe wahrgenommen. Dazu tragt
sicherlich die allgegenwartige Beschaftigung mit dem Thema ,Demographi-
scher Wandel“ bei, der oftmals, wenngleich dies seine Bedeutung verkurzt, mit
einem Anstieg der Zahl alterer Menschen gleichgesetzt wird. Vor diesem
Hintergrund wird dann auch die Zunahme der Zahl von Menschen mit (schwe-
ren) Behinderungen festgestellt, die mit der gesellschaftlichen Alterung ein-
hergeht. Immerhin sind nach Angaben des Statistischen Bundesamtes mehr
als die Halfte der Menschen mit schwerer Behinderung (Behinderungsgrad
Uber 50 %) 65 Jahre oder alter. Gesellschaftspolitisch werden vor diesem
Hintergrund vor allem Fragen der zukiinftigen Versorgung thematisiert.

In der Zunahme der Zahl der Menschen mit schwerer und schwerster Behin-
derung zeigt sich die mit dem Alter steigende Wahrscheinlichkeit, individuelle
Beeintrachtigungen erworben zu haben, z.B. durch Krankheit oder nach einem
Unfall. Aber zusatzlich steigt auch die Zahl der Menschen, die lebenslang oder
seit fruher Kindheit mit einer schweren oder schwersten Behinderung leben.
Dies ist in Deutschland eine historisch neue Situation. Menschen, die heute
um die 60 Jahre alt sind, wurden nach 1945 geboren; friihere Kohorten behin-
derter Menschen gab es in der Folge des Nationalsozialismus in Deutschland
nicht. Weitere Grinde fur den Anstieg liegen vor allem im medizinischen
Fortschritt sowie in der Weiterentwicklung der Behindertenpadagogik. Da-
durch bieten sich heute grundlegend bessere Versorgungsmdglichkeiten und
es wird eine angemessenere Lebensfihrung ermoglicht, was in der Folge
Altersprozesse verlangsamt und zu einer deutlich hdheren Lebenserwartung
auch von Menschen mit schwersten Behinderungen gefuhrt hat.

Da alternde Menschen, die seit Geburt oder friher Kindheit mit schwerster
Behinderung leben, also eine gesellschaftlich neue Bevoélkerungsgruppe
darstellen, ist Uber ihre objektive Lebenssituation und Uber ihre subjektiven
Vorstellungen und Winsche kaum etwas bekannt. Dort wo diese Gruppe im
Blickfeld von Studien war, bezogen sich die Untersuchungen oftmals auf
Menschen, die in stationaren Einrichtungen leben. Zum Teil richtete sich das
Erkenntnisinteresse auch primar auf die Weiterentwicklung dieser Angebote.
Einige der vorliegenden Studien konzentrierten sich auf besondere Formen
der Behinderung, etwa geistig behinderte Menschen.

Ziele und Anlage der Studie

Die vorliegende Studie ,Perspektiven alternder Menschen mit schwerster
Behinderung in der Familie®, die im Auftrag des Bundesministeriums fur Fami-
lie, Senioren, Frauen und Jugend durchgefiihrt wurde, will einen ersten Ein-
blick geben in die Lebenssituation und die Zukunftsperspektiven von Men-
schen mit schwerster Behinderung, die seit Geburt oder frihester Kindheit in
ihrer Herkunftsfamilie leben, hier Gberwiegend betreut wurden und auch aktu-
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ell betreut werden. Darlber hinaus richtet sich das Erkenntnisinteresse auf die
Lebenswirklichkeit und -perspektiven der betreuenden Familienmitglieder.

Die schwerstbehinderten Menschen und ihre Familien haben lange und inten-
siv zusammen gelebt. Ein wesentliches Ziel der Untersuchung besteht vor
diesem Hintergrund im ,biographischen Verstehen der Lebenssituation der
schwerstbehinderten Menschen und ihrer sie betreuenden Angehdrigen.
Kernstick der Untersuchung waren die in der Regel aullerst (zeit-)intensiven
Interviews sowohl mit den Menschen mit schwersten Behinderungen als auch
mit ihren Angehdrigen. Darin wurden ihre Versorgungssituation, Anforderun-
gen und Leistungen, ihr Eingebundensein in soziale Netzwerke und Méglich-
keiten zu Teilhabe und Selbstbestimmung, positive Entwicklungen und Res-
sourcen ebenso wie kritische Situationen und Belastungen angesprochen.
Neben dem Blick auf die Gegenwart und, soweit dies fiir deren Verstandnis
hilfreich war, die Vergangenheit bildeten die Zukunftsperspektiven und -visi-
onen der schwerstbehinderten Menschen und ihrer Familien sowie Fragen
nach den dafir notwendigen und winschenswerten Rahmenbedingungen
einen weiteren Schwerpunkt.

Einbezogen wurden schwerstbehinderte Menschen etwa ab dem 40. Lebens-
jahr. Sie gehdren also zur Alterskohorte der in den 50er und 60er Jahren des
vorigen Jahrhunderts Geborenen. Schwerstbehinderung wurde in der Unter-
suchung operationalisiert ber den Grad der Behinderung (GdB ab 80 %).
Befragt wurden Menschen mit schwersten korperlichen, geistigen und seeli-
schen Behinderungen (etwa bei der Halfte der Befragten lag eine Mehrfach-
behinderung vor). Eine Voraussetzung fir die Teilnahme war, dass grundle-
gende Kommunikationsmdglichkeiten bestehen mussten; um eine Kommuni-
kation auch unter schwierigen Bedingungen zu ermdglichen, wurde den po-
tenziellen Teilnehmerinnen und Teilnehmern angeboten, weitere Personen
wie z.B. eine Gebardendolmetscherin hinzuzuziehen. Dartber hinaus war die
Studie regional differenzierend angelegt, sowohl nach stadtischen und landli-
chen Regionen als auch nach Ost- und Westdeutschland.
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ungspersonen getrennt zu flihren. Dieses lief3 sich jedoch nicht immer realisie-
ren und es entsprach zum Teil auch nicht dem explizit geduRerten Wunsch
der schwerstbehinderten Menschen. Bei einigen Gesprachen haben die Eltern
,Ubersetzungsarbeit‘ geleistet, wobei die Aussagen dann soweit mdglich
bestatigt wurden (z.B. durch Nicken).

Die Untersuchung hat einen explorativen Charakter und wurde dementspre-
chend qualitativ angelegt. Das Ziel war, einen ersten Einblick in dieses wei-
testgehend unbearbeitete Forschungsfeld zu gewinnen. Insgesamt konnten
Gesprache mit 27 Mannern und Frauen mit schwersten Behinderungen und
deren Familien gefiihrt werden. Dabei wurden in den verschiedenen problem-
zentrierten und durchweg sehr (zeit)intensiven Interviews unterschiedliche
Perspektiven erhoben. Die Interviews wurden vollstandig transkribiert und
inhaltsanalytisch ausgewertet. Die Informationen wurden durch Sozialbogen
und nachtraglich angefertigte Postskripta erganzt. In Einzelfallen kamen er-
ganzende Interviews mit externen Expertinnen und Experten hinzu.

Die Durchfihrung der Studie war von einigen Herausforderungen und z.T.
auch Schwierigkeiten gepragt. Manches lag eher auf organisatorischer Ebe-
nen, anderes weist aber auch auf die besondere Lebenssituation hin. So
erwies es sich schon als sehr schwierig, potentielle Interviewteilnehmerinnen
und -teilnehmer Uberhaupt zu finden. Es wurden unterschiedliche Wege ge-
gangen, Uber Gruppen und personliche Kontakte (,Schneeballsystem®), ver-
schiedene Verbande, Veroffentlichungen in Zeitschriften mit der Bitte um
Teilnahme, Ansprache Uber Trager u.a.m. In einer Reihe von Fallen fand der
Erstkontakt bzw. die erste Information Uber die Studie und die Fragestellungen
nicht direkt, sondern vermittelt Gber Dritte statt. Erst wenn eine grundsatzliche
Bereitschaft bestand, wurde die Adresse weitergegeben und damit ein direkter
Kontakt moglich.

Hinzu kam, dass bereits vereinbarte Termine z.T. sehr kurzfristig abgesagt
wurden. Der Grund konnten gesundheitliche Griinde sein, z.B. eine plotzliche
Erkrankung (meist der Menschen mit Behinderung, in einem Fall aber auch
der betreuenden Mutter), die das Fihren der Interviews unmoglich werden
lieRen. Selbst wenn die gesundheitliche Situation im Einzelfall ein vorgescho-
bener Grund gewesen sein mag (was kaum zu beurteilen ist), so verweist das
doch auf die aulerst labile Situation in manchen dieser Familien. Dieses be-
statigte sich auch in den Gesprachen, die dann zum Teil zu einem spateren
Zeitpunkt nachgeholt werden konnten. Gleichzeitig ist festzustellen, dass die
Behinderungsart selbst oder -schwere sowie die Kommunikationsmaoglichkei-
ten kaum zu Absagen gefuhrt haben.

Die sensible Thematik der Studie - die grundlegenden Themenbereiche, um
die es gehen wiirde, wurden ja vorab mitgeteilt - fihrte haufiger dazu, dass
Gesprache nicht geflihrt werden konnten. Insbesondere die Beschaftigung mit
der Zukunft konnte Unsicherheit oder sogar Angst ausldsen. Von angefragten
Eltern wurde mehrfach gesagt, dass es ihnen selbst schwer fallen wiirde, ein
solches Interview ,durchzustehen® mit Blick auf ihre schwerstbehinderten
Tochter und Sohne wurde beflirchtet, dass es sie ,zu sehr aufwirbeln“ konnte,
mit entsprechenden negativen Folgen. Einzelne Familien lieRen sich vorab die
Interview-Leitfragen zusenden, um auf dieser Basis entscheiden zu kénnen,
ob sie teilnehmen. Insgesamt wurden Schwierigkeiten weniger in Bezug auf

12



Inhalt p « zuriick weiterp

das Interview selbst gesehen (ungewohnte Situation, Gesprach mit fremder
Person 0.4.), sondern vielmehr darin, sich den Zukunftsfragen zu stellen. Dies
bestatigten auch Akteure, die sich in der Kontaktvermittiung engagierten und
die davon ausgingen, dass ein Groldteil der Familien mit alter werdenden
schwerstbehinderten Angehorigen sich ,noch nie mit dem Thema beschéftigt”
habe. (In manchen der durchgefiihrten Interviews zeigt sich dann wiederum,
dass in einigen Familien die Diskussion um die Zukunft durch die Anfrage
nach einem Interview erst angestof3en worden war.)

In den realisierten, wie erwahnt sehr intensiven und persoénlichen Interviews
haben die teilnehmenden schwerstbehinderten Menschen und ihre Angehori-
gen durch ihre Offenheit einen weitreichenden Einblick in ihre Lebenssituation
und ihre Zukunftsvorstellungen gewahrt. Dafiir geblhrt ihnen groRer Dank.

Ergebnisse

Die vorliegenden Ergebnisse sind sehr umfangreich. Dem explorativen Cha-
rakter der Studie entsprechend umfassen sie unterschiedliche Lebensberei-
che und sind in einem umfangreichen Anschlussbericht veréffentlicht.” An
dieser Stelle sollen einige Punkte, die aus meiner Sicht Highlights sind oder
auch auf weitere wichtige offene Fragen hinweisen, dargestellt werden.

Im Folgenden werden zunachst die Situation der Elternfamilie und das Rollen-
verstandnis, die materielle Lage und die Wohnsituation dargestellt. Im An-
schluss daran wird auf die Leistungen eingegangen, die im Rahmen der
Betreuung und Versorgung erbracht werden, sowohl durch Institutionen, zu
denen auch die Werkstatten gehéren, als auch im Rahmen der sozialen
Netzwerke der schwerstbehinderten Menschen und ihrer Familien.

Familiensituation

Bei der Suche nach schwerstbehinderten Menschen, die seit ihrer Kindheit
Uberwiegend in ihrer Herkunftsfamilie gelebt haben und hier betreut wurden,
war der Familientyp nicht vorgegeben. Es ist bekannt, dass die Geburt eines
schwerstbehinderten Kindes die Beziehung der Eltern auf eine starke Belas-
tungsprobe stellen kann, und nicht selten kommt es in der Folge zur Tren-
nung. Insofern war zu erwarten gewesen, dass in unserer Untersuchungs-
gruppe auch schwerstbehinderte Menschen, die langjahrig von ihrer ,alleiner-
ziehenden® Mutter (oder ihrem alleinerziehenden Vater) betreut worden wa-
ren, vertreten sein wirden. Das bestatigte sich jedoch nicht: In keiner der an
der Untersuchung teilnehmenden Familien war es zu einer Trennung gekom-
men.

Dieses Ergebnis ist jedoch schwer zu interpretieren. Naturlich ist es bei einer
kleinen Stichprobe denkbar, dass es sich um ein statistisches Artefakt handelt.
Es ist jedoch ebenfalls moglich, dass die Versorgung eines schwerstbehinder-
ten Menschen Uber einen Zeitraum von 40 und mehr Jahren Anforderungen
stellt, die nur bewaltigt werden kénnen, wenn beide Eltern sich der Aufgabe
stellen. Oder anders ausgedruckt: Wo sie es nicht tun, ist moglicherweise die

' Hellmann, Michaela / Borchers, Andreas / Olejniczak, Claudia (2007): Perspektiven alternder

Menschen mit schwerster Behinderung in der Familie. Hannover (Institut fir Entwicklungs-
planung und Strukturforschung)
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Betreuung in der Familie nicht Uber einen derart langen Zeitraum moglich.
Auch dieses wirde erklaren, warum wir keine ,Alleinerziehenden® gefunden
haben. Welche Erklarung letztlich stimmt, kann anhand der vorliegenden
Informationen nicht geklart werden, dies bleibt spateren Studien mit einer
umfangreicheren Stichprobe vorbehalten.

