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== Zusammenfassung

Der Beitrag konzentriert sich auf die Lebens-
situation von Menschen mit geistiger Behin-
derung. Er geht der Frage nach, inwieweit
sich das fachliche und gesellschaftliche Ver-
stindnis fiir Menschen mit geistiger Behinde-
rung gewandelt (oder eben nicht gewandelt)
hat, wobei zwei Aspekte im Zentrum stehen:
(a) Die Wahrnehmung und ausdriickliche An-
erkennung der Ressourcen und Kompetenzen,
(b) die Umsetzung der Rehabilitations- und
produktiven Verdnderungspotenziale. Vor dem
Hintergrund dieser beiden Bereiche der Ana-
lyse diskutiert der Beitrag Fragen der Teilhabe
wie auch des gleichberechtigten Zugangs zur
gesundheitlichen — und dies heif3t auch: reha-
bilitativen — Versorgung sowie der gegebenen
(vs. mangelnden) Expertise von Mitarbeiterin-
nen und Mitarbeitern des Versorgungssystems
mit Blick auf Bedarfe und Bediirfnisse, auf
Kompetenzen und Vulnerabilititen von Men-
schen mit geistiger Behinderung. Es wird auf
die Notwendigkeit hingewiesen, die medizi-
nisch-rehabilitative und pflegerisch-rehabilita-
tive Versorgung systematisch auszubauen, wo-
bei die in den beiden vergangenen Jahrzehn-
ten erzielten Fortschritte in der differenzierten
Einschdtzung von Rehabilitations- und pro-
duktiven Verdnderungspotenzialen nicht iiber-
sehen werden diirfen. Der Beitrag legt — in
seiner ethischen Rahmung — grofies Gewicht
auf die Explikation des Person-Verstindnisses
und — daraus folgend — auf die Wahrnehmung
und unbedingte Anerkennung der Personalitcit
von Menschen mit geistiger Behinderung, die
ihrerseits auf Konzepten wie jenen der Selbst-
verantwortung und Autonomie fundiert.

This article focuses on the life situation of
people with intellectual disabilities. It explores
the question of the extent to which the pro-
fessional and societal understanding of peo-
ple with intellectual disabilities has changed
(or not changed), focusing on two aspects:
(a) the perception and explicit recognition
of resources and competencies, (b) the im-
plementation of rehabilitation and productive
change potentials. Against the background of

these two fields of analysis, the article dis-
cusses (a) questions of participation, as well
as (b) equal access to health and rehabilitative
care, and (c) the given (vs. lack of) expertise
of care givers with regard to needs and re-
quirements, competencies and vulnerabilities
of people with intellectual disabilities. It points
out the need to systematically expand medical-
rehabilitative and nursing-rehabilitative care,
while not overlooking the progress made in the
past two decades in the differentiated assess-
ment of rehabilitation and productive change
potentials. The article — in its ethical fram-
ing — places great emphasis on the explication
of the understanding of the person and — fol-
lowing from this — on the perception and un-
conditional recognition of the personhood of
people with intellectual disabilities, which in
turn also underpins concepts such as those of
self-responsibility and autonomy.

11.1 Einleitung

Die verbesserten Teilhabe-, Bildungs- und Le-
bensbedingungen, der demographische Wan-
del und die Verbesserungen mit Blick auf die
Kompetenzforderung sowie der medizinische
Fortschritt der letzten Jahrzehnte gehen damit
einher, dass auch und besonders bei Menschen
mit einer geistigen Behinderung die Lebens-
erwartung gestiegen ist. Dabei ist ein hoheres
Lebensalter nicht zuletzt mit einem erhoh-
ten Risiko der Pflegebediirftigkeit verbunden.
In diesem Beitrag soll der Frage nachgegan-
gen werden, welche spezifischen Herausforde-
rungen sich fiir die pflegerische Versorgung
und Begleitung von é&lteren Menschen stel-
len, die eine geistige Behinderung aufweisen.
Ausgangspunkt ist dabei die wiederholt im
fachwissenschaftlichen Diskurs hervorgehobe-
ne Beobachtung, dass die professionelle Pflege
und Betreuung dieser Personengruppe iiber-
wiegend von Pflegefachpersonen iibernommen
wird, deren Kompetenzprofil den speziell heil-
erziehungspflegerischen Anforderungen und
den spezifischen Bediirfnissen und Bedarfen
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von ilteren Menschen mit geistiger Behin-
derung nicht oder nur in Teilen entspricht
(Ding-Greiner und Kruse 2010; Ding-Grei-
ner 2021a). Bei Eintritt einer altersassoziierten
Pflegebediirftigkeit bei Menschen mit geisti-
ger Behinderung stellen sich zahlreiche Fragen
fiir die professionellen Akteure, die dieser Per-
sonengruppe mit ihren spezifischen Ressour-
cen-Vulnerabilititsprofilen in ihrer je eigenen
Lebens- und Pflegesituation gerecht werden
wollen. Ausgewihlte Aspekte dieser Thematik
sollen nachfolgend skizziert werden.

