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Barbara Jeltsch-Schudel zur Situation alter Menschen mit Behinderung

Pladoyer flir eine breite Angebotspalette

Die Gruppe der Menschen mit geistiger Behinderung im
AHV-Alter wichst stetig. Dies stelle Fachleute und Institutio-
nen vor Herausforderungen, sagt Barbara Jeltsch-Schudel,
Privatdozentin und Leiterin der Abteilung Klinische Heil-

péadagogik und Sozialpddagogik am Heilpddagogischen
Institut der Universitét Freiburg.

Barbara Steiner

Frau Jeltsch, Eltern aussern immer wieder die Sorge, ihre
behinderten Kinder wiirden nicht mehr in ihrem Sinne betreut,
wenn sie selber die Aufgabe nicht mehr wahrnehmen oder sich
fir die Interessen der Kinder einsetzen konnten. Wie berechtigt
sind diese Bedenken?

Barbara Jeltsch-Schudel: Ich denke, sie sind durchaus berech-
tigt. Wir haben in der Schweiz zwar ein Netz, welches Menschen
mit Behinderung auffangt. Es gibt aber Personen, welche durch
die Maschen fallen. So kann es beispielsweise vorkommen, dass
ein Mensch mit Behinderung mit zunehmendem Alter auf eine
Nachtwache angewiesen ware. Wenn er in einer Institution lebt,
welche keine Nachtwache, sondern nur einen Pikettdienst anbie-
tet, ist die optimale Betreuung nicht gewdhrleistet. Von einer
Mutter eines erwachsenen Sohnes mit therapieresistenter Epi-
lepsie erhielt ich ein Foto, das ihn — im Rahmen eines Ausflugs
seiner Institution — ohne Schwimmweste und unangegurtet auf
einem Pedaloboot auf einem See zeigt. Dieses Bild mag fiir den
Eindruck stehen, dass sich Mitarbeitende von Heimen manch-
mal zu wenig bewusst sind, welch grosse Verantwortung sie tra-
gen. Dies erschwert den ohnehin nicht einfachen Loslésungspro-
zess der Eltern von ihrem Sohn oder ihrer Tochter mit Behinde-
rung. Denn die Ablésung kann nur erfolgreich verlaufen, wenn
sich die Eltern uneingeschrankt auf das Auffangnetz verlassen
koénnen. Die Fachleute miissen ihre Aufgaben und Verantwort-
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lichkeiten deshalb kennen und diese auch absolut zuverlassig
wahrnehmen.

Was unterscheidet die Situation von Menschen mit einer
geistigen Behinderung von jener der Kérperbehinderten?
Jeltsch-Schudel: Menschen mit einer korperlichen Behinderung
konnen ihre Interessen in der Regel viel selbstandiger und zielge-
richteter durchsetzen als geistig Behinderte. Letztere bendtigen
mehr Unterstiitzung und Begleitung. Allerdings ist es wichtig,
dass auch sie einbringen kénnen, was sie selber wollen. Je mehr
man ihnen zutraut, ihre Bedlirfnisse und Wiinsche formulieren
zu konnen, desto klarer tun sie dies auch. Hier muss in der Heil-
padagogik/Sozialpadagogik vielerorts noch ein Umdenken statt-
finden. Grundsétzlich sollen nicht die Fachleute die Richtung vor-
geben, sondern moglichst die Betroffenen selber. Zu berticksich-
tigen ist, dass Menschen mit Behinderungen, die jetzt 50- bis 60-
jahrig sind, in ihrer Entwicklung noch weit weniger gefordert
wurden als die heutigen Kinder und kiinftig dlteren Menschen mit
geistiger Behinderung. Diese haben in der Regel mehr Moglichkei-
ten, ihren Willen auszudriicken und selbstbestimmt zu handeln.
Die Unterstlitzung und Begleitung, in der Selbstbestimmung eine
zentrale Rolle spielt, ist daher konsequenterweise nicht nur in
Einrichtungen sondern auch ambulant, wie beispielsweise in As-
sistenzangeboten, zu realisieren.

Und die psychisch Behinderten?

Jeltsch-Schudel: Psychische Behinderungen oder Erkrankungen
werden eher dem Bereich medizinischer Zusténdigkeit zugeord-
net als jenem der Heilpddagogik. Gerade bei Menschen mit dop-
pelter oder mehrfacher Diagnose wie geistige Behinderung und
psychische Stérungen oder Autismus ist interdisziplindre Ver-
stdndigung und Zusammenarbeit jedoch dringend notwendig.
Dennoch gilt es, Zustandigkeiten auseinanderzuhalten. In diesem
Zusammenhang kann sich etwa die Frage stellen, ob beziehungs-



weise wie weit Menschen mit psychischer Behinderung in Werk-
statten denselben geschiitzten Rahmen benétigen wie Erwach-

sene mit geistiger Behinderung.