Auch wenn sich die Eltern nicht getrennt haben: In anndhernd der Halfte der
Familien war der Vater zum Zeitpunkt des Interviews verstorben. Die Versor-
gung wurde nun von der Mutter allein, mit (oder von) Geschwistern oder mit
Nachbarn geleistet.

In vielen Familien wurde in der Vergangenheit eine klare Rollenteilung gelebt,
in der die Vater primar flr die materielle Absicherung und die Mutter fur die
Versorgung zustandig waren. Einige Mditter konnten zeitweilig auch eine
(Teilzeit-)Beschaftigung annehmen, die ihnen flr das Familieneinkommen,
aber auch als Ausgleich, als Erweiterung ihres Tatigkeitsfeldes und fir soziale
Kontakte sehr wichtig war. Eine Voraussetzung daflr war, dass ihre (erwach-
senen) Kinder extern betreut wurden und z.B. in einer Werkstatt fur behinderte
Menschen (WfbM) beschéaftigt waren.

Die klare Rollenteilung zwischen den Eltern wird rickblickend kaum in Frage
gestellt. Hierbei durfte wohl auch eine Rolle spielen, dass die Eltern bspw. in
den 20er, 30er und 40er Jahren des letzten Jahrhunderts geboren sind. Es
kann sich hierbei also um einen Kohorteneffekt handeln. Inwieweit sich diese
Einstellung bei jingeren Eltern von Menschen mit schwersten Behinderungen,
d.h. bei spateren Kohorten geadndert hat, ist eine Frage, deren Klarung Folge-
untersuchungen vorbehalten bleibt.

Haufiger wird berichtet, dass sich die Vater nach ihrem Ausscheiden aus dem
Erwerbsleben wesentlich starker als friher in der Betreuung engagiert haben
und viele zusatzliche Aufgaben tbernommen haben.

Soziale Lage und Wohnsituation

Die Bereitschaft, Auskunft Uber die materielle und finanzielle Situation zu
geben, war vergleichsweise begrenzt; beantwortet wurden eher Fragen zur
subjektiven Bewertung, weniger zu objektiven Angaben. Dieser Effekt ist
jedoch aus empirischen Untersuchungen generell bekannt. Bei den schwerst-
behinderten Menschen und ihren Familien wurde allerdings eine weitergehen-
de Unsicherheit deutlich. Die Interviews wurden in der Zeit der 6ffentlichen
Diskussionen um das Persdnliche Budget gefihrt, die eindeutig zur Verunsi-
cherung beigetragen haben. In den Gesprachen wurde aber dartber hinaus
deutlich, dass Viele nicht das Gefuhl haben, dass sie sich auf die Leistungen,
die sie derzeit erhalten, verlassen kdnnten; zum Teil berichteten sie von kurz-
fristigen und Uberraschenden Veranderungen in der Vergangenheit, die ihr
Vertrauen erschuttert hatten. Einige fuhlten sich benachteiligt und wiesen
darauf hin, dass flr schwerstbehinderte Menschen, die stationdr versorgt
werden, weitaus héhere Betrage ausgegeben wirden als fir sie.

Auffallig war, dass viele der befragten schwerstbehinderten Menschen und
ihre Familien im Wohneigentum leben und nur wenige zur Miete. Die Mehrzahl
wohnt in einem Haus, einige in einer Wohnung. Daraus kann jedoch nicht
gefolgert werden, dass Wohneigentum eine Voraussetzung fir die Betreuung
in der Familie sei, etwa weil hier bauliche Anpassungen zur Barrierefreiheit
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eher moglich seien. Tatsachlich sind der Wohnraum und die weitere Ausstat-
tung kaum barrierefrei (was Ubrigens auch fir das Wohnumfeld gilt). Wohnei-
gentum lasst auch nicht auf eine besonders gute soziale Lage schliellen: Zum
Teil handelt es sich um Hauser aus dem Schlichtwohnungsbau. Die Familien
sind haufig im Kleinkindalter der schwerstbehinderten Menschen in den
1950er, 1960er und z.T. 1970er Jahren eingezogen. Nachtraglich wurden
kaum Anpassungen zur Barrierefreiheit bzw. Behindertenfreundlichkeit vorge-
nommen; in der Regel wurde vielmehr versucht, sich mit den durchaus auch
als solchen wahrgenommenen Einschrankungen zu arrangieren. Mehrfach
wurde berichtet, dass jahrzehntelang Kredite abbezahlt wurden und es ihnen
erst seit kiirzerer Zeit, d.h. seit die Kredite getilgt sind, finanziell besser gehe.

Betreuung, Versorgung und soziale Netzwerke

Die aktuelle Lebenssituation der schwerstbehinderten Menschen und der sie
betreuenden Angehorigen wird in hohem Male durch die Art bestimmt, wie
die umfangreichen Anforderungen erflllt und Leistungen erbracht werden
(kdnnen). Die Ergebnisse zeigen, dass Art und Umfang der Betreuung sehr
breit variieren kdnnen. Insgesamt ist gleichwohl festzuhalten, dass bei der
untersuchten Personengruppe generell eine sehr umfangreiche Versorgung
notwendig ist, bei der die Eltern rund um die Uhr bereit sein missen, intensive
Aufgaben zu Ubernehmen. Im Rickblick bestatigt sich, dass Uber die Jahre
fast durchgangig sehr intensive und aulerst vielfaltige Leistungen notwendig
waren und erbracht wurden. Gleichwohl wurde dies weit tiberwiegend positiv
bewertet, sowohl von den Menschen mit schwersten Behinderungen als auch
von ihren Angehorigen.

Letztere beklagten allerdings auch haufig (und die schwerstbehinderten Men-
schen haben ihnen zugestimmt), dass ihre Leistungen gesellschaftlich keine
angemessene Wertschatzung erfahren haben. Diese Einschatzung wurde in
den Interviews zum Teil mit Beispielen aus dem Alltag hinterlegt. Auch wurden
etwa Erfahrungen aus der Beantragung von Leistungen geschildert, bei der es
ihnen ,unnétig schwer gemacht” wurde - auch hier blieb das Gefiihl mangeln-
der Anerkennung, in diesem Fall durch de bewilligenden Stellen.

Viele der befragten Menschen mit schwersten Behinderungen haben darauf
hingewiesen, dass die Werkstatten (WfbM) flr sie eine sehr hohe Bedeutung
hatten. Dabei wurden unterschiedliche Aspekte betont: Sie waren ihnen wich-
tig, weil sie hier andere Menschen kennen lernen und Freundschaften kntpfen
konnten; sie wiesen auf den Kompetenzerwerb hin, denn in den Werkstatten
konnten sie Neues lernen und neue Téatigkeitsbereiche flr sich erschliellen;
die Arbeit hat dem Tagesablauf eine feste Struktur gegeben, was positiv be-
wertet wurde; und von Einigen wurde auch darauf hingewiesen, dass sie
dadurch einen eigenen Beitrag zum Haushaltseinkommen leisten konnten. Es
wurde deutlich, dass dadurch ihr Selbstwertgeflihl gestiegen ist, was einigen
mit Blick auf das Lernen oder das Einkommen durchaus bewusst war. Das
(z.T. bevorstehende) eigene Rentenalter bzw. der absehbare Ausstieg aus der
Werkstatt wirkte oft verunsichernd oder sogar angstauslésend.

Auch die Eltern betonten die Bedeutung der Werkstatten. So wiesen Miitter
etwa darauf hin, dass ihnen erst dadurch eine eigene Erwerbstatigkeit ermdg-
licht wurde. Diese wiederum konnte fiir sie als Lebensbereich aulRerhalb der
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Familie eine sehr hohe Bedeutung haben und insofern dazu beitragen, die
Aufgaben in der Familie Gber einen langen Zeitraum zu Ubernehmen.

Neben den Werkstatten wurden trotz der hohen Anforderungen und intensiven
Leistungen andere Einrichtungen der sozialen Infrastruktur, die die Familien
hatten entlasten und starken kénnen, kaum in Anspruch genommen. Immerhin
berichteten sehr viele Eltern, dass sie in der Vergangenheit an Kursen und
Fortbildungen teilgenommen hatten; zum Teil war dies aber schon lange her.
Die Angebote von ambulanten Diensten, Tagespflege u.a. wurden kaum
genutzt und sie waren nur wenig bekannt. Von einigen wurden auch Vorbehal-
te gedulert, die in einigen Fallen mdglicherweise auf Vorurteilen beruhen
mochten, in anderen allerdings auch mit negativen Erfahrungen belegt wur-
den. So wurde berichtet, dass den Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern spezifi-
sche Kenntnisse im Umgang mit schwerstbehinderten Menschen fehlen wiir-
den und auch nicht die Méglichkeit bestanden hatte, spezifische Informationen
zum Umgang an sie weiterzugeben sowie sicherzustellen, dass die besonde-
ren Anforderungen bei der Betreuung berlicksichtigt wurden. Oder es wurde
die fehlende zeitliche Passung kritisiert: Die schwerstbehinderten Menschen
mussen sehr frih am Tag vorbereitet werden, um rechtzeitig in der Werkstatt
zu sein zu kénnen; der ambulante Dienst begann generell erst spater und
konnte die Angehorigen deshalb morgens nicht bei der Vorbereitung unter-
stutzen.

Die sozialen Netzwerke der Familien wurden von den einzelnen Mitgliedern
grundsatzlich als sehr wichtig eingeschatzt. Weitere Nachfragen zeigten, dass
die einzelnen Beziehungen in der Nachbarschaft oder zu Freunden zum Teil
bereits sehr langfristig bestanden, was mit der Sesshaftigkeit der Familien
korrespondiert. Besondere Bedeutung hatten sie vor allem als Kontaktnetze.
In ihrer Unterstitzungsfunktion waren sie gleichwohl begrenzt: Intensive
Betreuung und Entlastung waren in diesem Rahmen kaum erfolgt, wurden
aber in der Regel auch nicht erwartet.

Jenseits dieser allgemeinen Feststellungen wiesen die sozialen Netzwerke
der schwerstbehinderten Menschen und ihrer sie versorgenden Angehorigen
einige grundlegende Unterschiede auf, die wesentlich dazu beigetragen ha-
ben, dass eine Typisierung mdglich war.

Vier Familientypen

Das Ziel, die Teilhabe und Selbstbestimmung der Menschen mit schwersten
Behinderungen zu ermdglichen und zu sichern, wird im Alltag in unterschiedli-
cher Weise und zu einem unterschiedlichen Grad umgesetzt. Dabei spielen
auch das Eingebundensein in soziale Netzwerke sowie die Moglichkeiten, bei
der Bewaltigung der Aufgaben Unterstitzung von aufden zu erhalten, eine ent-
scheidende Rolle.

Bei der Auswertung der vorliegenden Informationen aus den Interviews war
erwartet worden, dass sich die Lebenssituation und die Zukunftsperspektiven
von schwerstbehinderten Menschen differenzieren lassen nach Art und Um-
fang der Behinderung. Dies lie3 sich jedoch nicht bestatigen. Vielmehr zeigen
die Ergebnisse, dass auch bei gleicher Behinderungsart und gleichem festge-
stellten Grad der Behinderung beispielsweise Art und Umfang der Betreuung
sehr stark variieren kénnen. Gleiches gilt fir regionale Faktoren. So waren
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weder Ost-West-Unterschiede noch Stadt-Land-Unterschiede derart deutlich,
als dass hier klare Tendenzen erkennbar gewesen waren.
Die Analyse der Ergebnisse hat allerdings gezeigt, dass es in den Familien
unterschiedliche Muster gibt, wie mit den Herausforderungen umgegangen
wird und welche Zukunftsvorstellungen entwickelt wurden. Im Rahmen eines
mehrstufigen Auswertungsprozesses konnte in dem Forschungsvorhaben
eine Familientypologie entwickelt werden, die unterschiedliche Dimensionen
umfasst. Dieses Ergebnis war durchaus Uberraschend, in der Phase der Kon-
zeption der Untersuchung war es nicht als wesentlicher Faktor erwartet wor-
den.
Diese Familientypologie stlitzt sich auf
drei Dimensionen, die in enger Verbin-
dung miteinander stehen und die die Familientypologie
Unterschiede zwischen den Familien 1. Entscheidungs- und Gestaltungsspielrdume

. . . . Eigenstandige Nutzung Menschen mit schwerster
StrUkturleren_ Dle erste DImenSlon und Erweiterung durch <:> Behinderung fiigen sich in

. . Menschen mit von den Eltern gesetzten

umfasst die Entscheldungs- und Ges- schwerster Behinderung engen Rahmen
taltungsspielraume, die den Toéchtern 2. Offenheit der Familiennetze

A H H GroRe Offenheit, h Familie als
Und SOhl:]en mlt SChWGrSten Behlnde- urngﬁéng?;viln::: <:> gesclhllossenesSystem
rungen einerseits von den Eltern zuge- Eltern
standen werden, die sie sich anderer- 3. Zeit- bzw. Zukunftsperspektive
seits aber auch eigenstandig erschlie- Zukunft - auch ohne i} lr: Vergangenheitsorientierung,

. . . . Eltern — antizipiert und keine Uberlegungen fiir die

Ren und die sie nutzen. Die zweite konkret geplant Zukunft
Dimension besteht in der Offen- oder o o

Geschlossenheit des Systems Familie
und dessen sozialer Netzwerke im
Sinne von Kontakt- und Entwicklungs-
moglichkeiten sowie im Ausmald der Ausrichtung auf Teilhabe der schwerst-
behinderten Menschen an Bereichen wie Bildung, Kultur, Sozialkontakte
u.a.m. Die dritte Dimension schliellich besteht in der Zeit- bzw. Zukunftsper-
spektive, die der Auseinandersetzung mit anstehenden und maoglichen Veran-
derungen zugrunde liegt und die wesentlich deren Richtung bestimmt.

