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Vorwort


Warum dieses Buch jetzt notwendig ist


Alt werden ist ein universeller Prozess. Behinderung ist Teil menschlicher Vielfalt. Doch wenn beides zusammenkommt, entsteht eine Lebensrealität, die gesellschaftlich noch immer unzureichend verstanden wird.


In politischen Debatten wird über Pflege gesprochen. In inklusionspolitischen Diskussionen über Teilhabe. In der Gerontologie über Alterungsprozesse.


Doch selten werden diese Perspektiven konsequent zusammengedacht.


Menschen, die mit einer Behinderung alt werden, bewegen sich häufig zwischen Systemen. Sie gehören nicht mehr ausschließlich zur Behindertenhilfe, aber auch nicht selbstverständlich zur klassischen Altenhilfe. Sie sind nicht nur Pflegebedürftige, nicht nur Leistungsempfänger, nicht nur Betroffene. Sie sind Bürgerinnen und Bürger mit Biografien, Rechten und Ansprüchen.


Dieses Buch richtet sich an mehrere Gruppen zugleich. An Menschen mit Behinderung, die älter werden und Orientierung suchen. An Angehörige, die begleiten und verstehen wollen. An Fachkräfte, die professionell unterstützen. An Entscheidungsträgerinnen und Entscheidungsträger, die Strukturen gestalten.


Es verbindet Analyse und Praxis. Es benennt Defizite, ohne in Anklage zu verfallen. Es beschreibt Herausforderungen, ohne Hoffnung zu verlieren.


Alt werden mit Behinderung ist kein Randthema. Es ist ein Prüfstein für die Humanität einer Gesellschaft.


Dieses Buch ist nicht am Schreibtisch entstanden. Es ist im Gespräch entstanden. In Besprechungsräumen, in Behördenfluren, in Telefonaten mit Ratsuchenden, in Vorstandssitzungen von Verbänden, in politischen Anhörungen, in persönlichen Begegnungen mit Menschen, die älter werden – und dabei nicht nur älter, sondern verletzlicher werden.


Ich schreibe dieses Buch aus mehreren Rollen heraus, die sich über Jahre entwickelt haben und die heute nicht mehr voneinander zu trennen sind.


Ich bin Schwerbehindertenvertretung und Hauptschwerbehindertenvertretung in einem Ministerium in Sachsen-Anhalt. In dieser Funktion begleite ich Beschäftigte, die mit gesundheitlichen Einschränkungen arbeiten, die um ihre berufliche Zukunft kämpfen, die sich fragen, wie lange sie noch durchhalten – und wie ihre finanzielle Perspektive im Alter aussehen wird.


Ich bin im Vorstand des Allgemeinen Behindertenverbandes in Sachsen-Anhalt e. V. (ABiSA) tätig und engagiere mich auf Bundesebene im Allgemeinen Behindertenverband in Deutschland e. V. (ABiD), dem Bundesdachverband. Als Pressesprecher für beide Vereinevertrete ich Positionen, formuliere Kritik, entwickle Forderungen, führe


Gespräche mit Medien und Politik. Ich bin im Landesvorstand der AG Selbst-Aktiv (für Menschen mit Behinderung) der SPD. Ebenso bin ich stimmberechtigtes Mitglied im Landesbehindertenbeirat und im Expertenbeirat der Landesfachstelle für Barrierefreiheit. Zusätzlich bezeichne ich mich noch als Inkluencer und betreibe als solcher seit mehreren Jahren die Webseite www.inklusionsspiegel.de, auf der ich über Inklusion, Gesetzlichkeiten und Krankheitsbilder und vieles andere aufkläre, Missstände aufdecke aber auch Positives benenne. Aus all diesen Rollen und meinen damit verbundenen Erfahrungen entstand dieses Buch.


Und ich bin insbesondere immer wieder Gesprächspartner für Menschen, die mit einer ganz konkreten Frage kommen: „Wie geht es weiter, wenn ich älter werde?“


Diese Frage hat in den letzten Jahren an Dringlichkeit gewonnen. Lange Zeit stand in der Behindertenpolitik vor allem die Integration in Bildung und Arbeit im Mittelpunkt. Zu Recht. Doch inzwischen erleben wir eine stille Verschiebung: Die Generation, die in den 1970er-, 1980er- und 1990er-Jahren um Teilhabe gekämpft hat, wird älter – mich eingeschlossen. Menschen mit Behinderung erreichen heute Lebensalter, die früher kaum denkbar waren.


Mit dieser positiven Entwicklung wachsen neue Fragen:




	
Reichen die Renten?


	
Was passiert mit Assistenz im Pflegefall?


	
Muss Vermögen vollständig eingesetzt werden?


	
Gibt es barrierefreien Wohnraum?


	
Wer vertritt meine Interessen, wenn ich nicht mehr selbst kämpfen kann?





Diese Fragen sind keine Einzelfälle. Sie sind strukturell.


