Anlage 1 – Vortrag von Herrn Müller-Fehling

Die besonderen Bedürfnisse älterer Menschen mit Behinderung

Heute erreicht erstmals eine vollständige Generation von Menschen mit angeborenen oder frühkindlich erworbenen Behinderungen das Rentenalter. Eine intensive Förderung, verbesserte Pflege und medizinische Versorgung haben dazu geführt, dass Menschen mit schweren und mehrfachen Behinderungen diese Lebensphase erreichen. Wir kennen die Menschen und wir kennen ihre Zahl. Nahezu alle Menschen, um die es geht, erhalten bereits heute Leistungen der Eingliederungshilfe. Sie leben in stationären Wohneinrichtungen, selten in ambulant betreuten Wohnformen und/oder arbeiten in einer Werkstatt für behinderte Menschen. Rund 39.000 Menschen in Werkstätten sind nach dem letzten von der BAG ÜS vorgelegten Kennzahlenvergleich über 50 Jahre alt. In fünf Jahren sind, nach einer Prognose von Frau Prof. Wacker aus 2003 mehr als 30 % aller Bewohner in stationären Wohneinrichtungen der Behindertenhilfe älter als 65. Diese Zahl wird durch die auffindbaren Zahlen einzelner Sozialhilfeträger nicht belegt. Aber selbst wenn es „nur“ 20 bis 25 % der rund 220.000 Menschen in stationären Wohneinrichtungen sind, bleiben die absoluten Zahlen beeindruckend und erfordern ein systematisches Einstellen auf diese neue Herausforderung. 60 % der Bewohner in stationären Wohneinrichtungen sind Menschen mit einer geistigen Behinderung. 
Die demografische Entwicklung erreicht die Behindertenhilfe. Die Einrichtungen spüren bereits heute ihre Ausläufer. Ihre Lösungen bewegen sich zwischen Notprogramm und der Unterstützung bei der aktiven Gestaltung des neuen Lebensabschnittes „Ruhestand“. Zum Thema „Alte behinderte Menschen“ wird getagt, geforscht, beraten, veröffentlicht und es werden Modellprojekte durchgeführt. Alle Beteiligten sind sich offenbar der Aufgabe und Verantwortung bewusst. Die Verbände, die Fachgesellschaften, die Einrichtungsträger und die Leistungsträger. Die fünf Fachverbände, die 90% der Eingliederungshilfe für behinderte Menschen organisieren, haben erst im Mai 2006 eine internationale Tagung (Dokumentation unter http://beb-ev.de/content/artikel_11_17.html) zu dem Thema durchgeführt. Zur Zeit läuft ein sehr interessantes Forschungsprojekt der Verbände mit der Universität Münster, finanziert und begleitet von der Software AG Stiftung. 
Angesichts der Vielfalt sind hier in diesem Rahmen sicher nur einige wenige Aspekte dieses komplexen Themas anzusprechen. 

Zunächst sollte nicht die Frage im Vordergrund stehen, wie stellen wir die Versorgung der alt gewordenen behinderten Menschen sicher und welche Einrichtungen benötige wir dazu. 

Zunächst sind die Zielvorstellungen zu beschreiben, an deren sich die Bewältigung der Herausforderung orientieren müssen. Sie unterscheiden sich nicht von denen nichtbehinderter Menschen:

· Wahrung der eigenen Identität

· relative Selbstständigkeit

· Möglichkeiten zu sinnvoller Beschäftigung

· Teilnahme am Leben in der Gesellschaft

Daraus ergeben sich viele Fragen, die bisher nur unzureichend beantwortet sind und 
auf die das Forschungsprojekt der Verbände Antworten finden soll.
· Was kann getan werden, um einem zusätzlichen Pflegebedarf im Alter entgegen zu wirken?

· Welche persönlichen Fähigkeiten des Menschen mit Behinderung sind für ein zufriedenes Altern förderlich, welche Rahmenbedingungen in der Organisation der Hilfen und welche und wie viel Begleitung durch Fachkräfte und Unterstützer sind notwendig..
· Wie kann es den Einrichtungen und Diensten gelingen, eine auf den Einzelnen bezogene angemessene Betreuung und Unterstützung zu geben?

· Welche Fachlichkeit und Haltung ist bei den Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern erforderlich?

· Welche Visionen bestehen bei der Begleitung von Menschen mit Behinderung im Alter?

Mit Eckpunkten zur Eingliederung und Versorgung von alten Menschen mit Behinderungen hat unser Verband versucht, Kernaussagen zu zentralen Bereichen zu formulieren. Das sind:
· der Übergang vom Arbeitsleben in den Ruhestand,

· Wohnen,

· Freizeitgestaltung und Tagesstruktur,

· Pflege und medizinische Versorgung,

· Sterben.