Abbildung 2

Anhand dieser Kategorien konnten vier
Familientypen gebildet werden, die
sich in wesentlichen Punkten unter-
scheiden. Vier Familientypen

Typ | ,lch nehme mein Leben in
meine Hande“ ist dadurch gekenn-

,»Ich nehme mein Leben in meine Hande.“

zeichnet, dass die schwerstbehinder- »lch weiB, sie fordern mich auch weiterhin.“

ten Sohne und Tochter die weitrei-

chenden Entscheidungs- und Gestal- »Wir haben schon viel geschafft.”

tungsspielraume eigenstandig nutzen
und sie soweit moglich auch selbst-
standig erweitern. Diese Freiraume
wurden ihnen von den Eltern einge- A EAuEs

,Jetzt sind auch mal die Eltern dran.

raumt, gleichzeitig wurden die Men-
schen mit schwersten Behinderungen
aber auch gefordert und werden wei-
terhin dabei gefordert, sie tatsachlich

Abbildung 3
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in Anspruch zu nehmen. Die Kommunikation in der Familie ist offen und
gleichberechtigt. Die Familienmitglieder verfugen Uber vielfaltige Aullen-
kontakte, ihre sozialen Netzwerke sind insgesamt durch grof3e Offenheit ge-
pragt. Diese sind auch auf die Teilhabe der schwerstbehinderten Menschen
ausgerichtet, wobei diese im Gegensatz zu den anderen Familientypen in
einigen Bereichen ohne die Eltern gelebt wird. So fanden sich in dieser Grup-
pe etwa Menschen, die in der Vergangenheit Selbsthilfegruppen mit aufgebaut
hatten und sich aktuell darin engagierten. Die Familien in dieser Gruppe sind
gut Uber Férdermdglichkeiten informiert und kiimmern sich aktiv darum, Infor-
mationen zu erhalten. In Bezug auf die Mutter in diesem Familientyp zeigt sich
die relative Aulienorientierung darin, dass sie besonders groften Wert auf
eigene Erwerbstatigkeit legen. Trotz der Informiertheit und der Erwerbstatig-
keit fallt auf, dass in diesen Familien die finanzielle Lage besonders eng zu
sein scheint (soweit eine solche Aussage bei der geringen Stichprobengréfle
Uberhaupt maoglich ist); eine Erklarung kann darin liegen, dass diese Familien
besonders viele Mittel daflir aufgewandt haben, die schwerstbehinderten
Menschen zu férdern und ihnen ein mdglichst eigenstandiges Leben zu er-
moglichen.

Der hohe Grad an Eigenstandigkeit spiegelt sich schliel3lich ebenfalls in einer
deutlichen Zukunftsperspektive wider. In den Familien von Typ | wurde Uber
die Zukunft nachgedacht und es wurden Vorstellungen und Plane entwickelt,
wie die schwerstbehinderten Tochter und Séhne ihre selbststandige bzw.
selbstbestimmte Zukunft gegebenenfalls auch ohne die Eltern leben kénnen;
hierzu wurden bereits (erste) Mallnahmen ergriffen.

Damit schwerstbehinderte Menschen ihr Leben in die eigenen Hande nehmen
konnen, sind Voraussetzungen und Kompetenzen noétig. In dieser Gruppe
finden sich Menschen mit kdrperlichen Beeintrachtigungen und mit Autismus,
allerdings keine Menschen mit geistigen Behinderungen.

Typ Il ,,Ich weiB, sie fordern mich auch weiterhin“ ist ebenfalls durch weit-
reichende Entscheidungs- und Gestaltungsspielraume gepragt, die auf eine
(Weiter-)Entwicklung und einen Ausbau von Entscheidungsmaoglichkeiten
ausgerichtet sind. Im Gegensatz zu Typ | findet dies allerdings im Wesentli-
chen in Absprache mit den Eltern statt. In Einzelinterviews und auf gezielte
Ansprache hin wurde deutlich, dass dies dem Wunsch der schwerstbehinder-
ten Tochtern und Séhnen entspricht. Auch in diesen Familien war die Haltung
der Eltern durch ,Foérdern und Fordern® gepragt, was die Kinder wahrnehmen
und begriflen. Die familialen Netzwerke sind offen und auf Teilhabe, die als
Lernchance fiir die Menschen mit schwersten Behinderungen begriffen wird,
ausgerichtet. Die Kommunikation in der Familie ist durch Offenheit und Humor

gepragt.

Fir die Zukunft wurden zumindest in Ansatzen bereits Perspektiven entwi-
ckelt. Eine selbstbestimmte Zukunft ohne die Eltern wurde von einigen be-
dacht. Wahrend manche die neuen Regelungen begriflt und gewlnscht
haben, (iberwogen bei anderen die Sorgen. Im Vergleich zu Typ | waren die
Vorstellungen jedoch noch wenig konkret und es wurden kaum Maflinahmen
ergriffen, sie in die Realitdt umzusetzen; zum Teil wurde nach Férdermoglich-
keiten und zusatzlicher Finanzierung gesucht. In einzelnen Fallen wurde
erkennbar, dass die Impulse zur Beschaftigung mit Zukunftsfragen, die von
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den Eltern ausgingen, von ihren schwerstbehinderten Kindern nur sehr zéger-
lich aufgenommen wurden und es eher letztere waren, die am liebsten am
status quo festhalten wirden.

In dieser Gruppe wie auch in den folgenden Familientypen finden sich Men-
schen mit allen Arten von Beeintrachtigungen.

Typ Il ,Wir haben schon viel geschafft“ verfligt im Vergleich zu den bisher
dargestellten Familientypen Uber sehr enge Beziehungen innerhalb der Fami-
lie und Uber weniger AuRenkontakte. Die Kommunikation untereinander ist
freundlich, aber auch durch Ernsthaftigkeit gepragt. Die Interviews zeigen,
dass die schwerstbehinderten Menschen in der Vergangenheit langjahrig
intensiv gefordert und gefordert wurden. Mit dem Alter wird nunmehr, d.h. zum
Zeitpunkt des Interviews, allerdings nicht (mehr) an weitere Fortschritte und
eine Erweiterung der Handlungsoptionen gedacht. Vielmehr geht es in diesem
Familientyp jetzt vor allem darum, den - zum Teil mit hohem Aufwand - er-
reichten Entwicklungsstand zu erhalten und zu sichern. Auch dieses kann eine
hohe Intensitat erfordern. In einigen Interviews wird deutlich, dass diese Ver-
schiebung der Perspektive mit gesundheitlichen Veranderungen der Men-
schen mit Behinderung zusammenhangen kann, wodurch die Grenzen einge-
engt wurden. Gleichzeitig fallt auf, dass die Familien dieses Typs nur unzurei-
chend Uber Mdglichkeiten zur Unterstitzung und Férderung informiert waren.

Die Gestaltung der Zukunft wurde in den Familien dieses Typs weniger als in
den zuvor dargestellten Familientypen thematisiert. In Einzelfallen wurde sie
erst durch die Ankindigung des Interviews angestoRen. Soweit Ziele fir die
Zukunft benannt werden (kdnnen), wird sowohl von den Menschen mit Behin-
derungen als auch ihren Angehdrigen das mdglichst lange Zusammenbleiben
genannt. Einschrankungen, die dieses erschweren oder sogar unmoglich
machen kénnen, werden von einigen geleugnet, obwohl sie bereits erkennbar
sind (z.B. nachlassende Fahigkeiten der Eltern oder gesundheitliche Proble-
me, die bereits in der Vergangenheit aufgetreten sind und sich verschlimmern
konnen).

Typ VI ,,Jetzt sind auch mal die Eltern dran“ verfugt nur Uber sehr begrenz-
te AuBenkontakte, die im Wesentlichen auf die engere Nachbarschaft be-
grenzt sind und langjahrig bestehen. Die Kommunikation innerhalb der Familie
ist im Vergleich zu den anderen Familientypen elternzentriert. Die Meinung
und Sichtweise der Menschen mit schwersten Behinderungen wird weniger
eingeholt und hat geringeres Gewicht als in den anderen Familientypen. Zwar
sind auch diese Eltern Uber gesundheitliche und mit der Behinderung zusam-
menhangende Fragen informiert, allerdings haben sie sich die Informationen
zum Teil vor langer Zeit angeeignet und seitdem kaum hinterfragt bzw. erwei-
tert. In manchen Interviews werden Widerspriche in den Aussagen deutlich,
die darauf hindeuten, dass der Gesundheitszustand bei einigen eher bescho-
nigt wird. In diesem Typ finden sich auch Familien (wenngleich nur sehr weni-
ge), in denen die schwerstbehinderten Menschen gefordert werden, die Ange-
horigen, die sie Uber lange Zeit versorgt haben, nun ihrerseits zu unterstitzen.
Auch in den anderen Typen werden die schwerstbehinderten Menschen auf-
gefordert, sich an manchen Aufgaben z.B. im Haushalt zu beteiligen, aber bei
diesem Familientyp ist das Motiv ein anderes: Es geht nicht um die Einbin-
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dung und Selbststandigkeit des schwerstbehinderten Menschen, sondern um
eine Entlastung der Angehdrigen.

Zukunftsfragen werden von diesen Familien am starksten verdrangt, mogliche
Probleme tendenziell verleugnet. Sowohl dadurch als auch durch ihre relative
Abgeschlossenheit wird es besonders schwierig sein, diese Familien von
aullen anzusprechen, etwa um ihnen Unterstutzungsangebote zu unterbrei-
ten.

Reichweite der Ergebnisse

Die vorliegenden Ergebnisse der explorativen Studie geben einen ersten
Eindruck von der Lebenssituation und den (Zukunfts-)Vorstellungen der Un-
tersuchungsgruppe. Es entspricht dem Ziel und der Anlage der Studie, dass
die Ergebnisse keinen Anspruch auf Reprasentativitat erheben kénnen. Dies
ware aber auch dem explorativen Charakter der Studie nicht angemessen,
denn im Zentrum ging es um ein erstes ,Ausleuchten“ des Themenfeldes und
um das ,biographische Verstehen®, das bei einer breit angelegten Studie in
dieser Form nicht moglich gewesen ware. Bei der vorliegenden Studie steht
die Vertiefung von Fragen am Einzelfall im Mittelpunkt, ebenso das Finden
von relevanten neuen Fragestellungen, die in spateren Studien untersucht
werden sollten.

Dazu gehdrt die Frage, welche der vorliegenden Befunde auf jlingere Alters-
gruppen Ubertragbar sind und welche Ergebnisse sich ausschlie3lich auf die
hier untersuchte Gruppe beschranken, die ja in mancherlei Hinsicht eine
besondere Vergangenheit aufweist und die beispielsweise viele der heute
selbstverstandlichen Rahmenbedingungen erst einfordern musste und erst-
mals nutzen konnte. Offen ist also die Frage, welche der Ergebnisse kohorten-
spezifisch und welche lebenslauf-spezifisch sind.

Bei den Fragen der Nutzung von bestehenden Angeboten, bei Aussagen zum
Fehlen von Angeboten oder zur mangelhaften Passung, zum Zugang zu
Informationen oder zur Gewahrung von Leistungen liegen Aussagen aus Sicht
der Menschen mit schwersten Behinderungen und ihrer Angehdrigen vor.
Diese vermitteln ein Bild der Familien im (oftmals kaum wahrgenommenen)
Netz institutioneller Unterstitzung, das wichtige Hinweise fur Handlungsmog-
lichkeiten und -notwendigkeiten gibt. Allerdings spiegelt dies ,nur” ihre eigene
Wahrnehmung wider. M.a.W.: Wenn gesagt wird, dass es keine Unterstutzung
am Ort gibt, kann dies der Realitat entsprechen, es kann aber auch bedeuten,
dass ihnen diese nicht bekannt ist. Es ware notwendig, die Ergebnisse durch
eine AulRenperspektive, die dieses in den Blick nimmt, zu erganzen. Immerhin
ergeben sich dadurch andere Handlungsansatze: Muss es vor Ort vorrangig
um den Ausbau von Angeboten oder um eine bessere Information, die u.U.
zugehend sein muss, gehen?

10 Empfehlungen

Auf der Basis der AuRerungen in den Interviews wurden zehn Empfehlungen
formuliert. Diese spiegeln die Sichtweise der Gesprachspartner wider.

1. Familien, in denen schwerstbehinderte Angehdrige leben, brauchen
Unterstutzung bei der Auseinandersetzung mit Zukunftsfragen.
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2. Die Rahmenbedingungen sollten moglichst verlasslich gestaltet sein.
Notwendige Veranderungen sind aktiv zu kommunizieren, um den Fami-
lien die Zukunftsgestaltung zu ermdglichen.

3.  Die Schnittstelle zwischen Behindertenhilfe und Altenhilfe muss gestaltet
und strukturiert werden.

4.  Schwerstbehinderte Menschen und ihre Eltern bendtigen ein differen-
ziertes Netz von aufeinander abgestimmten und koordinierten Unterstut-
zungsangeboten.