In meiner Arbeit sehe ich täglich, wie eng juristische Entscheidungen und persönliche Lebenswege miteinander verwoben sind. Ein Pflegegrad ist nicht nur eine Zahl. Eine Vermögensanrechnung ist nicht nur eine Berechnung. Eine Unterkunftskostenobergrenze ist nicht nur eine Verwaltungsvorgabe.


Hinter jedem Bescheid steht ein Mensch. Ich habe erlebt, wie Beschäftigte trotz jahrzehntelanger Arbeit im Alter finanziell unter Druck geraten. Ich habe erlebt, wie Assistenz neu bewertet wurde, weil Pflege hinzukam. Ich habe erlebt, wie Menschen Angst hatten, ihre Ersparnisse zu verlieren. Und ich habe erlebt, wie Selbstvertretung Mut gemacht hat, Rechte einzufordern.


Diese Erfahrungen haben mich zu der Überzeugung geführt: Altwerden mit Behinderung ist eine der zentralen sozialpolitischen Fragen unserer Zeit.


Aber warum schreibe ich dieses Buch gerade jetzt? Wir befinden uns in einer Phase tiefgreifender sozialpolitischer Debatten. Pflegeversicherung, Sozialstaatsreform, Haus-


haltskonsolidierung, Fachkräftemangel, Reform des Behindertengleichstellungsgesetzes – all das beeinflusst unmittelbar die Lebensrealität älterer Menschen mit Behinderung.


Gleichzeitig wächst der demografische Druck. Die Zahl älterer Menschen steigt insgesamt – und damit auch die Zahl älterer Menschen mit Behinderung. Die bisherigen Strukturen sind darauf nur begrenzt vorbereitet.


Wenn wir jetzt nicht handeln, werden individuelle Unsicherheiten zu strukturellen Problemen.


Dieses Buch ist daher kein Rückblick. Es ist ein Weckruf.


Als Vertreter in Landes- und Bundesverbänden habe ich gelernt, dass politische Veränderung nicht von selbst geschieht. Sie braucht Stimmen, sie braucht Argumente und sie braucht vor allem Ausdauer.


Altwerden mit Behinderung darf kein Randthema in Ausschüssen bleiben. Es muss strategisch gedacht, gesetzlich verankert und gesellschaftlich diskutiert werden.


Selbstvertretung ist dabei nicht nur Interessenpolitik. Sie ist Ausdruck demokratischer Reife. Menschen mit Behinderung – auch im Alter – sind Expertinnen und Experten in eigener Sache.


Dieses Buch verbindet:




	
juristische Analyse,


	
sozialpolitische Einordnung,


	
praktische Leitfäden,


	
wissenschaftliche Perspektiven


	
und biografische Verdichtung.





Es richtet sich an:




	
Betroffene und Angehörige,


	
Schwerbehindertenvertretungen und Personalvertretungen,


	
Verwaltungsmitarbeitende,


	
politische Entscheidungsträger,


	
Verbände und Beratungsstellen.





Es will Orientierung geben – und zugleich Haltung zeigen.


Ich wünsche mir eine Gesellschaft,




	
in der niemand im Alter Angst haben muss, zur Last zu fallen,


	
in der Lebensleistung anerkannt wird,


	
in der Barrierefreiheit selbstverständlich ist,


	
in der Pflege und Teilhabe nicht gegeneinander ausgespielt werden,


	
in der Solidarität und Inklusion sowie Barrierefreiheit nicht als Kostenfaktor, sondern als Wert verstanden wird.





Altwerden mit Behinderung ist kein Spezialthema. Es ist eine Frage der Menschenwürde.


Dieses Buch ist mein Beitrag zu dieser Debatte – als Schwerbehindertenvertretung, als Verbandsvertreter, als Pressesprecher und als Bürger.


Denn jetzt ist genau der richtige Zeitpunkt, darüber zu sprechen.









Kapitel 1


Zwei Wege des Alterns – und warum sie unterschiedlich betrachtet werden müssen


Wenn über „Alt werden mit Behinderung“ gesprochen wird, scheint es zunächst um eine einheitliche Gruppe zu gehen. Tatsächlich jedoch unterscheiden sich die Lebensrealitäten erheblich.


Es gibt Menschen, die von Geburt an oder seit früher Kindheit mit einer Behinderung leben. Ihre Biografie ist geprägt von medizinischen Maßnahmen, schulischen Integrationsfragen, beruflichen Anpassungen und dem ständigen Aushandeln von Teilhabe. Sie haben gelernt, mit Einschränkungen zu leben. Sie haben Strategien entwickelt, Selbstständigkeit zu organisieren. Sie haben Barrieren nicht nur erlebt, sondern oft systematisch überwunden.


Und dann kommt das Alter.


Nicht als plötzlicher Einschnitt, sondern als schleichende Veränderung. Muskelkraft nimmt ab, Kompensationsstrategien greifen weniger zuverlässig, chronische Schmerzen verstärken sich. Hinzu kommen typische altersbedingte Erkrankungen wie Diabetes, Herz-Kreislauf-Probleme oder Arthrose. Was früher bewältigbar war, wird komplexer.