Die Reflexion auf spezifische Herausfor-
derungen in der Pflege und Begleitung von
dlteren Menschen mit geistiger Behinderung
beginnt bereits auf konzeptioneller Ebene mit
dem Nachdenken dariiber, dass sich die jeweils
einzigartige Person schon immer zu einem
gewissen Grade sozial gewachsenen Katego-
rien bzw. Konstrukten entzieht. Was als eine
geistige bzw. seelische Behinderung angese-
hen wird, ist nicht zuletzt wesentlich von dem
abhingig, was jeweils kulturell als geistige
Norm(alitidt) vorausgesetzt wird. Die Katego-
rie der Behinderung kann daher zunéchst als
,,s0ziale Konstruktion einer negativen Abwei-
chung von Normalitdtserwartungen® (Wansing
2014, S. 212) bezeichnet werden. Es ldsst
sich schlieBlich sogar in Frage stellen, ob es
vor diesem Hintergrund sowie angesichts der
groflen Heterogenitit der angesprochenen Per-
sonengruppe eine allgemeingiiltige Definition
geistiger Behinderung iiberhaupt geben kann
bzw. geben sollte (Wacker 2012). Verkompli-
ziert wird dies zusitzlich dadurch, dass eine
Vielzahl theoretisch-konzeptioneller Zuginge
verschiedener wissenschaftlicher Disziplinen
zu einer disparaten Vielfalt an Bestimmungs-
versuchen des Phidnomens der geistigen Be-
hinderung gefiihrt hat (Haveman und Stoppler
2020).

Fiir die Themenstellung des vorliegenden
Beitrags kann es hilfreich sein, auf die kli-
nische Perspektive auf geistige Behinderung
zuriickzugreifen, wobei sich diese basal als
nicht fortschreitende Schidigung des Gehirns
verstehen lésst, die schon vor dem Abschluss
der Hirnreifung eingetreten ist. Die resultie-

rende Behinderung ist als Folge der Schi-
digung zu bestimmen und nicht als Krank-
heit (Kruse und Ding-Greiner 2012). Mit der
American Association on Intellectual and De-
velopmental Disabilities (AAIDD) ldsst sich
geistige Behinderung (intellectual disability)
genauer als Sammelbegriff fiir Einschrinkun-
gen des Intellekts (intellectual functioning)
sowie der Anpassungsfihigkeit einer Person
(adaptive behavior) verstehen, die mit Beein-
trachtigungen verschiedener messbarer Hand-
lungskompetenzen einhergehen — von abstrak-
ten Fahigkeiten (conceptual skills) iiber soziale
Fihigkeiten (social skills) bis hin zu prakti-
schen Fihigkeiten (practical skills) (Haveman
und Stoppler 2020; AAIDD 2022).

11.2 Datenlage

Verléssliche epidemiologische Daten zu Men-
schen mit geistiger Behinderung im hohen
und hoheren Lebensalter sind nur teilweise
verfiigbar, da keine prinzipielle Meldepflicht
fiir geistige Behinderungen oder psychische
Erkrankungen besteht (Ding-Greiner 2021b).
Anders verhilt sich dies bei Menschen, deren
Behinderung den Behinderungsgrad von 50
iberschreitet und somit als Schwerbehinde-
rung einzustufen ist: Durch die Erhebungen
des Statistischen Bundesamtes ist es hier mog-
lich, einen genaueren Uberblick zu gewinnen:
Das Ergebnis der Statistik der schwerbehin-
derten Menschen fiir das Jahr 2019 etwa war,
dass Ende des Jahres 2019 insgesamt 7,9 Mio.
Menschen in Deutschland amtlich als Schwer-
behinderte anerkannt waren, was einem Anteil
von ca. 9,5% der Gesamtbevolkerung ent-
spricht. Beziiglich des Alters lasst sich dabei
eine Korrelation festhalten, insofern Behinde-
rungen in dlteren Personengruppen hiufiger
auftreten: Am héufigsten sind mit 43,8 % die
55- bis 75-Jdhrigen betroffen — gefolgt von
der Gruppe der ab bzw. iiber 75-Jihrigen,
die mehr als ein Drittel (34,5 %) der Betrof-
fenen bilden (Statistisches Bundesamt 2020).
Dies ist nicht zuletzt deswegen bemerkens-
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wert, weil der Anteil der Menschen iiber 55
an dem Bevolkerungsteil ohne Behinderung
lediglich 32 % betrédgt (Statistisches Bundes-
amt 2021). Weiter differenzieren lassen sich
diese Daten nach der Form der jeweiligen Be-
hinderungen: Geistige Behinderungen, die im
vorliegenden Beitrag den Schwerpunkt bilden
sollen, machten zusammen mit seelischen Be-
hinderungen 13,3 % der Behinderungen aus;
daneben entfielen auf zerebrale Stérungen et-
was weniger als ein Zehntel (9 %). Die groB3-
te Gruppe stellen mit mehr als der Hilfte
(58,4 %) Menschen dar, die an einer korperli-
chen Behinderung leiden. Bei 19,3 % war die
Art der schwersten Behinderung nicht angege-
ben. Im Zuge der statistischen Auswertungen
des Kurzberichts 2019 finden sich die genaue-
ren Daten zu Menschen mit geistig-seelischen
Behinderungen in der iibergeordneten Katego-
rie ,,Querschnittlihmung, zerebrale Storungen,
geistig-seelische Behinderungen, Suchtkrank-
heiten”. In dem vom Kurzbericht erfassten
Zeitraum von 2005 bis 2019 nahm die An-
zahl schwerbehinderter Menschen in dersel-
ben Kategorie kontinuierlich zu: Zuletzt liefl
sich etwa von 2017 auf 2019 ein 5,8%iger
Anstieg verzeichnen. Exemplarisch seien hier
ausgewdhlte absolute Zahlen der insgesamt
358.202 ab bzw. iiber 75-jahrigen Menschen
in Deutschland genannt, die am 31. Dezember
2019 unter dieser Kategorie erfasst wurden:
Besonders hiufig trat dabei das hirnorgani-
sche Psychosyndrom (Hirnleistungsschwiche,
organische Wesensénderung) auf, wobei die-
ses bei 121.904 betroffenen Personen ohne
und bei 133.086 Menschen mit neurologi-
schen Ausfallserscheinungen am Bewegungs-
apparat auftrat. Hirnorganische Anfille (auch
mit geistig-seelischen Storungen) traten wie-
derum bei 14.642 der Betroffenen ohne sowie
bei 10.390 Personen mit ebensolchen Aus-
fallerscheinungen auf. Storungen der geistigen
Entwicklung wie etwa eine Lern- oder geistige
Behinderung konnten fiir 10.387 Personen er-
fasst werden. Nicht nur bei den ab 75-jdhrigen
Menschen mit einer schweren Behinderung,