5. Die Menschen mit schwersten Behinderungen und ihre Familien missen
aktiv in das soziale und gesellschaftliche Leben integriert werden.

6. Die barrierefreie und behindertengerechte Gestaltung der Wohnsituation
muss verbessert werden.

7. Gemeinsame Betreuungs- und Unterstitzungsangebote fir Eltern und
ihre erwachsenen schwerstbehinderten Kinder sind zu erproben.

8. Die Unterschiedlichkeit der Familiensituationen, insbesondere die unter-
schiedliche Offenheit der Familiennetze macht unterschiedliche Strate-
gien notwendig.

9. Um angemessene, zukunftsfahige Konzepte und MaRnahmen entwi-
ckeln zu kénnen, muss die Lebenssituation der alternden Menschen mit
schwersten Behinderungen starker in den Blick der Offentlichkeit geholt
werden.

10. Weitere Kenntnisse Uber die Situation der Menschen mit schwersten
Behinderungen und ihrer Familien kénnen einen Beitrag zu ihrer Le-
bensgestaltung leisten.

Schlussbemerkung

Die Ergebnisse der vorliegenden Untersuchung zeigen, dass es ist sinnvoll
und notwendig ist, die Menschen mit schwerster Behinderung nicht nur indivi-
dualisiert, sondern auch in ihrer Familie und in ihrem sozialen Netzwerk wahr-
zunehmen — mit allen darin liegenden Belastungen und Ressourcen.

Die Familientypen, die im Rahmen der vorliegenden Untersuchung gebildet
werden konnten, geben Hinweise auf angemessene Strategien und Hand-
lungsansatze, um die gegenwartige und zukinftige Lebenssituation angemes-
sen zu gestalten. Wahrend Familientyp | beispielsweise von Informationen
und Angeboten leicht erreicht wird und sich um diese oft aktiv kimmert, wer-
den flr Familien des Typs IV intensiv Zugange gesucht werden muissen.

Die Konzentration auf diese Extremgruppe (schwerste Behinderung, lebens-
lang in der Familie etc.) zeigt Trends, die auch auf andere Gruppen und fur
andere Bereiche Bedeutung haben. Daruber ist zu reden.
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4. Perspektiven alternder Menschen mit schwerster Behinderung in der
Familie - Koreferat

Prof. Dr. Helmut Mair, Westfdlische Wilhelms-Universitat Miinster, For-
schungsstelle ,Den Ruhestand gestalten lernen®

Ausgangspunkt beider Projekte ist die wachsende Zahl von Menschen mit
langjahriger Behinderung, die alter werden bzw. das Rentenalter erreichen. In
beiden Projekten stehen altere Menschen mit Behinderung im Mittelpunkt, die
auf dauerhafte, teilweise umfassende Unterstlitzung angewiesen sind, die mit
dem Alter eher anwachst.

Wahrend im ies-Projekt die befragte Zielgruppe (von Ausnahmen abgesehen)
allerdings erst 40 Jahre und alter war, waren die Teilnehmer in unserem Pro-
jekt Uberwiegend 60 und alter. Dennoch, beide Projekte beziehen sich auf
Menschen mit Behinderung, bei denen aufgrund ihres Alterungsprozesses
Veranderungen, mdglicherweise sogar gravierende Einschnitte bezlglich ihrer
Lebensflhrung anstehen.

22

Wie stark der Zuwachs alterer Men-

schen mit Behinderung demnachst sein
wird, dies verdeutlichen folgende Zah-
len. Sie beruhen zwar nur auf groben
Schatzungen, aber sie machen die

Wachsende Zahl von alternden Menschen
mit einer lebenslangen Behinderung

Das Ruhestandsalter erreichen/
im Ruhestand sind:

Groflienordnungen deutlich:  Wahrend
gegenwartig schatzungsweise 10.000
Menschen mit Behinderung das Ruhe-
standsalter erreicht haben, werden in 20
Jahren pro Jahr Uber 7.000 aufgrund
ihres Alters aus der WfbM ausscheiden.
Bei einer durchschnittlichen ,ferneren
Lebenserwartung“ von 10 Jahren wird

WHEM

????
wo? wie?

gegenwadrtig: 10.000 ??
2030: 70.000 ?
Insgesamt: 100.000 ??

g

diese Gruppe der ,Ruhestandler” 70.000

zahlen. Sie wird noch groéfer, wenn die

Lebenserwartung weiter ansteigt und all

die Menschen mit langjahriger Behinderung hinzugezahlt werden, die in Rente
gehen und vorher nicht in einer WfbM beschaftigt waren.

Diese Entwicklungen zeigen: Der Prozess des Alterwerdens auch von Men-
schen mit Behinderung ist unaufhaltsam und stellt uns vor neue Aufgaben;
denn mit diesem Prozess verbunden ist, dass bisherige Lebensorte,
Beschaftigungs- und Betreuungsformen - irgendwann - nicht mehr passen. Es
stellt sich daher - im Hinblick auf die Zielgruppe lhrer Studie, wie unserer - die
Frage: Wo sollen die ihrem Alter entsprechenden Lebensorte sein und wie
sollen diese beschaffen sein?

Abbildung 1
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Auf diese Fragen Antworten zu finden,

Behinderung, die in den Ruhestand |®

gehen, war das Anliegen des Projekts Betelhgte

,0en Ruhestand gestalten lernen®, das o Die fiinf Fachverbénde der Behindertenhilfe
in Zusammenarbeit mit den funf Fach- §§g?;fgkg”plhh”%‘mhh?nhb:nﬂ‘cg‘&B"“g oV
verbanden und mit Unterstlitzung der Bundesy erband fir anthroposophisahe Hetpadagoak, Somatinerapie .V.
Software-AG von uns durchgeflhrt o Sponsor: Software AG Stiftung, Darmstadt
wurde. die Experten:

U di = h . t L Mitarbeiter in Einrichtungen der Behindertenhilfe
m diese rrage nach geeigneten Le- Menschen mit Behinderung im Ruhestand

bensorten und -formen fiir Menschen (oder im Ubergang)
mit Behinderung im Ruhestand beant-
worten zu kénnen, haben wir die Exper-

ten befragt: Zum einen Mitarbeiter aus
unterschiedlichen  Einrichtungen der Abbildung 2
Behindertenhilfe und zum anderen altere

Menschen mit Behinderung, die bereits

im Ruhestand oder kurz davor sind.
° Gegenstand — Anliegen

Jedoch haben wir auf den Tagungen des Projektes

und Workshops, die wir mit ihnen veran- ) i
. . (wegweisende) Praxiserfahrungen

staltet haben, nicht nur wegweisende d .

- een — Konzepte — Zukunftsperspektiven
Praxiserfahrungen gesammelt, sondern ﬂ
wir haben mit beiden Gruppen auch
zukunftsgerichtete Ideen, Konzepte, Zu-
kunftsperspektiven im Hinblick auf die
Gestaltung des Ruhestandes entwickelt.
All diese Erfahrungen, Ideen, Konzepte
sind gleichsam in verdichteter Form
eingemundet in die ,Modelle guter Pra-

als OrientierungsmafBstabe im Hinblick auf
* Rahmenbedingungen
* Unterstiitzungsleistungen
* Kompetenzen

xis“. Deren Anspruch ist, Leitlinien oder
Orientierungsmalistabe fur die Weiter- Abbildung 3
entwicklung der Behindertenhilfe im

Hinblick auf die Gestaltung des Ruhe-
standes zu formulieren, d.h.:

- welche Rahmenbedingungen ¢ Zielvorgaben - Grundlagen

- welche Unterstutzungsleistungen o SGB1§§1und 10 und SGB X

und o Grundgesetz Art. 2
o Deklaration von Madrid (2002)
- welche Kompetenzen o UN-Konvention (2006)
sind daftr erforderlich. »selbstbestimmte Lebensfiihrung und
. . volle Teilh m lischaftlichen

Diese Leitlinien nehmen Bezug auf die ofie fe abeaLe%c-_;sng‘ schaftliche
Zielvorgaben, die im SGB | §1 und SGB auch fiir Menschen mit Behinderung im Ruhestand
|X in Anlehnung das GG Art 2 SOWie in wie fiir Menschen mit Behinderungen in Familien

der Deklaration von Madrid und der UN-
Konvention formuliert worden sind. Die

Modelle guter Praxis konkretisieren Abbildung 4
diese Zielvorgaben im Hinblick auf die
neue Zielgruppe: Was ist zu tun, damit
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Menschen mit Behinderung — wie dort gefordert — ihren Ruhestand selbst-
bestimmt gestalten und am gesellschaftlichen Leben teilhaben kénnen.

Zuerst will ich IThnen nun die Modelle guter Praxis aus dem Projekt ,Den Ru-
hestand gestalten lernen® kurz vorstellen. Im Anschluss daran will ich zeigen,
dass diese Modelle — mit einigen Modifikationen — auf das hier in Frage ste-
hende Feld der Behindertenhilfe Gbertragbar sind.

Das erste Modell: ,Der Mensch mit
Behinderung als Souveran® (Abbildung
5) dirfte vermutlich hier — wie auf den
Symposien zum Abschluss des Projekts
— breite Zustimmung finden. Dennoch
durfte das Problem in der Verwirklichung
der einzelnen Elemente liegen — zumal
sich diese wechselseitig stlitzen oder
sogar bedingen.

Zum Beispiel: Freiwilligkeit macht nur
Sinn, wenn es Wahlmdglichkeiten gibt
und die jeweiligen Angebote auf der
Grundlage eingespielter  Mitbestim-
mungsprozesse gestaltet und fortentwi-
ckelt werden.

Das zweite Modell (Abbildung 6) setzt
die konzeptionellen Forderungen des
ersten auf die Situation des Ubergangs
in den Ruhestand um. Die erste Frage
muss daher sein: Wohin soll die Reise
gehen? Um diese Frage nicht nur in den
Ublichen Bahnen beantworten zu kén-
nen, sind allerdings in den meisten
Fallen zuallererst die Wahlmoglichkeiten
abzuklaren und dementsprechend zeit-
intensivere  Begleitungs-, Beratungs-
oder Coaching-Angebote fir diesen
Zeitpunkt des Ubergangs bereitzustel-

len. Ggf. kénnen oder sollten auch fle-
xible Ubergangformen organisiert wer-
den. Diese dirfen aber Entscheidungen
nicht auf Dauer vertagen.

Der Mensch mit Behinderung als

Modell I
+Souveran“ im Zentrum

115 1
S VRS aeRReTen
B L
und |
Bedlrfnisse T —
S Tinbestmmung
Abbildung 5
Modell II:
() Begleitung beim

Ubergang in den Ruhestand g

. ’ ™
auf den Ruhestand Fortbildungen Hilfeplanung |~ .-

0 P p
) S s

SN

herbeif ihren
b) Veranderungen zumuten
c) Krisen zulassen

Abbildung 6
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Die Verwirklichung der Modelle | und I
setzt geeignete Strukturen und Kompe-
tenzen auf der institutionellen Ebene
voraus. Um ein bedarfsangemessenes
Unterstltzungsarrangement  bereitzu-
stellen und zu sichern, sind — wie im
Schaubild Modell Il (Abbildung 7) zu
sehen — vielfaltige Koordinierungs- und
Steuerungsleistungen zu erbringen: von
der Sicherung der Basisversorgung bis
zur fortlaufenden Qualitats- und Perso-
nalentwicklung.

Modell IlI:
Koordinierung und Steuerung von
bedarfsangemessenen
Unterstutzungsarrangements

Personal

Qualitatsiiberpriifung

Kooperation |
Interdisziplindre Zusammenarbeit

u
ol Steuerung

Koordination eines bedarfsgerechten
und bediirfnisgerechten
Unterstitzungsarrangements

Angebote bl

Basisversorgung | | Optionale Angebote
2ur Tagesgestaltung *
- »

4| Selbstbestimmung /
Epezifizche Bedarfe

Ebenso ist — nach Aussagen der befrag-

Abbildung 7

ten Experten — auf der Systemebene,
wie im Modell IV (Abbildung 8) deutlich
wird, eine weit reichende Offnung und
Vernetzung unverzichtbar. Die Systeme
der Behindertenhilfe missen Maoglich-
keiten der Inklusion durch einen ,Kranz®
von Beziehungen und Austauschmog-
lichkeiten mit anderen Systemen orga-
nisieren. Und sie mussen sich im Rah-
men dieses Austausches als permanent
slernende Organisationen® verstehen.

Modell IV:
Offnung und Vernetzung von Systemen
oder: Inklusionen erméglichen

Birger-

gesellschaftliches Ehren-
Engagement amtliche
i . Kirchen-
Dienste / _ h
Institutionen der Il cemeinde
Altenhilfe 2
£ L Senioren-
Eingliederungs- / m Angebote o
i s
Medizinische Behindertenhilfe i ST
Versorgung &;
g I Vereine / i
P By .. Sportangebote
S ] =1

Im Folgenden will ich die Ergebnisse

Abbildung 8

unseres Projektes, insbesondere das Il.
Modell Ubertragen auf die hier ange-
sprochene Zielgruppe: auf altere Men-
schen mit Behinderung, die in ihren
Familien leben und versorgt werden und
die aufgrund ihres Alterwerdens unum-
ganglich vor einem Ubergang stehen.

