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KVJS-Forschungsvorhaben

»Lebensqualitat und Lebenserwartung
von Menschen mit wesentlicher geistiger Behinderung im Alter
— eine Untersuchung zur zukinftigen Entwicklung
der spezifischen demographischen Situation
in Deutschland und Baden-Wirttemberg*

Forschungsverbund Katholische Hochschule Nordrhein-Westfalen, Padagogi-
sche Hochschule Ludwigsburg und Zentrum zur interdisziplinaren Erforschung
der Lebenswelten behinderter Menschen Z.1.E.L. /Universitat Tubingen

Projektleiter auf Seiten der Hochschulen ist Prof. Dr. Friedrich Dieckmann, Projektleite-
rin auf Seiten des KVJS ist Christine Blankenfeld.

1. Begriundung des Forschungsbedarfs

Bedingt durch den medizinischen Fortschritt und eine verbesserte medizinische Ver-
sorgung — vor allem aber auf Grund der systematischen Ermordung von Menschen mit
Behinderung im Dritten Reich — verlassen erst jetzt die ersten demographisch vollstan-
digen Jahrgadnge von Menschen mit geistiger Behinderung altersbedingt die Werkstatt
und treten ins Rentenalter ein. Dass diese Altersgruppe deutlich wachst, ist sicher.
Was dies jedoch fur die Lebensqualitat und die Lebenserwartung der Menschen be-
deutet, ist nicht hinreichend erforscht. So gibt es z.B. Hinweise darauf, dass Menschen
mit geistiger Behinderung deutlich frither an einer Demenz erkranken und friiher ster-
ben. Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung sind vermutlich in noch
starkerem Mal3e dem Risiko ausgesetzt als Menschen mit geistiger Behinderung, die
die Werkstatt besucht haben.

Fundierte umfassende Untersuchungen zur kérperlichen und geistigen Gesundheit und
Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinderung — vor allem fir die beson-
dere Situation in Deutschland — fehlen. Dies gilt sowohl fir die Pravalenz und Inzidenz
von psychischen Beeintrachtigungen, wie z.B. Demenz-Erkrankungen, als auch fir die



Verbreitung somatischer Erkrankungen. Gleichwohl gibt es eine tberschaubare Zahl
an Einzelstudien zu Teilbereichen der Thematik, die jedoch nicht systematisch ausge-
wertet und zusammengefihrt sind. Die Statistischen Amter veroffentlichen regelmafig
auf Landes- und Bundesebene die sogenannte Uberlebenswahrscheinlichkeit. Sie gilt
jedoch fir die Gesamtbevdlkerung und wird lediglich nach Geschlecht und Staatsan-
gehorigkeit differenziert. Fur Menschen mit Behinderung gibt es in Deutschland keine
verlasslichen Daten.

Um den zukinftigen Bedarf an Angeboten fir Menschen mit einer wesentlichen geisti-
ger Behinderung im Alter — in quantitativer und qualitativer Hinsicht — besser abschat-
zen zu kdnnen, mussen fundierte und plausible Annahmen getroffen werden, wie sich
diese Entwicklung voraussichtlich vollziehen wird. Am 31.12.2007 waren in Baden-
Wirttemberg 7.127 Empféanger von Leistungen der Eingliederungshilfe 55 Jahre und
alter. Mit der Uberlebenswahrscheinlichkeit der Allgemeinbevolkerung berechnet, wa-
ren nach zehn Jahren 1.200 dieser alteren Menschen verstorben. Verringert man diese
Uberlebenswahrscheinlichkeit um nur zehn Prozent, wiirden 1.300 Menschen sterben.