Welche Rolle spielt es, ob ein Mensch mit einer Behinderung
aufgewachsen ist oder erst in fortgeschrittenem Alter

behindert wurde?

Jeltsch-Schudel: Das sind zwei ganz verschiedene Ausgangsla-
gen, weil die Entwicklung der Identitdt unter ganz anderen Vo-
raussetzungen stattfindet. Wenn ich von Menschen mit geistiger
Behinderung im Alter spreche, meine ich alternde und alte Men-
schen, die unter den Bedingungen einer geistigen Behinderungihr
ganzes Leben lebten und ihren Alltag zu bewdltigen und zu gestal-
ten hatten. Eingebiirgert hat sich das Kiirzel «<Menschen mit LBA»,
Menschen mit lebenslanger Behinderungserfahrung im Alter.

Wo sehen sie in Bezug auf die Bediirfnisse dieser Menschen
Handlungsbedarf seitens der Institutionen?

Jeltsch-Schudel: Menschen mit LBA, die schon lange in einer In-
stitution leben, sollten nicht umziehen miissen, wenn sie alt wer-
den. Es mussen also flir Menschen mit Behinderung Angebote
aufgebaut werden, die speziell auf die Bedirfnisse von Seniorin-
nen und Senioren ausgerichtet sind. Bezliglich Einrichtungen ist
dies bei der Planung geeigneter Rahmenbedingungen mit zube-
rucksichtigen, beispielsweise in der Personalzusammensetzung.
Die alten Behinderten benétigen nebst einer gerontagogischen*
Begleitung ja zunehmend pflegerische Leistungen. Thre Betreu-
ung stellt andere Anforderungen an die Fachpersonen als jene

von Menschen ohne Behinderung. Fiir Menschen mit LBA, die
lange im familidren Umfeld betreut wurden, kann der Eintritt in
eine Einrichtung irgendwann eine Notwendigkeit werden. Auch
fiir diesen - oft traumatisch erlebten Ubergang - sind fiir eine an-
gemessene Begleitung und Betreuung spezifische Kenntnisse er-
forderlich.

Es sollte jedoch nicht vergessen werden, dass auch andere, nicht
als Einrichtungen organisierte Angebotsstrukturen erforderliche
Begleitung und Unterstiitzung gewahrleisten konnen. Hierzu
braucht es gerade bei Menschen mit hohem Unterstiitzungsbe-
darf fundierte Kenntnisse, um ihren Bedarf zu erkennen und sie
so zu unterstiitzen, dass ihre Selbstbestimmung gewahrleistet ist.

Solche Angebote verursachen Kosten.

Jeltsch-Schudel: Das Geld ist ein wichtiger Punkt. Eine wirklich
gute Betreuung von alten Menschen mit Behinderung ist teuer,
und die finanziellen Mittel sind beschrankt. Weil sich die Situa-
tion nicht nur von Kanton zu Kanton, sondern fast von Fall zu Fall
unterschiedlich prasentiert, ist noch kaum verbindlich und allge-
mein glltig geregelt, wie die Kosten fiir die Betreuung alter Men-
schen mit Behinderung aufgeteilt werden sollen. Hier sind noch
heikle Fragen zu klédren.

Wie wird die spezielle Situation von alten Menschen mit
Behinderung im Rahmen der Ausbildung von Fachleuten

bereits beriicksichtigt?

Jeltsch-Schudel: Bei uns an der Universitdt Freiburg wird sowohl
im Master- wie auch im Bachelorstudium darauf eingegangen.
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Grundsatzlich haben heilpddagogische Ansdtze zu Entwicklung
und Lernen in jeder Phase des Lebens ihre Gliltigkeit. Etwas unge-
wohnt ist fiir die Heilpddagoginnen und Heilpddagogen, dass sie
es mit Menschen zu tun haben, bei denen keine Fortschritte im
herkémmlichen Sinn mehr zu beobachten sind, sondern die sich
mehr und mehr zurtickziehen und auf den Tod zugehen. Die Be-
gleitung in diesem Lebensabschnitt ist anspruchsvoll und erfor-
dert von den Heil- und Sozialpddagogen ein verdndertes Selbst-
verstandnis.