Die erste Frage, die sich hierbei stellt,
ist: Wann steht ein Ubergang an? Jetzt
oder spater? Im Unterschied zum Uber-
gang in den Ruhestand liegt der Zeit-
punkt kaum fest. Dies hat Vorteile: Es
schafft Spielraume flir eine selbstbe-

Begleitung beim Ubergang
von der Familie in... Optionen

(Alten-)Pflege-Heim

Seniorenwohnheim

(Wohn)einrichtung
fiir Behinderte

AuBenwohngruppe

)
1
|
1

Jetzt? Spter?

Betreutes Wohnen, in WG,
gemeinsam mit Eltern,
Einzeln, im Verbund

Wohnen bei den
Eltern / Betreuung

durch die Eltern

Senioren —
Hausgemeinschaften

|

Integrative
Mehrgenerationen-
Wohnprojekte

Wohnen bei Geschwistern /
Verwandten

stimmte Vorbereitung und Entscheidung.

Abbildung 9
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Der Nachteil ist: Die Entscheidung kann standig vertagt werden. Dennoch
schreitet die Zeit voran; sie (,die Lokomotive® im Bild — Abbildung 9) ist nicht
aufzuhalten.

Wie die ies-Studie zeigt, gehen die Menschen mit Behinderung und ihre Fami-
lien mit diesem Thema, d.h. mit dem, was auf sie zukommt, sehr unterschied-
lich um:

- Typ 1: Hier wird das Thema in der Familie nicht nur gemeinsam be-
sprochen, sondern es existieren bereits konkrete Planungen fir die
Zukunft.

- Typ 2: Das Thema ist zwar prasent, aber Uberlegungen Uber weitere
Schritte werden vorerst vertagt.

- Typ 3: Hier wird das Thema ausgeblendet; es wird gleichsam versucht,
die Gegenwart oder das Erreichte festzuhalten.

- Typ 4: Hier werden Veranderungen, die bereits eingetreten sind oder
unmittelbar anstehen, geleugnet, so dass die Zeit zunehmend zerrinnt.
Es gibt im Prinzip nur eine Option: ,warten bis nichts mehr geht* und
ggf. Verlegen in ein Heim.

Es ist insgesamt eher erschreckend: Fast die Halfte der Familien stehen mit
dem Ricken zur Wand. Sie sehen keine Zukunft vor sich, der sie sich zuwen-
den kénnen oder wollen, um sie zu gestalten.

Umso wichtiger wird es daher sein, diesen Familien unterschiedliche Optionen
oder WahIimoglichkeiten sichtbar zu machen. Viele — die sie auf dem Schau-
bild sehen — sind den Befragten zwar bekannt (alle in blau-violetter Schrift),
aber es existieren haufig, wenn Uberhaupt, nur vage Vorstellungen und selten
konkrete Uberlegungen, was passen kénnte. Nur wenige Familien sind in der
Lage zu planen, z.B. wie sie den haufig geaulierten Wunsch, mit fortschrei-
tendem Alter weiter zusammen zu bleiben, verwirklichen wollen — sei es im
Rahmen betreuten Wohnens, integrativer Mehrgenerationen-Wohnprojekte
oder wie auch immer.

Diese tendenzielle Orientierungs- und Planlosigkeit bei vielen Familien ist
meines Erachtens das wichtigste Ergebnis der ies-Studie.

Folglich brauchen viele Familien, um wieder nach vorne sehen zu kénnen,
zumindest eine punktuelle Begleitung oder Beratung, mdglicherweise einen
kompetenten Coach, der sie durch das Dickicht institutioneller Angebote ei-
nerseits und heterogener (Wunsch-)Vorstellungen andererseits fihrt. Die
Familien haben zwar bei all den enormen alltdglichen Belastungen, die sie
Uber Jahrzehnte bewaltigen mussten, meist nach langem Suchen ihre Form
des Zusammenlebens gefunden, aber sie brauchen jetzt verstandlicherweise
punktuelle Unterstitzung, wenn sie diese verandern wollen oder missen.
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Ubergénge sollten daher vorbereitet und als eine mégliche Chance begriffen

werden konnen.

Es sollten Informationen vermittelt und
Erfahrungen ausgetauscht werden,
vor allem auch im Rahmen von Fort-
bildungsveranstaltungen, an denen
mehrere altere Menschen mit Behin-
derung und ihre Familien - die oft
isoliert leben - teilnehmen und zu-
sammenkommen koénnen.

Ziel muss sein, dass die einzelnen
Familienmitglieder wieder in die Lage
versetzt werden, ihre Zukunft zu pla-

Begleitung beim Ubergang

von der Familie: Rahmenbedingungen

[ Begleitungs-/ Beratungs-/ Coachingprozess ]

nformationen
Fortbildungen

ndividuelle
Hilfeplanung

orbereitung
auf den Ubergang

Jetzt? Spater?

Wohnen bei den
Eltern / Betreuung
durch die Eltern

Verfiigbare Infrastrukturen fiir mogliche

« Angebote zur Tagesgestaltung

« Arbeits-/Beschaf tigungsmaoglichkeiten
+ Ambulante / mobile medizinische, pflegerische, soziale.. Dienste
« therapeutische Angebote, soziales Kompetenztraining

Alten(pflege)Heim

Seniorenwohnheim

(Wohn)Einrichtung
fiir Behinderte

AuBenwohngruppe

Betreutes Wohnen, in WG,
gemeinsam mit Eltern
Einzeln, im Verbund

Senioren —
Hausgemeinschaften

|

Integrative
Mehrgenerationen-
Wohnprojekte

« Bildungs- und kulturelle Angebote

« Freizeit- und Sportangebote / Soziale Treff punkte

« Selbsthif egruppen, ehrenamtliche Tatigkeiten

« soziale Netzwerke, ehrenamtliche Helfer, Gruppen und Vereine
= Zuganglichkeit, Erreichbarkeit, Verkehrsanbindung

nen, d.h. ihr Leben wieder selbstbe-
stimmt zu gestalten. Flexible Uber-
gange (wie z. B. Probewohnen, Kurz-
zeitpflege etc.) kdnnen hierbei als
wichtige, Angst reduzierende und
motivierende Zwischenschritte dienen.

Wohnen bei Geschwistern /
Verwandten

Abbildung 10

Solche Veranderungen werden sehr viel leichter in Angriff genommen und un-
gefahrlicher erscheinen, wenn die vorhandenen Infrastrukturen eine breite
Basis flr mégliche, dem Bedarf entsprechende, Unterstiitzungsarrangements
gewabhrleisten. Ist dies nicht der Fall, dann entstehen — wie die Untersuchung
zeigt — Angste, nicht nur im Hinblick auf ,drohende“ Veranderungen, sondern
auch bereits im Hinblick auf die gegenwartige, oft labile Versorgungssituation.
Eine umfassende Infrastruktur erleichtert nicht nur Ubergadnge und federt
diese gleichsam ab, sondern verbreitert auch die Wahlmdglichkeiten im Hin-
blick auf die Kombination von Unterstitzungsleistungen. So sollten z.B. For-
men des betreuten Wohnens flr die betreffenden Familien kombiniert werden
kénnen mit ,tagesstrukturierenden® Beschaftigungsangeboten fiir die alteren
Menschen mit Behinderung einerseits und hauswirtschaftlichen Hilfeangebo-
ten fUr die Eltern andererseits, ggf. unter Hinzuziehung von pflegerischen
Diensten. Dass ein solch komplexes Unterstiitzungsarrangement eine ortsna-
he und fallbezogene Koordinierung und Steuerung der jeweiligen Angebote
und Leistungen — &hnlich dem Modell Ill — erfordert, dirfte einsichtig sein.
Hierzu aber spater, ggf. in der Diskussion.



Bevor ich auf die Gestaltung der insti-
tutionellen Rahmenbedingungen wei-
ter eingehe, moéchte ich auf der Grund-
lage der Erkenntnisse der ies-Studie
folgender Frage nachgehen: Welche
Schwellen und Herausforderungen
sind zu meistern, damit eine derartige
Begleitung oder ein Coaching von
alternden Menschen mit Behinderung
und ihren Familien bei den anstehen-
den Veranderungen gelingen kann, so
dass sie — jeder fur sich — seinen
geeigneten Lebensort finden kann. Die

groflte Hirde wird sein, zu einem Teil
der Familien Uberhaupt Zugang zu
finden; denn:
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° Schwellen/Herausforderungen

Zugang und Kontraki:
zukunfts- und zielorientiert?

Typ 1; mit Bnschrénkung Typ 2

Familie egalitar, offen, kooperativ?

Typ 1; Typ 2; mit Enschrankung Typ 3

resigniert, verstrickt, verschlossen?
Typ 4; in Ansatzen Typ 3

angstlich, misstrauisch, erschopft?

,Verweigerer”

Abbildung 11

Nicht wenige sind — aus vielerlei, meist nachvollziehbaren Grinden —
angstlich, misstrauisch bis argwohnisch gegeniber allen ,fremden®
Helfern, die in die Familie einzudringen versuchen. Oder sie sind so
erschopft oder ,ausgebrannt®, dass sie jedes Gesprach lber ihre Situa-
tion nur noch als weitere Belastung empfinden. — Diese Gruppe ver-
weigerte auch ein Gesprach mit den Interviewern.

Andere Familien haben weitgehend resigniert oder sind in fort-wah-
rende latente Konflikte untereinander und mit ihrem Umfeld verstrickt,
sodass sie kaum noch eine Perspektive sehen und sich allem Frem-
den, Neuen, Ungewohnten verschlief3en.

Nur ein Teil der Familien ist — so ist zu erwarten, in der ies-Studie
waren es rund die Halfte — von Anfang an fiir Gesprache Uber die Zu-
kunft und Uber diesbezigliche Planungen offen und beriicksichtigt da-
bei die Bedlrfnisse aller Familienmitglieder. Sie werden ohne Proble-
me kooperieren.

Lediglich ein kleiner Teil der Familien ist jedoch soweit, dass sie fur die
Zukunft bereits konkrete Schritte geplant haben und folglich ein klares
Ziel vor Augen haben. Letztere werden kaum noch Begleitung benéti-
gen und wenn, diese von sich aus gezielt anfragen. — Es ist vermutlich
eine kleine Minderheit, wie die Studie ahnen lasst.

Um auch die anderen, die vor allem Unterstitzung bendtigen, zu erreichen,
wird daher in vielen Fallen der erste Schritt sein mussen: Entlastung und
Orientierung anzubieten; denn viele Familien sind — das ist unverkennbar —
tendenziell Uberfordert bzw. am Ende ihrer Krafte.

Insbesondere in den Familien, in denen die ganze Last der Alltagsbesorgun-
gen und -versorgung auf einem allein stehenden Elternteil ruht, ist die Situati-
on prekar. Ohne jederzeit abrufbare Hilfen, die im Bedarfs- bzw. Notfall Ent-
lastung anbieten, drohen problematische Eskalationen, die zu gesundheitli-
chen Zusammenbruchen, Vernachlassigung oder schlimmstenfalls zu Gewalt
fuhren kénnen.
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Erstaunlich ist, dass vielen Familien notwendige Informationen Uber verfligba-
re Unterstlitzungsangebote fehlen, so dass sie die Forscher danach fragten.

Ebenso wissen viele nicht, wie sie Zugang dazu finden; denn oft mangelt es
neben dem entsprechenden Wissen an Zeit und Selbstvertrauen, um sich
,<durchzukampfen®. Gerade ihnen mussen daher die Zugange zu Diensten
durch eine Vermittlung erleichtert werden.

In vielen Familien werden durch den doppelten Alterungsprozess der alteren
Menschen mit Behinderung und deren Eltern die Handlungsspielrdume suk-
zessive enger. Die alltagliche Versorgung wird schwieriger und aufwandiger
und die Krafte nehmen ab. Zwar fuhrt die Verrentung der Eltern bzw. Vater in
manchen Fallen zu einer vorlibergehenden Erweiterung der zeitlichen Spiel-
raume. Dies fuhrt aber allenfalls zu zeitweiligen und partiellen Entlastungen.
Ein groRer Teil der pflegenden Eltern erlebt ihre Situation - offensichtlich - so,
dass ihre mentalen, psychischen und finanziellen Ressourcen oder Spielrau-
me zunehmend ,endgultig” ausgeschopft sind. Sie hoffen nur, dass diese nicht
noch knapper oder enger werden: durch den Wegfall von Beschaftigungsmog-
lichkeiten, regelmafligen Freizeit- und Urlaubsangeboten fur die alteren Men-
schen mit Behinderung oder durch finanzielle oder sonstige Kiirzungen bei der
Kurzeitpflege etc. Derartige Entlastungsangebote sollten daher ausgeweitet
und - auch in finanzieller Hinsicht - zuganglicher und attraktiver gemacht
werden.

Um der Gefahr der Stagnation und Resignation, die sich im Verlauf des Alte-
rungsprozesses nicht selten einschleicht, entgegen zu steuern, sind Impulse
zu zukunftsgerichteten Veranderungen und Planungen zu starken und ggf. zu
geben. Wer keine Zukunft mehr hat oder sieht, wird, ob bewusst oder unbe-
wusst, nur noch auf das Ende warten. - Bei einigen der befragten Familien
drangt sich dieser Eindruck auf. Es kénnte ein Ende mit Schrecken fir alle
Beteiligten werden.

Jedoch, Zukunft muss, insbesondere unter schwierigen Bedingungen, ,erar-
beitet” werden:

- Viele altere Menschen mit Behinderung mussen grundlegende all-
tagspraktische Fertigkeiten neu oder wieder erlernen; sie haben zwar
diesbezlglich gute Vorsatze, aber diese bleiben folgenlos fir sie selbst
und die Angehdrigen.