Die Stadt- und Landkreise in Baden-Wirttemberg benétigen diese Daten fir ihre Teil-
habeplanung und zur Ausgestaltung einer quantitativ und qualitativ bedarfsgerechten
Angebotsstruktur sowie zur Einschatzung der dafir benétigten Ressourcen. Bislang ist
die Zahl der Menschen mit einer wesentlichen geistigen Behinderung ab 65 Jahren in
vielen Stadt- und Landkreisen noch relativ gering — mit Ausnahme der Stadt- und
Landkreise, die Standorte von Komplexeinrichtungen sind. Dartber hinaus ist nicht
bekannt, wie hoch der Anteil derjenigen ist, die einen hohen Unterstitzungs- bzw.
Pflegebedarf haben. Der KVJS bendtigt diese Daten fir die Beratung der Stadt- und
Landkreise hinsichtlich der Weiterentwicklung der Angebote flir Seniorinnen und Senio-
ren mit geistiger und mehrfacher Behinderung, z.B. im Rahmen der Teilhabeplane, die
er fir Stadt- und Landkreise in Baden-Wirttemberg erarbeitet, die diese besondere
Form der Unterstitzung durch den KVJS in Anspruch nehmen. Mit der Durchflihrung
dieses Forschungsvorhabens konnte eine wesentliche Licke in der Forschungsland-
schaft geschlossen werden.

2. Forschungsleitende Fragen

Das Forschungsvorhaben soll dazu beitragen, folgende Fragen zu beantworten:

¢ Welche Auswirkungen haben Alterungsprozesse auf die korperliche und geistige
Gesundheit und damit auf die Lebensqualitdt von Menschen mit wesentlicher geis-
tiger Behinderung in hherem und hohem Lebensalter, vor allem in der letzten Le-
bensphase?

e Auf welche gesundheitlichen Besonderheiten der Alterungsprozesse von Men-
schen mit wesentlicher geistiger Behinderung mussen zukinftige Angebote einge-
stellt sein?



e Haben Menschen mit wesentlicher geistiger und mehrfacher Behinderung im
Durchschnitt eine geringere Uberlebenswahrscheinlichkeit als die Gesamtbevolke-
rung in Deutschland? Wie grof3 sind die Unterschiede, ggf. auch fur unterschiedli-
che Arten und Schweregrade der Behinderung?

3. Forschungsgegenstand

Im Rahmen des Forschungsvorhabens wird eine Literaturrecherche und -analyse in
Deutschland und vor allem im européaischen Ausland durchgefiihrt, ausgewertet und
aufbereitet. Uber diese Sekundaranalyse vorhandener Forschungsarbeiten sollen
zum einen Erkenntnisse uiber Uberlebenswahrscheinlichkeiten alterer Menschen mit
wesentlicher geistiger Behinderung gewonnen und systematisch zusammengetragen
werden, zum anderen Erkenntnisse Uber den Gesundheitszustand (z.B. medizinisch-
psychiatrische Diagnostik, Pflegestufe). Flankierend sollen Experteninterviews mit
Personen aus Hochschulen und Forschungseinrichtungen im In- und Auslandgefihrt
werden, die ausgewiesene Fachkompetenz fir diese Fragestellung besitzen.

Weiter wird eine empirische Primaruntersuchung in Baden-Wirttemberg durchge-
fuhrt. Dazu sollen im Schwerpunkt Einrichtungen in ausgewahlten Stadt- und Landkrei-
sen gesucht werden, die bereits heute Menschen mit geistiger und mehrfacher Behin-
derung im Alter in gréRerer Anzahl versorgen. Ziel dieser empirischen Untersuchung ist
zum einen, die Uberlebenswahrscheinlichkeiten von Menschen mit wesentlicher geisti-
ger und mehrfacher Behinderung empirisch zu ermitteln und die Unterschiede zu den
,Sterbetafeln* der Statistischen Amter fir die Gesamtbevolkerung herauszuarbeiten.
Zum anderen sollen empirische Erkenntnisse zur gesundheitlichen Lebensqualitat
(medizinisch-psychiatrische Diagnostik, Pflegestufe) von alteren Menschen mit geisti-
ger und mehrfacher Behinderung gewonnen werden. Dabei werden im Wesentlichen
Menschen berlcksichtigt, die Leistungen der Eingliederungshilfe nach SGB Xll erhal-
ten.
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