Die Positionen sind das Ergebnis einer innerverbandlichen Diskussion aus der Perspektive eines Elternverbandes, bei der die Erfahrungen und Modellprojekte unserer Landesverbände und Mitgliedsorganisationen einbezogen wurden.

Ich greife einige zentrale Punkte heraus. Der Übergang vom Arbeitsleben in den Lebensabschnitt Ruhestand sollte von dem vorangegangenen Lebensabschnitt als getrennt erfahrbar sein. Bei der Aufbereitung der Biographien von Menschen mit Behinderung gerade dieser Generation, über die wir reden, wird deutlich, dass das Erwachsensein kein Lebensabschnitt ist, der sich maßgeblich von der Kindheit und Jugend unterscheidet. Es stellte eher eine Verlängerung der Kindheit dar. Das gilt gerade für Menschen mit geistiger Behinderung. Sie haben nur sehr eingeschränkt an den üblichen Grundsituationen des Erwachsenenalters teilhaben können. Dazu gehören Ablösung vom Elternhaus, Außenkontakte, Freundschaften, Berufsausbildung, materielle Unabhängigkeit, Partnerschaft, Familiengründung, bis hin zum Ausscheiden aus dem Berufsleben. Eine bewusste Vorbereitung auf den Lebensabschnitt Ruhestand und eine erfahrbare Veränderung ermöglichen einen späten Ausgleich der Gleichförmigkeit und Eintönigkeit des Lebenslaufs.

Wohnen

Die meisten Menschen wollen im Alter dort wohnen bleiben, wo sie bisher gelebt haben. Orientiert am Normalitätsprinzip, bedeutet das für die meisten behinderte Menschen, solange in ihrer Wohneinrichtung verbleiben zu können, wie die Betreuung und Pflege sichergestellt werden kann. Dass dies an Grenzen stößt, entspricht dem Normalitätsprinzip, auch wenn durch die institutionellen Möglichkeiten einer Wohneinrichtung diese Grenzen weiter zu stecken sind, als dies bei der eigenen Wohnung der Fall ist.

Tagesstrukturen, Freizeitgestaltung

Wir sprechen uns gegen einen neuen Einrichtungstyp „Tagesstätte für alte behinderte Menschen“ aus. Tagesstrukturierende Angebote in Wohneinrichtungen alleine sind ebenfalls keine adäquate Lösung. Statt einer weiteren Institution setzen wir auf die Möglichkeiten, Angebote im Umfeld der Gemeinde zu nutzen, und auf einen sinnvollen Hilfemix aus professioneller, teilprofessioneller, familiärer und ehrenamtlicher Unterstützung. Nur mit diesem Hilfemix werden ausreichende und angemessene Angebote für alte behinderte Menschen zukünftig noch zu finanzieren sein.

Pflege und medizinische Versorgung

Grund- und Behandlungspflege müssen integriert erbracht werden können. Dazu müssen die fachlichen und finanziellen Voraussetzungen geschaffen werden. Lebt ein behinderter Mensch in einer Wohneinrichtung, so ist das sein Lebensmittelpunkt. Das Wohnheim ist die Häuslichkeit für die alten behinderten Menschen. Wird Behandlungspflege notwendig und kann sie von der Einrichtung nicht erbracht werden, sollten z. B. Sozialstationen in Anspruch genommen werden können. Wird ein Umzug in ein Pflegeheim notwendig, sollen die Heimateinrichtungen weiterhin Eingliederungshilfe erbringen können. Damit können unvermeidliche Wechsel in andere Einrichtungen vertretbar gestaltet werden. 

Würdevolles Sterben auch in Einrichtungen sollte selbstverständlich sein.

Auf einer Tagung zum Thema mit dem Titel „50 plus“ in Münster haben wir unterschiedliche Konzepte zur Lösung in den einzelnen Themen gegenübergestellt. Für den Eröffnungsteil der Veranstaltung haben wir behinderte und nichtbehinderte Menschen, prominente und weniger prominente gebeten, uns ihre Vorstellungen vom Altwerden und Altsein zu berichten. Der auffallendste Unterschied zwischen behinderten und nichtbehinderten Menschen bestand darin, dass behinderte Menschen keine Angst vor Abhängigkeit und Pflegebedürftigkeit haben. Ansonsten ist das Spektrum innerhalb beider Personengruppen gleich unterschiedlich ausgeprägt. Es reicht von Zeithaben und die Beine baumeln lassen bis zu Reisen, was Neues erleben, andere Menschen kennen lernen, mit vertrauten Menschen zusammensein usw.