- Gemeinsam Uber die - moéglicherweise beangstigende - Zukunft, Gber
WahImaoglichkeiten, Planungen, konkrete Schritte, die zu unternehmen
sind, zu reden, dies muss gelernt sein und bendtigt oft eines AnstolRes
von aufden.

- Daher wird es wichtig, dass die Familien lernen, in bestimmten Situati-
onen Beratung, Begleitung oder Unterstitzung durch einen Coach in
Anspruch nehmen, und sei es nur fir kurze Zeit, als Start- oder Krisen-
hilfe.

- Nicht zuletzt missen Familien lernen, das Spektrum der Unterstut-
zungsressourcen zu erweitern und diese effektiver oder passgenauer
fur sich zu nutzen. Dies gilt sowohl im Hinblick auf aktivierbare Unter-
stitzungsressourcen im sozialen Umfeld als auch im Hinblick auf vor-
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handene soziale, pflegerische, medizinische, erwachsenbildnerische
u.a. Dienste und Angebote.

Kurz: Es darf nicht zugelassen werden, dass die betreffenden Familien und
Eltern, die Enormes geleistet haben und leisten, allein gelassen werden und
infolge der unabwendbaren zweifachen Alterungsprozesse zunehmend mit
dem Rucken zur Wand stehen. Sie verdienen Anerkennung und das Eroffnen
von tragfahigen Perspektiven. Dies durfte in vielen Fallen ein schwieriger
Balanceakt sein; denn die Frage ist: Wie kann es gelingen, in ein System zu
intervenieren, dessen Privatsphare zu respektieren und dessen Autonomie zu
starken ist?

Um das leisten zu kdnnen, sind allerdings auf der Ebene der Institutionen bzw.
Systeme der Behindertenhilfe bestimmte Aufgaben zu erflllen und entspre-
chende Voraussetzungen zu schaffen.
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5. Perspektiven alternder Menschen mit schwerster Behinderung in der
Familie - Koreferat

Jutta Hollander, Westfélische Wilhelms-Universitat Miinster, Forschungsstelle
,Den Ruhestand gestalten lernen®

Die benannten Herausforderungen ergeben sich fur die Familien vor allem
daraus, dass sie in sich ein — wenn auch — kleines System mit einem ganz
eigenen Profil bilden. Uber Jahre/Jahrzehnte hinweg hat sich die Familie nicht
nur als Lebensgemeinschaft entwickelt, sondern sich auch eine Privatsphare
geschaffen (manche allerdings gleichsam einem Kokon), die ihrer eigenen
Gesinnung entspricht. Die Forschungsgruppe des ies hat dieses Verstandnis
aufgegriffen und den Zugang Uber das ,biografische Verstehen® gewahlt. Die
Ergebnisse liefern in respektvoller Weise Einblicke in die alltdgliche Lebens-
wirklichkeit der Familien. Und: Der Ertrag dieser sicherlich auch muihevollen
Arbeit hat sich gelohnt: Die Daten lieRen sich so zusammenfihren, dass
einerseits bestimmte Typen von Familien inklusive ihres Grades an infrastruk-
tureller Vernetzung entstanden sind und es andererseits auch gelungen ist,
die Binnengeflechte sowie die damit verbundenen Werte, Mal3stabe, Meinun-
gen und Zukunftsperspektiven der jeweiligen Familien abzubilden.

Familientypen

Anhand der Typen kann deutlich gemacht werden wie die Familien mit den
Anforderungen der Umwelt umgehen. Typ | und Typ Il sind weitgehend offen
im Kontakt mit der Umwelt, bereit, sich Unterstitzung und Hilfe zu suchen und
flexibel genug, auch Veranderungen der Lebenssituation dynamisch bewalti-
gen oder abfedern zu konnen. Diese Familien zeigen auflierdem eine hohe
Lernbereitschaft und Selbstreflexivitat im Hinblick auf die Lebensgestaltung
und die Zukunftswiinsche ihrer Kinder. ,Dabei werden [auch] Rlckschlage als
zum Leben gehdérend akzeptiert und als Chance fiir Entwicklungen begriffen*?.
Selbstbestimmung, Teilhabe und Entwicklung von Autonomie sind Werte, die
in diesen Familien keine leeren Worthilsen bleiben, sondern eine - wenn auch

ihren eigenen Malistaben angepasste - Anwendung finden.

Die Anzahl der Familien, die aus verschiedenen Griinden nicht zu einem
Interview bereit waren und deren Griinde in der Studie dargestellt sind, sowie
viele Familien der Typen Il und IV kénnen als Belege fir eine relative Ge-
schlossenheit der Familiensysteme gelten. Durch dieses Verstandnis der
Vermeidung von — ich wirde sogar sagen - Irritationen aus der Umwelt wird
nicht nur die lebenslange Dominanz, die mit dem Gefiihl der Allein-Verant-
wortlichkeit der Eltern gekoppelt ist, deutlich, sondern auch eine systemische
Dynamik, die Eltern und ihre Kinder in ihrem sozialen Kontext offenbar zu
diesem Verhalten drangt: Sie schitzen sich und ihre Kinder in einer Privat-
sphare, die auf Sicherheit und Erhalt von Erreichtem ausgerichtet ist. Die

2 Hellmann, Michaela; Borchers, Andreas; Olejniczak, Claudia (2007): Perspektiven alternder

Menschen mit schwerster Behinderung in der Familie. Hannover (Institut fir Entwicklungs-
planung und Strukturforschung), S. 85
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Gestaltungs- und Handlungsspielraume sind klar Uber das Alltagsgeschehen
definiert, Uberlegungen fiir die Zukunft werden so gut wir gar nicht angestellt.
Haufig Uberlasten sich diese Familien selbst, wenn sie nicht nach Informatio-
nen und neuen Losungswegen suchen, die zur Entlastung ihrer hauslichen
Situation beitragen koénnten.

Was sagen éltere Menschen mit Behinderung selbst, wenn sie an ihre Zukunft
denken? Erst einmal fihlen sie sich innerhalb ihrer Familien Uberwiegend sehr
wohl. Trotzdem sie ihre Anspriiche an eine selbstbestimmte Lebensflhrung
haufig nicht realisieren konnten, da sie lebenslang auf ihre Bezugspersonen
angewiesen sind, dufdern sie, dass sie sich fur die Zukunft vorstellen, dass
alles so bleiben soll wie es ist. Dasselbe sagen die Eltern. Auch sie wollen so
lange wie mdglich mit ihren behinderten Kindern zusammenleben. Es zeigt
sich hier ein kongruentes Lebens-Arrangement, dessen Verschmelzung mit
den Jahren offenbar noch zugenommen hat.

Das Alter und seine Erscheinungsformen ist allenfalls marginal présent und
bleibt in allen Familien eher eins, das durch die Diskussion — oder sollte man
sagen: Sorge der Eltern? — um die Versorgung und die Nutzung von Betreu-
ungsleistungen gepragt ist — weniger durch die Planung und Gestaltung des
Ruhestands selbst und auch weniger auf ihren eigenen Alternsprozess hin
bezogen.

Die Studie zeigt, was auch unsere Projektergebnisse verdeutlichen: Ruhe-
stand und Alter sind fir viele belastende Themen, die zunachst einmal fir
Unsicherheit und Ratlosigkeit sorgen und einen allseits bekannten Verdran-
gungsmechanismus in Gang setzen. Dartber hinaus erfahren Menschen mit
Behinderungen — und ihre Familien — zu spat, dass der Ruhestand unmittelbar
bevorsteht. Die Frage, was sie danach erwartet, wird haufig nur formal beant-
wortet, nicht aber erarbeitet oder entwickelt. Vielfach fehlen Menschen mit
Behinderungen nicht nur Informationen zum Ubergang in den Ruhestand,
sondern auch zum Prozess des Alterns an sich, zu Mdéglichkeiten der Gestal-
tung der freien Zeit und zur Inanspruchnahme von Angeboten und Dienstleis-
tungen. Viele haben weder Vorstellungen davon, was passiert, wenn sie nicht
mehr in die WfbM gehen, noch traut man ihnen zu — oder sollte man sagen:
mutet man ihnen zu? —, dass es einen Ubergang im Leben gibt, der eine ganz
andere Lebensphase einlautet als die vorhergegangenen. So haben sie nur
wenig Chancen, sich Uberhaupt darauf einzulassen, sich auf ihre Weise vor-
zubereiten, Angst, Freude oder auch krisenhafte Zeiten zu erleben, den Uber-
gang als Schnittstelle in ihrem Leben zu akzeptieren und neu zu Uberlegen,
was jetzt kommen kann, was anders wird, was bleibt und was sie sich wun-
schen flr diese Zeit.

Die Vorbereitung des Ubergangs in den Ruhestand ist daher fiir uns als For-
schungsgruppe von zentraler Bedeutung. Im Modell | ist zusammengefiihrt,
wie wir den Menschen mit Behinderung sehen: Er steht im Zentrum als Sou-
veran. Er hat ein Recht auf Information, Transparenz und Wahlfreiheit, das
ihm nicht erst zugestanden werden muss. Der Ubergang in den Ruhestand
bewegt viele Menschen, einmal zurlickzublicken und offeriert andererseits
Méglichkeiten der Gestaltung auf eine ganz neue — vielleicht auch eigensinni-
ge oder explorative — Art. Doch diese Chance zu einer neuen Zukunftsplanung
wird bislang — auf3er in den Familien des Typ | — vielfach vertan. Stattdessen
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werden formal-administrative LOsungen gesucht, denen es nicht nur Individua-
litdt mangelt, sondern die dariber hinaus wenig Wahlmaglichkeiten eréffnen.
Basteln, Kochen, Backen und Singen sind zwar Garanten daflr, dass Senio-
rengruppen und tagesstrukturierende Angebote funktionieren und eine Au-
Renwirkung haben, starken jedoch wenig die Selbstverantwortung des Einzel-
nen, erschlieBen wenig Teilhabemdoglichkeiten und gehen nur wenig auf eine
biografisch orientierte individuelle Planung einer Lebensphase ein, die mittler-
weile gut und gerne lUber 30 Jahre andauern kann. Fur diese Lebensphase gilt
es namlich auch zu fragen, wo Menschen im Alter wohnen und leben wollen,
wie und von wem sie begleitet werden wollen und welche Unterstlitzung sie
auf der Basis der verflgbaren Infrastruktur nutzen wollen. Hinsichtlich dieser
Fragestellung wird somit eine systemisch-familiale Betrachtungsweise not-
wendig, da der Prozess des Alterns gleichsam auf mehreren Ebenen prasent
ist: bei den alten Eltern, den mitalternden Geschwistern und beim é&lteren
Menschen mit Behinderung.

Hinsichtlich der Ergebnisse wird in der Studie nicht verschwiegen, dass die
Familien durch die Fragen manchmal auch aufgerittelt wurden, weil Themen
angeschnitten wurden, die nachdenklich stimmten.

Die Familien haben in den Gesprachen drei wesentliche Bedarfe angespro-
chen, die in Zukunft nicht nur im allgemeinen o&ffentlichen Interesse stehen
werden, sondern auch fur Entlastung innerhalb der Familien sorgen kénnen:

1. leicht zugangliche Informationen zum Alter, Altwerden und Ruhestand
und seinen Erscheinungen,

2. Beratungsmdoglichkeiten zu rechtlichen, gerontologischen, finanziellen
und gesundheitlichen sowie individuellen Fragestellungen und

3. Unterstlitzung beim Aus- und Aufbau eines teilhabeorientierten persén-

lichen Netzwerks.

Hinsichtlich dieser Aspekte sind die Leistungen und Zugangswege der bereits
bestehenden Angebote und Dienste noch einmal zu GUberdenken und auf ihre
~schwellen hin zu Uberprifen. Wir wissen aus unserem Projekt, dass es
vielerlei gute Ideen und Praxen gibt, die unbedingt auch aktive Nachahmer
finden sollten. Dabei sollte die Anbieterseite — respektive die Mitarbeiter —
bereit sein zu lernen, dass die Veranderung der Bedarfslagen in den Familien
eine dynamische Anpassung der Leistungen notwendig macht und zeitliche
Flexibilitdt, aber unbedingte Zuverlassigkeit der Angebote fir die Inanspruch-
nahme eine hohe Bedeutung haben.

Dazu sind

1. die Bedarfe der Familien stetig neu zu eruieren bzw. zu Uberprifen,

2. die Leistungen so passgenau zuzuschneiden, dass sie eine echte
Entlastung fiir die Familien sind und

3. neue — moglicherweise auch digitale oder sprachlich vereinfachte —
Zugangswege zu erdffnen, die Informationen leichter zuganglich ma-
chen und

4. administrative Hirden wie bspw. langwierige Verfahrenswege abbauen

helfen.
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Daraus resultiert kein grof3flachiger Ausbau der Angebote, Beratungs- und
Anlaufstellen, sondern in erster Linie ihre bedarfsgerechte Justierung, so dass
auch altere Menschen mit Behinderungen sie selbstverantwortlich in Anspruch
nehmen kénnen.