Weshalb gibt es kaum statistische Angaben zu alten Menschen
mit geistiger Behinderung?

Jeltsch-Schudel: Wir wissen in der Schweiz seit langem, dass
diese Gruppe stetig wéchst, aber die Forschung hat sich dem
Thema erst spat angenommen, vermutlich wegen der beschrank-
ten Ressourcen. Es ist auch dusserst schwierig an aussagekraftige
Zahlen zu kommen. Statistisch erfassbar sind Menschen bis zum
AHV-Alter, wenn sie eine [V-Rente beziehen. Wir wissen nicht, wie
viele Menschen mit geistiger Behinderung daheim leben und wie
sie betreut werden. Wir wissen aber auch nicht, wie viele Men-
schen in Institutionen ihre letzte Lebensphase verbringen. In ei-
ner Umfrage versuchen wir dies nun herauszufinden.

Auf welche Kernpunkte fokussiert sich die Forschung
des Heilpadagogischen Instituts der Universitat Freiburg?
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Jeltsch-Schudel: Das Projekt an der Abteilung Klinische Heilpada-
gogik und Sozialpadagogik ist auf eine ldngere Zeitspanne ausge-
richtet und sehr offen. Die Idee ist, dass sich Studierenden jeweils
in Gruppen mit dem Thema Alter und Behinderung auseinander-
setzen und eine von ihnen gewahlte Fragestellung in ihrer Ab-
schlussarbeit zu beantworten versuchen. Diese Arbeiten lassen
sich als einzelne Bausteine zu einem Gesamtbild zusammenfi-
gen. Der aktuell bearbeitete Baustein will dazu beitragen, mehr
iber Menschen mit LBA zu erfahren, welche in Institutionen be-
treut werden.

Wie werden die Betroffenen mit einbezogen?

Jeltsch-Schudel: Es ist uns wichtig, dass die Betroffenen selber
ihre Ansichten dussern kénnen. Die Frage ist, in welcher Form der
Einbezug stattfinden soll. Interviews mit Menschen mit geistiger
Behinderung sind zwar immer noch umstritten, gewinnen aber
als Forschungsmethode mehr und mehr an Boden. Auch Studie-
rende der Uni Freiburg haben in ihrer Diplomarbeit entsprechend
ihren Fragestellungen schon Menschen mit geistiger Behinderung
zu Wort kommen lassen.

Wahrend die Forschung offenbar erst am Anfang steht, haben
die Verantwortlichen in den Institutionen offenbar bereits ganz
pragmatisch nach Losungen fiir alte Behinderte gesucht.
Jeltsch-Schudel: Ja, die Praxis reagierte auf eine Notwendigkeit,



und es sind bereits Losungen entstanden, die wegweisend sein
konnen. Vor allem aber scheint mir ein Bedarf an Koordination
und Austausch zu bestehen, der auch zu einer besseren theoreti-
schen Fundierung beitragen kénnte.

Wie sahe lhrer Ansicht nach der ideale Angebotsmix

fur alte Menschen mit Behinderung aus?

Jeltsch-Schudel: Optimal ware ein vielfdltiges Angebot mit Wahl-
moglichkeiten, die auf das Bedirfnis des Individuums zuge-
schnitten sind. Jeder einzelne Mensch sollte genau jene Unter-
stiitzung beanspruchen kénnen, die er benétigt — angefangen bei
der Assistenz in bestimmten Situationen bis hin zum Komplett-
angebot einer Institution. Auch sollte eine gewisse Durchlassig-
keit zwischen den verschiedenen Angeboten bestehen, denn die
Bedirfnisse beziehungsweise der Unterstitzungsbedarf kann
sich auch beim Einzelnen verdndern. Wir sollten es als Ressource
betrachten, dass es im Moment so viele unterschiedliche Ansétze
gibt. Wichtig ist dabei, dass ein Informationsaustausch geschaf-
fen wird und dann gewahrleistet werden kann. Mit unserer Ta-
gung (siehe Kasten) wollten wir einen Beitrag dazu leisten. Es ist

nicht auszuschliessen, dass wir in Freiburg nun regelméssig Fach-
tagungen zum Thema «Alter und Behinderung» durchfithren und
den Anlass als Austauschplattform zu etablieren versuchen.