Auch wenn die Wünsche sich nicht voneinander unterscheiden, die Bedingungen, unter denen behinderte Menschen alt werden, unterscheiden sich erheblich. Altwerden unter erschwerten Bedingungen einer Behinderung bedeutet, mit Lücken, Brüchen und Ungereimtheiten in der Lebensgeschichte klarzukommen. Bedeutet so gut wie keine Schulbildung, keinen Zugang zum Arbeitsmarkt, bedeutet Stigmatisierung, Institutionalisierung, Verlust und Trennung in der Kriegs- und Nachkriegszeit. Die meisten Menschen leben ohne Lebenspartner und eigene Familie. Die Bindungen zur Herkunftsfamilie werden mit zunehmendem Alter naturgemäß brüchiger. Persönliche Netzwerke sind selten, so dass im Alter die Gefahr der Isolation wächst. Die sozialen Kontakte sind häufig auf die Einrichtungen der Behindertenhilfe, d.h. auf das Wohnheim und die Werkstatt beschränkt. Unser Landesverband Nordrhein-Westfalen hat im letzten Jahr ein Modellprojekt zu Ende gebracht, das sich unter dem Titel „Unterstützter Ruhestand“ mit der Lebenssituation alter behinderter Menschen beschäftigte und neue Lösungsansätze ausprobiert hat. Dabei wurde das Profil eines typischen Ruheständlers im Projekt sichtbar. Er ist keine tatsächliche statistische Größe, macht jedoch den betroffenen Personenkreis etwas konkreter.
Der typische Ruheständler…

· ist männlich, 64 Jahre alt und ledig

· hat eine geistige Behinderung (Grad der Behinderung: 100%) und eine weitere Behinderungsart

· nimmt jeden Tag 3 verschiedene Medikamente ein

· hat einen gesetzlichen Betreuer

· hat im Monat 80 - 120 Euro zur Verfügung

· lebt in einem Wohnheim / -stätte und ist zufrieden mit seiner Wohnsituation

· wird dort voll versorgt

· hat mehrere, zum Teil markante biografische Brüche erlebt

· war schon früh (zeitweise) in Institutionen

· hat eine Volksschule oder Hilfsschule besucht

· ist WfbM-Mitarbeiter und seit ca. 25 Jahren berufstätig (26-Stunden-Woche)

· ist zufrieden mit seiner Beschäftigung

· steht kurz vor dem Eintritt in den Ruhestand, möchte beim Übergang in den Ruhestand mit mindestens einem Arbeitskollegen in Kontakt bleiben

· verbringt seine Freizeit überwiegend mit Mitbewohnern, Arbeitskollegen und professionellen Helfern und wünscht sich mehr Kontakt zu anderen Menschen

·  macht in der Freizeit gerne Spaziergänge, guckt Fernsehen oder hört Radio 

· möchte im Ruhestand gern an organisierten Reisen und Ausflügen teilnehmen 

· interessiert sich für Musik und für Tiere, Gesundheit, Wandern und Religion 

· möchte maximal einmal pro Woche an einem Angebot teilnehmen.

Welche Bedeutung die Institutionen im Leben der heute alt gewordenen behinderten Menschen haben, belegen die Darstellungen des sozialen Netzwerks
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Kontakte im Netzwerk
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Unterstützung im Alltag

Beides liegt nahe und wird noch einmal über die Aufteilung der emotionalen Unterstützung verdeutlicht. Auch hier haben die Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen der Institutionen eine herausragende Stellung.
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Emotionale Unterstützung

Die Daten stammen aus dem Bericht über das Modellprojekt „Unterstützter Ruhestand von Menschen mit Behinderungen“, 2001-2005, Landesverband für Körper- und Mehrfachbehinderte e. V. NRW

Ein Leben dieser Generation alter behinderter Menschen ist ohne die Institutionen nicht vorstellbar. Leistungsträger und Einrichtungsträger haben gemeinsam nahezu ausschließlich auf die Sondereinrichtungen gesetzt. Ausgerechnet bei dieser Generation jetzt im Alter auf Ambulantisierung beim Wohnen umzusteuern, dürfte nur schwerlich gelingen. Die Einrichtungen der Behindertenhilfe, und das sind in erster Linie die Wohneinrichtungen und im Übergang die Werkstätten für behinderte Menschen, haben und behalten hier eine große Verantwortung. Sie müssen sich auf die neue Aufgabe einstellen. Die Bedingungen, unter denen sie dies tun müssen, sind gekennzeichnet von der Notwendigkeit, neue Konzepte zu entwickeln, unter den Bedingungen wachsender Fallzahlen und unter einem wachsenden Kostendruck. 
In der Praxis dominieren zur Zeit die nahe liegenden Lösungen, die eher in die Kategorie Notlösungen fallen, denn als eigenständig gestaltete Lebensphase angesehen werden können. Dazu gehören

· die Beschäftigung in einer WfbM über die Altersgrenze von 65 hinaus,

· das Wohnheim mit tagesstrukturierendem Angebot, (was immer das heißt)

· eigene Tagesbetreuungseinrichtungen,

· stationäre Pflegeeinrichtungen.