Denn es geht nicht nur darum, den Alltag zu bewaltigen, sondern auch darum,
zu lernen, wie Zukunft gestaltet werden kann. Dazu braucht es den ein oder
anderen Impuls, die ein oder andere Beratung oder Information, das ein oder
andere Angebot, das punktuell ausprobiert, aber nicht gleich abonniert werden
muss. Kurz es braucht Unterstitzung, Begleitung, Assistenz — oder neu-
deutsch: soziale Konvois: von Menschen, Einrichtungen, Diensten und Bera-
tungsstellen, die auf die Bedarfe der Familien und &alteren Menschen mit Be-
hinderungen zugeschnitten sind. Was nitzt das Persénliche Budget, wenn
altere Menschen zwar selbst-bestimmt, aber allein in der eigenen Wohnung
sitzen?

Eine mogliche Losung bietet die Metho-
de des Case Managements, die wir in
unserem Vorgangerprojekt ,Unterstitz-
ter Ruhestand” angewendet haben.

Ich mochte lhnen deshalb abschliel3end
Herrn Schmitz vorstellen, den wir wah-
rend der Projektphase begleitet haben,
um zu zeigen, wie dieser Ansatz ver-
wirklicht wurde und zu einem konstruk-
tiven Ergebnis aller Beteiligten gefuhrt
hat. Seine Familie ware Ubrigens in den
Typ IV einzuordnen gewesen.

Ausgangslage:

Herr Schmitz lebt seit Jahren mit seiner Schwester und deren Mann in einem
Haushalt. Er hat ein eigenes Zimmer, kennt sich im Ort gut aus, tragt die
Kirchenzeitung aus, geht regelmafRig in den Gottesdienst und besucht
manchmal mit seiner Schwester zusammen Veranstaltungen der KAB im Ort.
Herr Schmitz ist 70 Jahre alt und arbeitet immer noch in der nahegelegenen
WfbM, zu der er jeden Morgen mit dem Bus gebracht wird. Sein WfbM Vertrag
wurde bereits 3 x verlangert. Nun hat der Kostentrager angeordnet, dass Herr
Schmitz nach dem Ablauf dieses Vertrages die WfbM endglltig verlassen
muss. Herr Schmitz stand dieser Situation vollig hilflos und angstlich gegen-
Uber. Nach mehreren Gesprachen fasste er Vertrauen und war auch bereit,
sich auf eine Begleitung einzulassen, weniger zu arbeiten, seine freie Zeit erst
einmal zu erleben. Er schatzte es sehr, dazu gefragt zu werden und empfand
es als bedeutsam, dass seine Antworten schriftlich festgehalten wurden. Die
schriftlichen Aufzeichnungen wurden zu sehr wichtigen Dokumenten fir ihn.
Der Prozess wurde durch die Sorgen der Schwester beeinflusst — um nicht zu
sagen Uberschattet —, die sich 1. vor entstehenden Kosten, aber auch finan-
ziellen Einbussen fiirchtete und 2. nicht wollte, dass ihr Bruder tagsiber zu
Hause ist, da sie dann ihren herzkranken Mann versorgen musste und nicht
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.Zwei Kranke® zu Hause haben wollte und sich 3. davor fiirchtete, was die
Leute sagen wirden.

Der Prozess:

Mit Herrn Schmitz und analog mit seiner Schwester wurde ein Assessment
erarbeitet aus dem resultierte, dass er sich vor allem winschte, zu wissen,
warum er morgens aufstehen soll. AuRerdem wollte er Mdglichkeiten zur
Gestaltung seiner freien Zeit kennen lernen (Planungsziele: Erschlielung von
Freizeitmdglichkeiten + Aufbau einer orientierenden Tagesstruktur).

In Zuge der Umsetzung lernte er zunachst verschiedene Angebote im néheren
Umkreis kennen.

SchlieBlich entschied er sich auch noch, ein paar Probetage in einer Senioren-
tagesstatte zu absolvieren. Zu seinem grof3en Erstaunen traf er in der Tages-
statte bekannte Menschen aus seinem Dorf. Gleichzeitig wurde mit ihm ein
Mobilitatstraining absolviert, das ihn befahigte, die Tagesstatte eigenstandig
per Bus erreichen zu kdnnen. Sein Kommentar nach drei begleiteten Fahrten
war: ,Du kannst jetzt zu Hause bleiben, ich kann das jetzt selbst".

Ergebnis:

Herr Schmitz flihlte sich schon nach wenigen Besuchen in der Tagesstatte
richtig wohl. Der eingereichte Antrag zur Finanzierung wurde seitens des
Kostentragers zunachst fir zwei ganze Tage und einen Vormittag in der Wo-
che bewilligt.

Herr Schmitz hat sich einen neuen Lebensraum erschlossen: Er ist auch im
angeschlossenen Altenwohnheim ein gern gesehener Gast, der mit seiner
aufgeschlossenen Art viele Menschen anspricht. Er hat viele neue Menschen
kennen gelernt und alte Kontakte wieder aufleben lassen. Er flihlt sich sehr
wohl und nutzt mittlerweile ein kleines Zimmer im Altenwohnheim, in dem er
sein Mittagsschlafchen macht, wenn er ganztags in der Tagesstatte ist. Be-
sonders stolz ist er darauf, dass er die Tagesstatte ohne Hilfe per Bus errei-
chen kann. Demnachst wird Herr Schmitz ein paar Tage in der Einrichtung
wohnen, wenn die Angehdrigen Urlaub machen.

Durch die Besuche der Tagesstatte konnte die Situation zu Hause entflochten
und deutlich entlastet werden — der Umzug in ein Wohnheim steht (vorerst)
nicht mehr zur Debatte.

Weiterhin tragt er die Verbandszeitung aus und besucht mit seiner Schwester
zusammen ab und an auch Veranstaltungen, die seitens des Verbandes
angeboten werden.

An diesem — etwas verkirzten — Beispiel von Herrn Schmitz und seiner Fami-
lie wird dennoch die Bedeutung einer systemischen Sichtweise klar: die per-
sonenbezogene Unterstlitzung von Herrn Schmitz muss sein Umfeld mit
einschlielen, denn diese Menschen altern nicht nur mit ihm, sondern bringen
auch noch ihre eigenen Fragestellungen, Angste und Probleme mit. Mit einer
isolierten Begleitung von Herrn Schmitz ware kein Ergebnis dieser Art erzielt
worden.

Die Studie ,Perspektiven alternder Menschen mit schwerster Behinderung in
der Familie® richtet den Fokus auf das System Familie und verdeutlicht damit
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auch, dass Familien zwar nach bestimmten Parametern klassifiziert werden
kénnen, es jedoch fir ihre Fragestellungen keine pauschalen Lésungswege
geben kann. Diesbezuglich war die Studie langst uberfallig mit ihnrem Anliegen,
zu zeigen, in welchen Situationen sich ,alternde* Familien befinden, womit sie
in ihrem Alltag gut allein zurecht kommen, wo ihre Probleme liegen und an
welchen Stellen sie Anfragen an Unterstltzer und Dienstleister haben. Und
hieran schlief3en sich auch die nachfolgende Fragestellungen an, die sicher-
lich auch Teil der Diskussion sein werden!

Vielen Dank der Forschungsgruppe flr diese wertvolle und anregende Arbeit!
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Extrakt der Diskussionsbeitrage und Zusammenfassung der Ergeb-
nisse des Workshops ,, Theorie trifft Praxis“

Ergebnisse des ersten Diskussionsblocks

In der Diskussion zum Referat von Dr. Borchers zu den Ergebnissen der
Studie werden folgende Aspekte nachgefragt:

Umgang mit Fragen zur Erfassung der finanziellen Situation der Fami-
lien

Griinde fir die geringe Inanspruchnahme von Diensten, z.B. Hinweis
auf Rahmenbedingungen der befragten Familien (iberwiegend stabile
Paarbeziehung der Eltern, ganz Uberwiegend viel Platz (Wohneigen-
tum), Anspruch der Eltern an sich selbst, alles alleine zu schultern)

Die Definition des Begriffs der Schwerstbehinderung und der Rolle von
Kommunikationsstérungen. Hierbei wird bei einer Vielzahl der gelade-
nen Experten ein anderes Verstandnis von ,schwerster Behinderung®
deutlich als in der Studie verwandt. Wahrend in der Studie alle Perso-
nen mit einem GdB Uber 80% als schwerstbehindert eingestuft wer-
den, gehen die anwesenden Experten davon aus, dass eine schwerste
Behinderung erst ab einem besonders hohen Unterstlitzungsbedarf
und einer erheblichen Kommunikationsstérung vorliege. Der Titel der
Studie wird daher als irritierend empfunden.

Die Unterschiede von Angeboten und Netzwerken in stadtischer und
landlicher Region

Die Rolle der WfbM als Anknlipfungsort fir Beratung, Hilfen, soziale
Kontakte und Netze. In diesem Zusammenhang wird kritisiert, dass die
WfbM in der Studie zu wenig als Ort des sozialen Austausches und
des Lebens von Menschen mit Behinderungen wahrgenommen werde.

Erfahrungen mit ,Hilferufen aus Familien, die offenbar zu spat mit der
Entwicklung einer aktiven Zukunftsgestaltung begonnen haben. Fami-
lien neigten zur Verdrangung der Zukunftsfrage, bis es nicht mehr ge-
he. Auch diese These wird hinterfragt, da in der Beratungspraxis hau-
fig der entgegen gesetzte Eindruck entstehe, dass Familien des Fami-
lientyps | und Il sich sehr grofde Sorgen um die Situation ihrer Kinder
machten.

Insgesamt wird deutlich, dass eine Reihe der Diskutanten den von der Studie
gewahlten Ansatz als sehr elternzentriert wahrnehmen. Auch wird angemerkt,
dass die Studie Schwachen aufweise, wenn sie versuche, verallgemeinernde
Schlisse zu ziehen.

Ergebnisse des zweiten Diskussionsblocks

Im Anschluss an die Co-Referate von Prof. Dr. Mair und Frau Hollander wer-
den folgende Aspekte diskutiert:
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Die starke emotionale Belastung des Themas und die emotionale
Abhangigkeit verlange verstehende Zugange zu den Familien Uber
Vertrauenspersonen. Von rationalen Empfehlungen seien keine grund-
legenden Lésungen zu erwarten.

Ergebnisse fur nicht befragte/erreichte Familien seien zu bedenken:
Die befragten Familien stellten eine Positivauswahl dar. Viele andere
hatten sich zurlckgezogen. Zugange zu ihnen seien besonders
schwierig, aber wichtig: Was brauchen diese Familien? Was sind
Grinde fur Verweigerung und die fehlende Entwicklung von Zukunfts-
perspektiven?

Wirtschaftlicher/finanzieller Faktor kénne ein Beweggrund fir Versor-
gung in der Familie sein (Pflegegeld als Familieneinkommen). Auf der
anderen Seite bestehe wenig Bereitschaft der Geschwister zur Pflege-
Ubernahme, wenn die Eltern versterben oder dauerhaft ausfallen. Ein-
richtungstrager erlebten es, dass manche Geschwister den behinder-
ten Menschen dann in eine Einrichtung brachten, ohne sich um sie zu
kimmern oder auch nur Kontaktdaten zu hinterlassen (,Behinderten-
klappe®). Zu beobachten sei auch ein regionaler Effekt: Auf dem Land
wurden behinderte Kinder weniger in Einrichtungen gegeben als in der
Stadt.

Schnittstelle Altenhilfe/Altenpflege. Behinderte Menschen empfanden
die Altenhilfe/-pflege haufig als Bedrohung. Auch sei die Altenhilfe
nicht auf die Bedlrfnisse von Menschen mit Behinderungen vorberei-
tet.

Die Entscheidung zum Leben in der Familie sei zu respektieren. Es sei
jedoch zu beobachten, dass in dieser Altersgruppe (Kohorteneffekt)
behinderte Menschen eher selten aus den Familien auszbgen als die
heute erwachsen werdenden behinderten Menschen. Auch sei der Ein-
fluss der Matter nicht zu unterschatzen (Familientypeffekt).

Mit dem Umzug in ein Heim sei haufig das Ende eines Lebensprojekts
der Eltern verbunden (Gefiihl versagt zu haben, Scheitern). Hier sei es
wichtig, Ubergénge zu gestalten, flexible Lésungen anzubieten, die El-
tern zu begleiten, Angehdrige einzubeziehen.

Stand der Information der Eltern

Diskussion der Empfehlungen

Die Empfehlungen seien keine an bestimmte Adressatenkreise gerich-
tete Forderungen.

Sie gaben die Sichtweisen der Befragten wider und hatten ungefiltert
und unbewertet Eingang in die Empfehlungen gefunden.

Sie seien keiner objektiven Uberpriifung (z.B. der tatséchlichen Ange-
bote 0.a.) unterzogen worden und spiegelten das subjektive Erleben
und Empfinden betroffener Familien.

Bei den Befragten handele es sich um eine Extremgruppe.
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Die zehn Empfehlungen der ies-Studie waren im Vorfeld des Workshops zu
sechs Bereichen zusammengefasst worden, anhand derer die Ubertragbarkeit
diskutiert wurde.

1.

Es bedarf niedrigschwelliger Informationsmaoglichkeiten iiber
Beratungs- und Leistungsangebote.

Wie miussten solche Angebote aussehen? Rolle der Selbsthilfe? Rolle der
Kommune? Zugehende Angebote: Familiengesundheitsschwester? Familien-
Coaching?

Empfehlung 1 sei die zentrale Empfehlung, die anderen seien Voraus-
setzung flr ihre Umsetzung.

Es gabe zwar viele Beratungsangebote, aber wenig konkrete Hilfen
(Leistungszugang). Auch wirden die bestehenden Beratungsangebote
wenig genutzt; die Beratung der Eingliederungshilfe misse verbessert
werden; es fehle haufig nicht an den Beratungsangeboten selbst, son-
dern an der Vernetzung mit Leistungserbringern und -tragern.