Herausforderung
fur die Gesellschaft

Zusammen mit Curaviva Schweiz und Insos Schweiz organi-
sierte die Universitat Freiburg am 6. Mai die Tagung «Alter und
Behinderung: Herausforderung flir unsere Gesellschaft»; Initian-
tin des Anlasses war Barbara Jeltsch-Schudel. Fachleute und Be-
troffene vermittelten in Freiburg einen Einblick in die Lebenssi-
tuation von Menschen mit lebenslanger Behinderungserfahrung
im Alter und informierten Gber vorhanden und noch fehlende An-
gebote. Otto Piller, Prasident von Curaviva Schweiz, forderte an
der Tagung, dass «die Politik die Menschenwdiirde nicht auf dem
Altar der Wirtschaftlichkeit opfert. Diese Gefahr besteht gerade
gegenlber alteren Menschen mit Behinderung.» (bas)

Alterskonzepte und private Netzwerke

Im Zentrum eines Forschungsprojekts der Ziircher
Hochschule fiir Angewandte Wissenschaften (ZHAW)
steht die Frage, wie bei der Betreuung von betagten

Menschen mit Behinderung das Zusammenspiel

zwischen institutioneller Betreuung und privaten
Netzwerken aussieht.

«Bisher haben sich Institutionen im Behindertenbereich
hauptsachlich mit den Problemen jiingerer Menschen ausei-
nandergesetzt. Nun haben sie zunehmend auch mit alteren
Leuten zu tun. Die Versuche, mit der neuen Situation umzuge-
hen, sind aber héufig eher unsystematisch und durch Wis-
sensliicken gepragt», stellt Heinrich Zwicky fest. Der Dozent an
der Zurcher Hochschule fir Angewandte Wissenschaften
(ZHAW) leitet ein Forschungsprojekt, das einen Beitrag zur
Schliessung dieser Liicken leisten soll.

Das Projekt, welches im Mai 2008 in Angriff genommen wurde
und noch bis im kommenden Dezember lauft, setzt sich aus
drei Modulen zusammen. Zum einen durchleuchten die For-
schenden bereits existierende Konzepte und Leitbilder zum
Umgang mit betagten Menschen mit Behinderung von Institu-
tionen im Kanton Zirich. Ziel sei, moglichst flachendeckend
alle Grundlagen zu erfassen, sagt Zwicky. Das zweite Modul be-
inhaltet die Analyse einzelner Biografien. Dazu werden mit
rund 20 betagten Menschen mit Behinderung und mit Perso-
nen aus ihrem Umfeld Interviews geflihrt. Die Gesprache sol-
len Aufschluss geben dartiber, welche Bedeutung die Vernet-

zung im persoénlichen Bereich im Lebensalltag, bei Heimein-
und -ubertritten und Wohngruppenwechseln hat. Das Zusam-
menspiel von institutioneller Betreuung und privaten Netz-
werken ist fiir die Forschenden von zentraler Bedeutung: «Wir
gehen davon aus, dass die Netzwerke bei Menschen mit Behin-
derung im Alter ein noch immer teilweise unausgeschopftes
Potenzial darstellen», sagt Zwicky. Ein dritter Projektteil um-
fasst die Sekundéranalyse von reprasentativen Bevolkerungs-
befragungen. So wird beispielsweise untersucht, welche Aus-
sagen sich aufgrund der Angaben in der Gesundheitsbefra-
gung 2007 und den Schweizer Haushalts-Panels zu den Le-
bensumstdnden betagter Menschen mit Behinderung, aber
auch zum Netzwerk- und Unterstiitzungspotenzial in der Ge-
samtbevolkerung machen lassen. Auch Resultate neuerer Stu-
dien aus Deutschland, wo das Thema «Alter und Behinderung»
bereits eingehender untersucht wurde als in der Schweiz, wer-
den in die Lagebeurteilung mit einbezogen.

Zwicky geht davon aus, dass bereits im Herbst Teilaspekte der
Studie prasentiert werden kénnen. Der Schlussbericht wird im
Februar 2010 vorliegen. Der Schweizerische Nationalfonds un-
terstlitzt das Projekt der ZHAW; Projektpartner sind das Ziri-
werk Land (Bubikon) und der Regionalverband Zirich von IN-
SOS. Obschon sich die Forschenden mehrheitlich auf die Ver-
héltnisse im Kanton Zirich konzentrieren, geht Zwicky davon
aus, dass sich aus den Erkenntnissen allgemeingliltige Aussa-
gen ableiten lassen. «Wir hoffen, dass wir mit unserer Arbeit
Grundlagen schaffen, von denen moglichst viele Involvierte
profitieren kénnen.» (bas)
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