Fachlich wird in erster Linie auf heilpädagogische Konzepte von Fördern, Betreuen, Bilden und Aktivieren zurückgegriffen. Unser Verband ist der Meinung, dass alle Beteiligten damit allein an ihre Grenzen stoßen. Als Konsequenz droht, dass die Menschen, die auf ein hohes Maß an Hilfe angewiesen sind, auf Pflegeeinrichtungen verwiesen werden.

Der Anspruch, den Ruhestand als eigenständige Lebensphase sinnvoll zu gestalten, ist nicht unangemessen. Die Wünsche eher bescheiden. Die Generation alter behinderter Menschen, die jetzt in den Ruhestand gehen, hat es eigentlich verdient. Es ist die Generation, die erst in Schlafsälen und dann über Jahrzehnte in Mehrbettzimmern gelebt hat, deren Bildung, Teilhabe und Selbstbestimmung, wie sie heute für alle behinderten Menschen gefordert werden, über weite Teile ihres Lebens vernachlässigt geblieben sind. Außerhalb der Institutionen haben diese Menschen kaum Kontakte. Gerade das Alter wird aber maßgeblich davon geprägt, wie tragfähig die sozialen Netze von Freunden, Nachbarn, Familie und einem dienstleistenden Umfeld sind. Die Lebensgeschichte der Menschen hat dazu geführt, dass sie nicht über diese Netze verfügen. Inklusion und Integration ist also für künftige Generationen behinderter Menschen eine Investition auch in die Zukunft. Diejenigen, die heute am Rande des Ruhestands stehen, können davon kaum profitieren. Für sie müssen sozialarbeiterische und sozialpädagogische Konzepte Anwendung finden, um den Mangel auszugleichen. Das Modellprojekt in Nordrhein-Westfalen hat gezeigt, dass trotz einiger Schwierigkeiten, die durch die institutionell ausgerichtete Behindertenhilfe entstehen, gute Erfahrungen mit dem Instrument Case Management gesammelt werden konnten. Ein Projekt in Hamburg zeigt, dass gemeinwesenorientierte Stadtteilarbeit ebenfalls einen Beitrag zur Lösung der Aufgabe darstellen kann. Mit dem Modellprojekt der Software AG Stiftung wollen die Fachverbände über ganz Deutschland hinweg und unter Einschluss aller Verbände weitere Beispiele gelungener Praxis dokumentieren und die Akzeptanz und die Interessen alter behinderter Menschen an diesen Konzepten untersuchen.
Die Menschen bleiben damit im Aufgabenfeld der Eingliederungshilfe. 
Zum Schluss noch etwas aus der Perspektive des Elternverbandes:
Die Eltern alt werdender behinderter Menschen brauchen die Sicherheit, dass die Versorgung ihrer Kinder auch über das eigene Leben hinaus gewährleistet ist. Sie wissen, dass ihre schwerbehinderten Kinder immer auf den besonderen Schutz und die Unterstützung anderer Menschen, von Institutionen und der Gesellschaft angewiesen sind. Dennoch ist nicht die institutionelle Einheitslösung, sondern ein Strauß unterschiedlicher Möglichkeiten gefordert, der so bunt ist wie das Leben selbst. In diesem Sinne sollten die kommenden Jahre intensiv dazu genutzt werden, neue Wege zu gehen, etwas auszuprobieren und Erfahrungen zu sammeln. 
Düsseldorf, 08.09.2006
N. Müller-Fehling, 

Bundesverband für Körper- und Mehrfachbehinderte e.V.
Literatur:

Neuland entdecken – Wenn Menschen mit Behinderung in den Ruhestand gehen

Landesverband Nordrhein-Westfalen für Körper- und Mehrfachbehinderte e.V.
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Jutta Hollander, Helmut Mair: Den Ruhestand gestalten – Case Management in der Unterstützung von Menschen mit Behinderungen, Verlag selbstbestimmtes leben, Düsseldorf, 2006
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