sondern auch bei anderen Altersgruppen steigt
dabei der Anteil von Menschen mit einer Lern-
oder geistigen Behinderung: Zuletzt war dies-
beziiglich etwa von 2017 auf 2019 ein Anstieg
um 6,7 % zu verzeichnen (Statistisches Bun-
desamt 2020). Die Griinde fiir diesen Anstieg
sind vielschichtig, jedoch lassen sich vor al-
lem der rechtstaatlich garantierte Schutz von
Menschen mit Behinderung sowie der rasan-
te Fortschritt im medizinisch-technologischen
Bereich als zwei exemplarische Faktoren an-
fiihren. Beziiglich des ersteren Faktors sei da-
rauf hingewiesen, dass in Deutschland immer
mehr Generationen von Menschen mit Behin-
derung das Rentenalter erreichen, die nach der
NS-Herrschaft und deren systematischer Er-
mordung von Menschen mit Behinderung ge-
boren wurden (Reibold 2010; BMFSFJ 2016;
Wahl et al. 2022).

Weitere Daten, die einen Einblick in die
Lebenssituation von Menschen mit (geistiger)
Behinderung geben, lassen sich iiber die Bun-
desarbeitsgemeinschaft der tiberortlichen Trd-
ger der Sozialhilfe und der Eingliederungshil-
fe (BAGIiS) beziehen: Diese konnte fiir das
Berichtsjahr 2019 feststellen, dass in diesem
Jahr insgesamt 417.234 volljdhrige Menschen
mit Behinderung in stationédren Einrichtungen
oder in ambulant unterstiitzten Wohnformen
Wohnbetreuung erhielten. Von diesen lebten
52,1 % in ambulant unterstiitzten Wohnfor-
men (1,4 % davon in Pflegefamilien), wéahrend
47,9 % in einer stationédren Einrichtung wohn-
ten. Unter den stationdr betreuten Menschen
tiberwogen mit beinahe zwei Dritteln (63,4 %)
Menschen mit einer geistigen Behinderung,
gefolgt von 30 % Personen mit einer seeli-
schen und 6,6 % Personen mit einer korper-
lichen Behinderung. Im ambulanten Bereich
waren umgekehrt 70,9 % der Menschen von
einer seelischen Behinderung betroffen, wih-
rend knapp ein Viertel (24,9 %) der Personen
eine geistige und 4,2 % eine korperliche Be-
hinderung aufwiesen — eine Verteilung, die seit
2008 im Wesentlichen unverindert geblieben
ist (BAGLiS 2021).
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11.3 Zuganglichkeit der
gesundheitlichen Versorgung

Wie der Siebte Altenbericht festhilt, sind ,,[f]iir
verschiedene soziale Gruppen Alterer [. .. ] die
Zugangschancen zu sozialer Teilhabe, gesund-
heitlicher Versorgung und Formen des Engage-
ments ungleich verteilt“ (BMFSFJ 2016, S. 54);
in besonderer Weise gilt dies — wie auch der
Dritte Teilhabebericht der Bundesregierung
verdeutlicht hat — fiir Menschen mit Behinde-
rung (BMAS 2021). Menschen mit einer geis-
tigen Behinderung sind in Fragen einer addqua-
ten gesundheitlichen und pflegerischen Versor-
gung mit einigen Barrieren konfrontiert: Ne-
ben der rdumlichen Ebene bestehen diese auch
auf der kommunikativen sowie der Wissensebe-
ne, da bspw. viele niedergelassene Arztinnen
und Arzte hiufig nicht iiber die erforderliche
Expertise verfiigen, um eine angemessene me-
dizinische Betreuung sicherzustellen. In kom-
munikativer Hinsicht sind sie wiederum oft-
mals nicht in der Lage, bei verbalen Defizi-
ten der Menschen mit geistiger Behinderung ei-
ne geeignete Kommunikationsform zu finden.
Wissensdefizite sowie erschwerende struktu-
relle Bedingungen (etwa Zeitdruck und Perso-
nalknappheit) lassen sich ebenso vonseiten der
fachpflegerischen Versorgung von Menschen
mit einer geistigen Behinderung konstatieren
(BMAS 2021; Ding-Greiner 2021b). Als Bar-
rieren des Zugangs von Menschen mit geistiger
Behinderung im hohen oder hoheren Lebens-
alter zu einer addaquaten gesundheitlichen Ver-
sorgung gelten dariiber hinaus motorische Ein-
schrinkungen, hohe Kosten verbunden mit ei-
nem hohen Zeitaufwand sowie ein ,,geringer so-
zialer Status von dlteren Menschen mit Behin-
derung* (Kruse 2010a, S. 228). Auf allgemei-
ner Ebene kann festgehalten werden, dass Men-
schen mit geistiger Behinderung im Vergleich
zur Gesamtbevolkerung weniger kurative, ge-
sundheitsfordernde, priaventive und rehabilita-
tive Angebote erhalten, gleichzeitig jedoch um-
so hiufiger von Ubermedikalisierung (beson-
ders, um auf das Verhalten einzuwirken) betrof-
fen sind (Stolting et al. 2021). Mit Weber und