Problematisch sei auch das fehlende Mal} an Qualitatssicherung ins-
besondere bei der Beratung. Haufig bewirke diese mehr Verwirrung als
Klarheit.

Erforderlich seien:

Eine differenzierte, individuell angepasste Vorgehensweise (Anpas-
sung des Vorgehens an den jeweiligen Familientyp) sei erforderlich,
Voraussetzung hierfur sei Vertrauen. Vertrauen kdnne gewonnen wer-
den z.B. durch die Nutzung von ,Turéffnern® (vorhergehende Erstkon-
takte, AnknUpfungspunkte in der WfbM, beim Leistungstrager etc.).
Flexibilitdt und Behutsamkeit im Umgang mit den Familien seien be-
sonders wichtig, ebenso die Berucksichtigung der Selbstbestimmung
und der Privatsphare der Familien. Diese missten Tempo und Inhalt
des Angebotes selbst bestimmen und steuern.

Familien brauchten einen geschitzten Raum zum Austausch (Selbst-
hilfe). Z.B. Pflegestutzpunkte als Treffpunkt mit Wir-Geflhl (Ddrner),
nicht als technisches und ggf. leistungsversagendes Case Manage-
ment.

Neue Kommunikationstechniken (Internetforen) wurden innerhalb der
Community auch von alteren Menschen (bis 70 Jahren) erfolgreich ge-
nutzt (Selbsthilfe), z.B. Kobinet: Weitere Verbreitung sinnvoll: Hoher
Wert der Ergebnisse, da selbst erarbeitet.

Zusammenfuhrung aller betroffenen Bereiche bzw. Systeme. Insbe-
sondere in der Beratung musse bspw. auch zu gesundheitlichen As-
pekten behinderter Menschen beraten werden; problematisch sei hier-
bei, dass sich die verschiedenen Leistungssysteme fremd seien.
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Es fehle an Daten: Die Erfahrung der Beratungsstellen sollte genutzt
werden.

Kommunen, WfbM und die Selbsthilfe hatten eine wichtige Rolle bei
der Beratung und Vernetzung der Angebote.

Finanzielle und strukturelle Rahmenbedingungen sollten mog-
lichst verlasslich gestaltet sein.

Um fir die Zukunft planen zu kénnen, werde eine verlassliche Ausgangsbasis
bendtigt. Diese sei durch standige Einsparungen, Kiirzungen und Anderungen
im System sozialer Leistungen und Dienste gefahrdet. Familien seien dadurch
verunsichert, z.B. auch durch die Einfiihrung des Personlichen Budgets.

Erforderlich seien:

Anpassung der Leistungen an individuelle Entwicklung der Familien
und Bedarfe der behinderten Menschen

Keine plotzlichen Veranderungen, Anderungen von Leistungen sollten
unter vorheriger Abstimmung und Information der Betroffenen erfolgen.

Vereinfachung der Strukturen, Transparenz, Burokratieabbau

Kooperation/Koordinierung der Leistungstrager-Strukturen (Alten-/Be-
hindertenarbeit und Krankenhausverwaltungen)

EinfGhrung eines Rechtsanspruchs auf familienentlastende Dienste
(offene Hilfen)

Mit dem persénlichen Budget kénne der Ubergang von einem Hilfesys-
tem in das andere (ambulant/stationar) besser gestaltet werden.

Beratung solle unmittelbar in den Anschub der Leistungserbringung
mudnden.

Fall / Casemanagement als Instrument der personenzentrierten Hilfe-
planung und der koordinierten und vernetzten Hilfeerbringung sei sinn-
voll; Casemanagement als Beratung durch die Leistungstrager schaffe
jedoch kein Vertrauen, vielmehr sei eine tragerunabhangige Beratung
wichtig.

Empfehlungen 2 und 3 gehoérten zusammen.

Soziale Netze und Angebote, z.B. Familienunterstiitzende Dienste,
missen ausgebaut werden.

Unterstutzung bei der Betreuung und Versorgung aus dem sozialen Umfeld
erfolgt nur begrenzt und richtet sich nach der Offenheit der sozialen Netzwer-
ke der Familien, je nach Familientyp. Geschwister und weitere Verwandte
werden nur im Notfall in Anspruch genommen. Das gleiche ftrifft auch auf
soziale Dienste zu, deren mangelnde Verlasslichkeit, Flexibilitat, Personalkon-
tinuitat und fehlende spezifische Qualifikation kritisiert werden.
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Es bestehe grundsatzlich kein Mangel an Kurzzeitpflegeplatzen. Die
Praxis von eingestreuten Kurzzeitpflegeplatze in Einrichtungen (wie
z.B. in Baden-Wiurttemberg und Hessen) wirden jedoch dem Grund-
satz ambulant vor stationar nicht gerecht! Erforderlich ware auch eine
Flexibilisierung der Abrechnung der Inanspruchnahme von Kurzzeit-
pflege.

Wichtiger Baustein der familienunterstitzenden Angebote seien auch
Ferienfreizeiten.

Familienentlastende Dienste seien als freiwillige Leistung qualitativ und
regional sehr unterschiedlich ausgestaltet. In Iandlichen Regionen
stinden entsprechende Dienste haufig nicht zur Verfugung (Grund:
weite Fahrtzeiten, nicht wirtschaftlich).

Der Einsatz Ehrenamtlicher wird grundsatzlich als ergédnzendes Ange-
bot beflirwortet, aber als nicht unproblematisch eingestuft: Hoher Grad
an Verantwortlichkeit und hohe Kompetenz seien erforderlich. Es
brauche Qualifizierung. Viele schwerstbehinderte Menschen bendtigen
Behandlungspflege, was eindeutig eine Aufgabe nur fiur Profis sei. Es
brauche Kompensation/Anerkennung. Beim Einsatz Ehrenamtlicher sei
daher grundsatzlich eine Abgrenzung zur Pflege, aber auch eine Auf-
wandsentschadigung wichtig!

Erforderlich seien:

Die Anerkennung familienentlastender Leistungen, als Leistungen der
Eingliederungshilfe. Schaffung einer Rechtsgrundlage fir einen An-
spruch auf Entlastung der pflegenden Angehdrigen, d.h. Anerkennung
eines Familienanspruchs.

Die Schaffung von Assistenten Pools, z.B. Projekt-Planung in Berlin
~Assistenzzentrum®, dort werden kompetente Helfer vorgehalten (Prob-
lem: die Finanzierung ist nicht gesichert)

Schaffung finanzieller Anreize fir Dienste zur Versorgung landlicher
Regionen

Handlungswissen schaffen: Vernetzung Betroffener, Austausch unter
Betroffenen

Schwerstbehinderte Menschen und ihre Eltern bendtigen ein
differenziertes Netz von aufeinander abgestimmten und koordi-
nierten Unterstiitzungsangeboten der Behinderten- und Altenhil-
fe.

Wie koénnen zwei unterschiedliche Systeme/unterschiedliche Professionen
zusammen kommen?

Die Strukturen der Altenhilfe seien auf behinderte und vor allem
schwerstbehinderte Menschen noch nicht eingestellt. Es wird daher
kritisiert, wenn Menschen mit Behinderungen in Altenheimen unterge-
bracht werden ohne die fur sie notwendige Unterstitzung.
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Im Grundsatz wird die verstarkte Kooperation von Alten- und Behinder-
tenhilfe far erforderlich gehalten. Diese Kooperation wird in einigen
Regionen bereits erprobt (Wiesbaden, Schaumburg). Es wird jedoch
die Notwendigkeit gesehen, beide Professionen aufrechtzuerhalten.
Eine Verschmelzung von Alten- und Behindertenhilfe sei nicht win-
schenswert. Beiden Professionen fehle es an den fir den anderen
Personenkreis erforderlichen Kompetenzen, notwendig sei Qualifizie-
rung. Es sei ein Mangel an Kooperationsbereitschaft bei beiden Be-
rufsgruppen erkennbar.

Es wird kritisiert, wenn Alten- und Behindertenhilfe in der Form ver-
mischt werde, dass behinderte Menschen in Altenheime untergebracht
werden, so in Baden-Wirttemberg, ohne dort die flir sie notwendige
behinderungsspezifische Unterstlitzung (z.B. wirden schwerstbehin-
derte Jugendliche in Pflegeheim nicht ausreichend aktiviert oder gefor-
dert) zu erhalten. Daher seien Fachpflegeheime flir behinderte Men-
schen vorzuziehen oder aber das Bereitstellen von Pflegeplatzen in
Einrichtungen der Behindertenhilfe (sog. ,eingestreute Pflegeplatze®).
Zu bedenken sei allerdings, dass die Einflihrung von Fachpflegehei-
men dem Grundsatz ,ambulant vor stationar‘ entgegenlaufe. Hierauf
erfolgt der Hinweis, dass ambulante Pflege bei schwerstbehinderten
Menschen nicht immer leisten kénne, was die Heilpadagogik verlange.

Diskutiert wird die Moglichkeit, die Altenhilfe um Leistungen fir Men-
schen mit Behinderungen aufzustocken. Hierbei sei problematisch,
dass eine aufgesattelte Eingliederungshilfe bei Haushaltsengpassen
rasch gekurzt werden kénne.

Erforderlich sei:

dass sich beide Seiten aufeinander bezogen qualifizieren
dass Fortbildungsmodule entwickelt und angeboten werden
dass neue Settings, Wohnformen gemeinsam entwickelt wiirden

Angebote missten passend gemacht werden und zugeschneidert auf
die individuellen Bedarfe der Personen.

In der Behinderten- und Altenhilfeausbildung solle eine (Zusatz-)Quali-
fizierung in das jeweils andere Fach mdéglich werden.

Neue Wohnkonzepte weiterentwickeln und nutzen — barrierefreie
und behindertengerechte Gestaltung von Wohnraum verbessern

Gefordert wird die Entwicklung neuer Settings, neuer Wohnformen. Das Mo-
dell des gemeinsamen Wohnens von alten Eltern und alternden behinderten
Kindern wird als von jingeren Familien nicht mehr nachgefragt und als Uber-
holt angesehen. Gefragt ist: Mut, Neues auszuprobieren, zu experimentieren.
Problematisch konne die Umzugsbereitschaft der Familien in Hinblick auf das
Leben im Wohneigentum sein.

Erforderlich sei:
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Wohnangebote missen sich flexibel genug an wechselnde Bedurfnis-
se anpassen lassen.

Sie mussen multifunktionelle Nutzung erlauben.

Sie sollten kleinrdumig geplant werden.

Vorstellbar waren z.B. integrative Mehrgenerationenhauser.
Als Beispiele werden erwahnt

- Kieler Servicehauser (AWO) Modell des betreuten Wohnens fiir die
ganze Familie!

- Alsterdorf Hamburg
- Hephatha M6nchengladbach

Barrierefreies Planen von Hausern nach DIN wie ,gemeinsames Woh-
nen von Jung und Alt"

Offentlichkeitsarbeit fiir die Situation von Menschen mit schwers-
ten Behinderungen und ihren Familien muss verstarkt werden.

Offentliche Wahrnehmung, Prasenz der Gruppe in der Offentlichkeit ist Vor-
aussetzung fur Akzeptanz und Dialog mit dem Ziel der Kooperation von unter-
schiedlichen Gruppen

Offentlichkeit herstellen hilft Familien und schafft Wertschatzung fiir die
Leistung pflegender Familien.

Die Gesellschaft wird (iber den emotionalen Weg angesprochen.

Problematisch: Das lebenslange Leben in der Herkunftsfamilie kann
kein Leitbild sein!

Erforderlich sei:

Kommunikation positiver Bewaltigungsmuster, Verbreitung guter Bei-
spiele Uber geeignete Pflege, gute Wohnkonzepte

Eine frihzeitig einsetzende Begleitung und Beratung sei fir Familien
hilfreich, um die eigene Entscheidung treffen zu kbnnen und den Fami-
lienentwicklungsprozess steuern zu kénnen.

Fir pflegende Eltern sei die beste Anerkennung, wenn andere Men-
schen motiviert werden, sich freiwillig an der Betreuungsaufgabe zu
beteiligen. Anerkennung durch Beteiligung bzw. Ehrenamt!

Servicetelefone.
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Zusammenfassung

1. Wenn Alter das Ergebnis eines lebenslangen Entwicklungsprozesses ist,
muss der Unterschiedlichkeit von Lebensverlaufen und individuellen Be-
darfen und Bedirfnissen bei Menschen, die nach lebenslanger Behinde-
rung alt geworden sind, Rechnung getragen werden.

2. Das Wunsch- und Wahlrecht des einzelnen muss im Vordergrund stehen.

3. Dies ist bei einer personenbezogenen Planung von Hilfen zu bertcksichti-
gen.

4. Anforderungen an die institutionellen Unterstiutzungsstrukturen und kon-
zeptionellen Unterstitzungsformen kénnen nicht auf pflegerische und
hausliche Grundversorgung reduziert werden.

5. Auf der Basis individuumszentrierter Studien sind daher geeignete ,Kon-
zepte vom Leben im Alter® und passende Unterstlitzungsangebote zu ent-
wickeln.

6. Aus Hessen z.B. gibt es seit 2000 ,Fachliche Leitlinien und Empfehlungen
fur Lebensraume &lterer Menschen mit Behinderung®, versehen mit Um-
setzungshilfen und einer Erfahrungsabfrage. Das konnte ein geeigneter
Ansatz sein, um bedlrfnisgerecht und zukunftsgerichtet zu planen.
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