Rojahn ist festzuhalten, dass etwa Psychophar-
maka ,,teilweise zu Recht einen schlechten Ruf
erlangt [haben]. Sie werden in der Praxis oft zu
hiufig und in zu hohen Dosen verschrieben, und
die gleichzeitige Verabreichung mehrerer psy-
chopharmakologischer Pridparate ist eher die
Regel als die Ausnahme* (Weber und Rojahn
2009, S. 361). Es ergibt sich daraus insge-
samt die Schlussfolgerung, dass ,,[e]lementare
Gesundheits- und Pflegebediirfnisse und da-
mit einhergehend ein Hochstmall an Lebens-
qualitidt und Teilhabe [...] unter den aktuel-
len Bedingungen nur unzureichend erfiillt [wer-
den]* (Stolting et al. 2021, S. 81). Angelehnt
an Seidel identifiziert Ding-Greiner zusammen-
fassend einen Verbesserungsbedarf in der ge-
sundheitlichen Versorgung von Menschen mit
geistiger Behinderung auf den folgenden acht
Ebenen (Ding-Greiner 2021b, S. 38):
== Haltung und Einstellung zu Menschen mit
Behinderung: Wertschitzung und Respekt
== Haltung zu ,,.Behinderung*
== Fachwissen
== Handlungskompetenz
== Kommunikationskompetenz
== [nterpretationskompetenz
== Zuginglichkeit
== Barrierefreie Rdaumlichkeiten und barriere-
freie Raumgestaltung (Licht, Orientierung)

11.4 Der Alternsprozess
von Menschen mit geistiger
Behinderung

Zunichst ist festzuhalten, dass Menschen mit
einer geistigen Behinderung nicht grundsitz-
lich auf andere Weise altern als Menschen oh-
ne geistige Behinderung. In theoretisch-kon-
zeptuellen Beitridgen zum Verlauf und zur Ge-
staltbarkeit von Entwicklungsprozessen iiber
die Lebensspanne diirfen zentral hervorgeho-
bene Konstrukte wie Heterogenitit, Multidi-
mensionalitit und Multidirektionalitét, Plasti-
zitit, Potenzialitit, Vulnerabilitit oder Selbst-
und Weltgestaltung auch in der Beschrei-
bung und Erklidrung von Alternsprozessen bei
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Menschen mit geistiger Behinderung nicht
vernachlidssigt werden. Alternsprozesse von
dieser Personengruppe konnen jedoch durch
spezifische, auf die Beeintrichtigung zuriick-
zufiihrende Einschrinkungen beeinflusst sein
(Kruse 2010a; Deutscher Ethikrat 2018). So ist
bspw. das Risiko von Menschen mit geistiger
Behinderung, iiber die Lebensspanne hinweg,
am Nervensystem, an den Sinnesorganen, der
Schilddriise, der Haut, dem Herz-Kreislauf-
System, den Atemwegen oder den Verdau-
ungsorganen zu erkranken, im Vergleich zur
Gesamtbevolkerung erhoht; des Weiteren ist
das Risiko, im hohen bzw. hoheren Lebensal-
ter psychisch zu erkranken, fiir Menschen mit
einer geistigen Behinderung ebenfalls nach-
weislich erhoht (Kruse 2010a; BMAS 2021;
Ding-Greiner 2021b; Griebler et al. 2021).

Auch innerhalb dieser Bevolkerungsgrup-
pe gibt es wiederum beeintrachtigungsspe-
zifische Unterschiede, da bspw. Menschen
mit Down-Syndrom deutlich hdufiger von Er-
krankungen der Haut (z. B. Verdickung, Tro-
ckenheit, Pilzinfektionen), Essstorungen, Ein-
schrinkungen des Bewegungsapparats und
Sinnesbeeintriachtigungen betroffen sind als
Menschen mit einer geistigen Behinderung
ohne Down-Syndrom (BMFSFJ 2016; Ding-
Greiner 2021b). Dariiber hinaus sind be-
sonders Menschen mit Down-Syndrom hiu-
fig und im gesamtgesellschaftlichen Vergleich
eher frith von Demenzerkrankungen betroffen
(Kruse 2010b; Zeilinger et al. 2013). Ohnehin
gilt, dass Menschen mit einer geistigen Behin-
derung im Vergleich zur Gesamtbevolkerung
einer stirkeren Gefahr unterliegen, an einer
Alzheimer-Demenz zu erkranken (BMFSFJ
2016).

11.5 Anerkennung
der Personalitat

An dieser Stelle ist darauf hinzuweisen, dass
die Personengruppe von demenziell erkrank-
ten Menschen mit geistiger Behinderung eine
besondere Vulnerabilitit aufweist, der es im

Rahmen der Pflege, Betreuung und Begleitung
addquat zu begegnen gilt. Die als Edinburgh
Principles bekannten sieben Leitsitze, die im
Jahr 2001 im Rahmen einer internationalen
Konferenz von der Edinburgh Working Group
on Dementia Care Practices erarbeitet und in
Folge von der International Association for
the Scientific Study of Intellectual and Devel-
opmental Disabilities (IASSID) angenommen
wurden, konnen an dieser Stelle als orientie-
render Rahmen fiir den Schutz und die Gleich-
stellung von demenziell erkrankten Menschen
mit geistiger Behinderung gelten (Wilkinson
und Janicki 2002). Mit dem ersten Leitsatz
wird dabei die Grundlage formuliert, dass die
Erhaltung und Verbesserung der Lebensquali-
tdt in der Pflege und Betreuung von Menschen,
die an einer Demenz und einer geistigen Be-
hinderung leiden, von einem personzentrierten
Ansatz auszugehen hat. Generell gilt, dass ei-
ne personzentrierte Haltung bzw. Ausrichtung
des pflegerischen Sorgehandelns, die das Per-
sonsein des Pflegebediirftigen in den Mittel-
punkt riickt, die Grundlage fiir eine gute Pflege
darstellt — und dies in den verschiedensten
Pflegesituationen (Bartholomeyczik und Halek
2017). In Bezug auf Menschen mit Demenz
hat dies besonders der britische Sozialpsy-
chologe und Theologe Tom Kitwood betont,
der dabei Ansétze der humanistischen Psy-
chologie bzw. der klientenzentrierten Therapie
nach Rogers mit Impulsen aus der Dialog-
philosophie Bubers zusammenfiihrte (Kitwood
2019; Giither 2019). Seine Beobachtung, dass
sich in der Gesellschaft Tendenzen abzeich-
neten, ,,Menschen mit schwerer korperlicher
oder seelischer Behinderung zu depersonali-
sieren” (Kitwood 2019, S. 38), fiihrte unmit-
telbar zu der Forderung, das Personsein dieser
vulnerablen Personengruppen zu schiitzen und
zu stirken. Tatsdchlich gilt fiir Menschen mit
einer Demenzerkrankung ebenso wie fiir Men-
schen mit einer Behinderung — besonders ei-
ner geistigen —, dass ihr Personstatus und der
damit verbundene Wiirdeanspruch immer wie-
der in Zweifel gezogen wird. Dies muss den
Akteuren nicht immer bewusst sein, sondern
kann immer wieder auch implizit in diskri-
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minierenden Verhaltensweisen etwa bei der
Allokation bzw. Vorenthaltung angemessener
Therapie-, Rehabilitations-, Pflege- und ge-
sundheitserhaltender bzw. gesundheitsférdern-
der MaBnahmen oder im personlichen Um-
gang zu Tage treten. Kitwood spricht in einem
solchen Zusammenhang von ,,maligner Sozi-
alpsychologie* (Kitwood 2019, S. 39). Ein
in solchen Fillen zugrunde liegendes Men-
schenbild ist insofern als reduktionistisch zu
kritisieren, als es das Personsein eines Men-
schen und alle damit einhergehenden ethischen
Anspriiche auf eine vordefinierte Norm an ze-
rebraler Funktionsfdhigkeit reduziert (Fuchs
2010; Ritzi und Kruse 2019). Infolge die-
ser Reduktionismen werden EinbuBlen oder
Beeintriachtigungen der kognitiven Fahigkei-
ten durch eine Behinderung oder eine (z.B.
Demenz-)Erkrankung als Einbuflen des Per-
sonstatus verstanden. Eine Widerlegung die-
ser Position, wie sie anderswo tiefgreifender
erfolgt (Ritzi 2022), betont demgegeniiber,
dass die Vulnerabilitdt, die in einer (geisti-
gen) Behinderung oder einer Demenzerkran-
kung zum Ausdruck kommt, kein der Huma-
nitdt abtrdgliches Spezifikum einzelner Per-
sonengruppen darstellt, sondern als zentraler
Aspekt der conditio humana das Menschsein
selbst pridgt. Die Personalitit des Menschen
mit oder ohne Behinderung verwirklicht sich
nicht trotz Vulnerabilitit, sondern vermittelt
durch Vulnerabilitit. Die Anerkennung dieser
Personalitit und Vulnerabilitit von Menschen
mit einer geistigen Behinderung manifestiert
sich im pflegerischen Handeln konkret da-
rin, in den Kommunikations- und Verhaltens-
weisen des jeweiligen Menschen mithin Aus-
drucksformen seines personalen Kerns, d.h.
seines Wesens, nicht blof3 zu erkennen, son-
dern auch anzuerkennen (Kruse 2017; Ritzi
2022).

Unmittelbar an die Personzentrierung des
ersten Leitsatzes ankniipfend hélt der zwei-
te Leitsatz fest, dass jede Entscheidung von
bzw. liber die individuelle Person von ihren je
eigenen Wiinschen, Fihigkeiten, Fertigkeiten
und Stdrken auszugehen hat. Dies impliziert
laut dem dritten Leitsatz auch und besonders,

dass die Person selbst ebenso wie ihre An- und
Zugehorigen moglichst weitgehend an den ent-
sprechenden Entscheidungs-, Planungs- und
Assessment-Prozessen teilhaben und aktiv in
diese eingebunden werden. Viertens ist als eine
Voraussetzung fiir das Gelingen guter Pfle-
ge und Versorgung von demenziell erkrank-
ten Menschen mit geistiger Behinderung der
Ressourcenaspekt zu thematisieren: Hier miis-
sen die notigen Mittel fiir eine fachgerechte
Diagnostik, medizinische Therapie und pfle-
gerische Versorgung zur Verfiigung gestellt
werden, um die jeweils eigenen Bedarfe und
Bediirfnisse der betroffenen Menschen erfiil-
len und ihnen ein gutes Altern ermdglichen
zu konnen. Der fiinfte Leitsatz adressiert den
raumlich-wohnlichen Kontext sowie die sozia-
le Einbettung, da diese von nicht zu unter-
schitzender Bedeutung fiir die Lebensqualitit
demenziell erkrankter Menschen mit geistiger
Behinderung sind: Hier sind alle Mittel da-
rauf zu verwenden, dass die Person am Ort
threr Wahl verbleiben und an diesem — sei
es ambulant, sei es stationdr — die benotigte
Pflege und Versorgung erhalten kann. Sechs-
tens spricht sich die IASSID entschieden dafiir
aus, dass Menschen mit geistiger Behinde-
rung, die an einer Demenz erkrankt sind, ande-
ren Menschen mit Demenz, die keine geistige
Behinderung aufweisen, gleichgestellt werden
und denselben Zugang zu medizinischer und
pflegerischer Versorgung haben. Dies erdffnet
zuletzt mit dem siebten und letzten Leitsatz
auch eine gesellschaftlich-politische Makro-
perspektive, insofern hier die Regierung sowie
zustindige Behorden und Institutionen aufge-
rufen werden, die Bedarfe und Bediirfnisse
von demenzkranken Menschen mit geistiger
Behinderung in der Gegenwart und in Zu-
kunft in die Gesundheitsplanung zu integrieren
(Ding-Greiner 2021b).

Neben dem durch Beeintrdachtigungen er-
hohten Risiko physischer und/oder psychi-
scher Erkrankungen im Laufe des Alternspro-
zesses konnen sich auch durch die Beeintrich-
tigung bedingte Unterschiede in der Biogra-
phie und Lebensfiihrung auf das Altern und
die Gesundheit auswirken. So iiben etwa die
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institutionellen Rahmenbedingungen, in denen
sich Menschen aufgrund ihrer Behinderung in
teils langen Phasen ihres Lebens befinden, ei-
nen gewissen Einfluss auf das Altern dieser
Personen aus (Deutscher Ethikrat 2018). Bei
Menschen mit einer geistigen Behinderung,
die in ein produktives und auf ihre Bediirfnis-
se ausgerichtetes Arbeitsverhiltnis eingebettet
waren, kann etwa der Ubergang in den Ru-
hestand besondere Herausforderungen bergen,
da ihnen dadurch soziale Netzwerke und ei-
ne unterstiitzende Tagesstrukturierung verlo-
ren gehen kénnen (BMFSFJ 2016). Fiir viele
dltere Menschen mit geistiger Behinderung ist
die Ubergangsphase nach der beruflichen Ti-
tigkeit mit groBen Unsicherheiten verbunden,
in welchem Ausmal} es auch zukiinftig ge-
lingen kann, personliche Netzwerke zu finden
bzw. aufrechtzuerhalten und soziale Anerken-
nung zu erfahren (Kruse 2010a). Mit anderen
Worten bedarf es also der Vorbereitung und
des Angebots einer Nacherwerbsphase aufler-
halb der jeweiligen Institution (z. B. der Werk-
statt fiir Menschen mit Behinderung), in der
der Alltag sowie das eigene Altern produk-
tiv gestaltet und erfahren werden kann — und
dies trotz der altersgebundenen Einschrinkun-
gen und Verlusterfahrungen (Kruse und Ding-
Greiner 2003). Steigt der Pflegebedarf mit zu-
nehmendem Alter und fallen etwa durch den
Tod Angehoriger (in vielen Fillen der Eltern)
familidre Sorgestrukturen weg, so steigt des
Weiteren das Risiko, dass mit diesem erhohten
Pflegebedarf der Umzug in eine stationédre Al-
tenpflegeeinrichtung erforderlich wird. Dieser
wiederum kann oft zu einer verschlechterten
Situation fiir die betroffene Person fiihren, da
Personal und Ausstattung dieser Einrichtung
— wie eingangs erwihnt — selten adidquat auf
die Pflege und Betreuung von Menschen mit
geistiger Behinderung ausgerichtet sind (We-
ber und Fritsch 1999; Kruse 2010a; BMFSF]J
2016). Zudem zeigt die Studienlage, dass ein
zentraler Wunsch von Menschen mit (geis-
tiger) Behinderung oftmals darin besteht, in
der Einrichtung bleiben zu kénnen, in der sie
den GroBteil ihres Lebens verbracht haben
(Wahl et al. 2022). Nicht zu unterschitzen ist

dariiber hinaus, dass Menschen mit geistiger
Behinderung einen solchen Umbruch und die
damit einhergehenden Belastungen aufgrund
einer hidufig verringerten affektiv-emotionalen
Kontrolle psychisch umso intensiver erfahren
(Haveman 1997; Kruse 2010a).

11.6 Teilhabe und Inklusion

Uber den institutionellen Rahmen hinaus be-
einflussen auch allgemeine gesellschaftliche
Stereotype gegeniiber alten Menschen und
Menschen mit Behinderung deren Lebensfiih-
rung: Héufig wird dabei die Fihigkeit zur
Plastizitit von Menschen mit Behinderung ver-
kannt (Deutscher Ethikrat 2018). Dass auch
Menschen mit den unterschiedlichsten Behin-
derungen und Behinderungsgraden zu posi-
tiven Entwicklungen z.B. im Hinblick auf
Selbstbestimmung und Teilhabe fahig sind,
gerdt demgegeniiber erst durch einen Wech-
sel von einer vornehmlich defizitorientierten
Verletzlichkeits- auf die Potenzialperspektive
in den Blick (Kruse 2017; Deutscher Ethikrat
2018). Dies gilt dabei sowohl fiir die betei-
ligten professionellen Akteure als auch fiir
die Betroffenen selbst, da es auch hier von
zentraler Bedeutung ist, wie Menschen mit Be-
hinderung im hohen und hoheren Lebensalter
ihre eigene Verletzlichkeit sowie ihre eige-
nen Potenziale wahrnehmen. Fiir Menschen
mit einer geistigen Behinderung kann dies —
ebenso wie bei Menschen ohne Beeintrich-
tigung — ganz unterschiedlich stattfinden: In
Auseinandersetzung mit dem eigenen Altern
konnen altersbedingte Verdnderungen erkannt
und akzeptiert oder umgekehrt verleugnet und
verdringt werden.

Wihrend Menschen mit einer geistigen Be-
hinderung ihre Verletzlichkeit durch ihre An-
gewiesenheit auf Hilfe und Betreuung stets
mehr oder weniger vor Augen steht, kann
vieles dazu beitragen, dass sie ihre eigenen
Potenziale nicht erkennen: Zusitzlich zu ih-
rer kognitiven Einschrdnkung gepaart mit der
oftmals eingeschrinkten verbalen Kommuni-
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kationsfdhigkeit kann vor allem eine histo-
risch weit zuriickreichende, abwertende Ein-
stellung der Gesellschaft hierzu beitragen.
Nach wie vor haben im 6ffentlichen Diskurs
etwa um Diversitit, Inklusion und Exklusi-
on ,Fragen des Umgangs mit Abweichun-
gen, also Personen, die einer gesellschaftlichen
Normalititserwartung nicht entsprechen, sei
es durch [...] Handlungsgeschwindigkeit, be-
sondere Lebenslagen oder andere als Defizite
interpretierte Vielfaltsmerkmale* (Wahl et al.
2022, S. 82) nicht an Aktualitit verloren. Tat-
sdchlich ldsst sich — etwa mit Blick auf die
zuvor skizzierten Tendenzen zur Depersonali-
sierung — die Frage stellen, ob unsere Gesell-
schaft unterdessen gelernt hat, iiberzeugend,
offen und vorurteilsfrei mit Menschen umzu-
gehen, die eine geistige Behinderung aufwei-
sen. Vor diesem Hintergrund bedarf es einer
immer wieder vorzunehmenden gesamtgesell-
schaftlichen, kritischen Selbstreflexion (Wa-
cker 2013), denn ,,[s]oziale Distanz gegeniiber
Behinderung und deren Stigmatisierung kon-
nen sich auf die soziale Integration, die Identi-
tit sowie auf die Lebensfiihrung® (Beck 2020,
S. 61) eines Menschen mit Behinderung aus-
wirken: Eine Marginalisierung und Abwertung
von Menschen mit geistiger Behinderung kann
nicht zuletzt geradezu von diesen internalisiert
werden, was etwa — um nur ein Beispiel zu
nennen — in Selbstzuschreibungen zum Aus-
druck kommen kann, in denen sie sich sogar
noch im hohen Alter als unmiindige Kinder
bezeichnen bzw. wahrnehmen (Ding-Greiner
2021b). Hierin sind nicht zuletzt die Folgen
einer lang anhaltenden Phase der Exklusi-
on von Menschen mit geistiger Behinderung
zu vermuten, bei der Ungleichheit und Be-
nachteiligung kombiniert zum Vorschein tre-
ten (Wacker 2013). Nach wie vor ist die soziale
Teilhabe dieser Personengruppe nachhaltig er-
schwert (Wacker 2016; BMAS 2016, 2021).
Auf die besondere Bedeutung der Teilhabe
weist prominent die UN-Behindertenrechts-
konvention hin, indem sie das Phinomen der
Behinderung u. a. ausgehend von den Teilha-
bemoglichkeiten versteht (Hirschberg 2020):
Folgt man Artikel 1 der Konvention, schlieft

der Begriff ,,Menschen mit Behinderungen®
solche Personen ein, ,,die langfristige korperli-
che, seelische, geistige oder Sinnesbeeintréich-
tigungen haben, welche sie in Wechselwirkung
mit verschiedenen Barrieren an der vollen,
wirksamen und gleichberechtigten Teilhabe an
der Gesellschaft hindern konnen.* (Beauftrag-
ter der Bundesregierung fiir die Belange von
Menschen mit Behinderungen 2018, S. 8) Be-
sondere Bedeutung kommt dabei dem Konzept
des Empowerments zu, und zwar insofern, als
dass es Menschen mit geistiger Behinderung
darin zu unterstiitzen gilt, ihre jeweils eige-
nen Vorstellungen von einer guten medizini-
schen, pflegerischen und sozialen Versorgung
selbstverantwortlich zu formulieren und den
Alltag entsprechend den individuellen Vorstel-
lungen eines guten Lebens zu gestalten (We-
ber und Fritsch 1999; Kruse 2010a; Wansing
2013; Wacker 2016; Haveman und Stoppler
2020).

11.7 Zielgruppenspezifische
Kompetenzen

AbschlieBend sei erneut die anfangs bespro-
chene Beobachtung aufgegriffen, dass die Pfle-
gefachpersonen, die im Rahmen der Altenhilfe
z. B. in der stationdren Langzeitpflege auch mit
der Pflege und Begleitung von dlteren Men-
schen mit geistiger Behinderung betraut sind,
oftmals nicht iiber die notige fachliche Ex-
pertise verfiigen, um dieser Personengruppe in
einem ganzheitlichen Sinne adidquat begegnen
zu konnen. Tatsdchlich haben die vorangegan-
genen Ausfithrungen gezeigt, dass Menschen
mit geistiger Behinderung spezifische Bedarfe
und Bediirfnisse aufweisen konnen, die es zu
erkennen und wahrzunehmen gilt. In diesem
Sinne bedarf es eines differenzierten berufli-
chen Kompetenzprofils sowohl auf dem Ge-
biet der Altenpflege als auch auf demjenigen
der Heilerziehungspflege — eine Kombination
bzw. ein Idealzustand, der in beiden Praxis-
feldern eher selten anzutreffen ist: Im Kontext
der Langzeitpflege alter Menschen sind zum
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gegenwirtigen Zeitpunkt unter Pflegefachkrif-
ten vor allem Alten- sowie Gesundheits- und
Krankenpflegefachkrifte titig, deren Ausbil-
dung die spezifischen Bedarfe und Anforde-
rungen an eine fachlich fundierte Pflege und
Betreuung von ilteren Menschen mit geisti-
ger Behinderung — wenn iiberhaupt — nur am
Rande thematisiert hat (Ding-Greiner 2021b).
Ob die generalistische Pflegeausbildung, die
in ihrer aktuellen Umsetzung tendenziell we-
niger mit einem hdoheren, sondern eher mit
einem niedrigeren Maf} an Spezialisierung ein-
hergeht, diese Kompetenzdefizite ausgleichen
kann, wird sich im Laufe der kommenden
Jahre zeigen. Ob sich der wachsende Bedarf
(auch) an zielgruppenspezifischen Kompeten-
zen fiir eine fachlich fundierte Pflege und
Betreuung von ilteren Menschen mit geisti-
ger Behinderung durch das Pflegeberufegesetz
curricular in entsprechenden Bildungseinrich-
tungen niederschlédgt, bleibt ebenfalls abzu-
warten.

11.8 Fazit

Ziel dieses Beitrags war es, ausgewihlte
Aspekte aufzuzeigen, die es fiir eine gute und
fachlich fundierte Pflege, Betreuung und Be-
gleitung von é&lteren Menschen mit geistiger
Behinderung zu beriicksichtigen gilt. Das Be-
rufsfeld der professionellen Pflege wird zuneh-
mend komplexen und hochkomplexen Pfle-
gesituationen begegnen, die nicht nur geron-
tologisch-pflegerische Fachexpertise, sondern
auch Kompetenzen auf dem Gebiet der Heil-
erziehungspflege erfordern. Mit Blick auf die
Datenlage der amtlichen Erhebungen konnte
dabei aufgezeigt werden, dass der Bevolke-
rungsanteil von Menschen mit einer geisti-
gen Behinderung zunimmt und dass immer
mehr Personen mit geistiger Behinderung ein
hoheres Lebensalter erreichen. Trotz positi-
ver Entwicklungen zur Sicherung der Teilhabe
von ilteren Menschen mit geistiger Behin-
derung sowie deren addquater medizinisch-

pflegerischer Versorgung zeichnen sich dabei
deutliche Barrieren ab: Diese beginnen bereits
unmittelbar auf rdumlicher Ebene, erstrecken
sich jedoch auch auf den Umgang mit kommu-
nikativen und motorischen Einschrinkungen
der Betroffenen, Wissens- und Kompetenz-
defizite der medizinischen und pflegerischen
Akteure und erschwerende strukturelle Bedin-
gungen bis hin zu tieferliegenden Fragen der
Haltung gegeniiber Menschen mit Behinde-
rung.

Auch wenn sich die Alternsprozesse von
Menschen mit und ohne geistige Behinderung
im Wesentlichen nicht voneinander unterschei-
den, konnten einige beeintrichtigungsspezi-
fische FEinschrinkungen von Menschen mit
Behinderung aufgezeigt werden, die die Pfle-
gesituation im Falle einer altersassoziierten
Pflegebediirftigkeit beeinflussen. So ist etwa
durch eine geistige Behinderung auch das Ri-
siko fiir bestimmte korperliche und psychische
Erkrankungen erhoht, wie etwa im Falle der
Alzheimer-Demenz besonders bei Menschen
mit Down-Syndrom. Nicht nur, aber auch im
Kontext von Demenzerkrankungen wurde da-
bei die Wichtigkeit einer personzentrierten
Haltung bzw. Ausrichtung der Pflege und Be-
treuung von Menschen mit geistiger Behinde-
rung betont. Eine wichtige Orientierung fiir die
Pflegepraxis um demenziell erkrankte Men-
schen mit geistiger Behinderung bieten die
als Edinburgh Principles bekannt gewordenen
Leitsdtze. Von den spezifischen Herausforde-
rungen, die sich aus einem altersassoziierten
Ubergang in die Pflegebediirftigkeit ergeben
konnen, wurde besonders der plotzliche Weg-
fall von unterstiitzenden Tagesstrukturen und
gewohnten sozialen Netzwerken erwihnt, den
das Ende einer beruflichen Titigkeit etwa in ei-
ner Werkstatt fiir Menschen mit Behinderung
bedeuten kann. Vor diesem Hintergrund bedarf
es zusammenfassend gesellschaftlicher Teilha-
bemoglichkeiten und Strukturen, die nicht nur
die Verletzlichkeitsperspektive, sondern auch
und besonders die Potenzialperspektive auf
bzw. von iltere(n) Menschen mit geistiger Be-
hinderung adressieren.
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