Der zweite Weg ist anders gelagert. Hier steht am Anfang ein Leben ohne Behinderung. Erwerbstätigkeit, Selbstständigkeit, Mobilität prägen das Selbstverständnis. Erst im späteren Lebensverlauf tritt eine Einschränkung hinzu – etwa durch Schlaganfall, neurologische Erkrankung, Amputation oder fortschreitende Seh- oder Hörbehinderung oder chronische Erkrankungen.


Hier ist nicht nur der Körper betroffen, sondern das gesamte Identitätsgefüge. Die Frage lautet nicht nur „Was kann ich noch?“, sondern „Wer bin ich jetzt?“.


Diese beiden Wege dürfen nicht vermischt werden. Sie bringen unterschiedliche Bedarfe, unterschiedliche psychische Prozesse und unterschiedliche Unterstützungsanforderungen mit sich. Wer Strukturen plant oder Beratung anbietet, muss diese Differenzierung ernst nehmen.




Der demografische Kontext


Die Lebenserwartung von Menschen mit Behinderung ist in den vergangenen Jahrzehnten deutlich gestiegen. Medizinischer Fortschritt, verbesserte Lebensbedingungen und soziale Leistungen haben dazu beigetragen. Gleichzeitig altert die Gesamtbevölkerung. Die Folge ist eine wachsende Gruppe älterer Menschen mit komplexen Unterstützungsbedarfen.


Diese Entwicklung ist keine Ausnahme, sondern eine langfristige Realität. Dennoch sind Versorgungssysteme häufig historisch getrennt entstanden. Behindertenhilfe und Altenhilfe folgen unterschiedlichen Logiken, Finanzierungssystemen und Fachtraditionen. Wer alt wird und zugleich behindert ist, gerät zwischen diese Strukturen.


Das Problem liegt nicht im Altern. Es liegt in der mangelnden Verzahnung.





Gesellschaftliche Bilder vom Alter und von Behinderung


Unsere Gesellschaft ist leistungsorientiert. Jugendlichkeit wird idealisiert, Produktivität gilt als Maßstab sozialer Anerkennung. Alter wird oft mit Abbau verbunden, Behinderung mit Defizit.


Wenn beide Zuschreibungen zusammentreffen, entsteht eine doppelte Abwertung. Die betroffene Person wird nicht mehr als Gestalterin ihres Lebens gesehen, sondern als Objekt von Versorgung. Dieses Bild prägt nicht nur mediale Darstellungen, sondern auch institutionelle Entscheidungsprozesse.


Ein menschenrechtsbasierter Ansatz – wie er in der UN-Behindertenrechtskonvention verankert ist – fordert jedoch etwas anderes: volle, wirksame und gleichberechtigte Teilhabe in allen Lebensbereichen. Dieses Recht endet nicht mit dem Eintritt ins Rentenalter.










Kapitel 2


Körperliche Alterungsprozesse unter Bedingungen bestehender Behinderung


Altern ist kein gleichförmiger biologischer Prozess. Er verläuft individuell, abhängig von genetischen Voraussetzungen, Lebensstil, Umweltbedingungen und sozialer Einbindung. Für Menschen mit Behinderung jedoch ist Altern häufig kein „Zusatz“, sondern eine Überlagerung bereits bestehender funktionaler Einschränkungen. Dadurch entstehen spezifische Konstellationen, die in der klassischen Gerontologie lange zu wenig berücksichtigt wurden.


In der Rehabilitationswissenschaft wird zunehmend von „sekundären Gesundheitsproblemen“ gesprochen. Gemeint sind Folgeerscheinungen, die nicht unmittelbar aus der ursprünglichen Behinderung resultieren, sondern aus jahrzehntelanger Kompensation und Überlastung. Ein Mensch mit Querschnittlähmung beispielsweise nutzt seine Arme dauerhaft zur Fortbewegung. Über Jahre kann dies zu chronischen Schulter- und Gelenkproblemen führen. Bei


Menschen mit Cerebralparese treten im Alter häufig verstärkte Muskelkontrakturen oder degenerative Veränderungen auf. Personen mit Amputationen erleben durch veränderte Statik langfristige Belastungsschäden an Wirbelsäule oder Hüfte.


Solche Entwicklungen sind keine individuellen Ausnahmen, sondern strukturell erwartbare Verläufe. Dennoch fehlt es in vielen Versorgungssystemen an spezialisierten Konzepten für alternde Menschen mit langjähriger Behinderung. Ärztinnen und Ärzte behandeln Symptome oft isoliert, ohne die lebenslange Belastungsgeschichte einzubeziehen. Das Ergebnis ist eine Unterdiagnostik oder eine Verkürzung auf das Argument des „normalen Alterns“.


Besonders sensibel ist der Bereich neurologischer und kognitiver Veränderungen. Studien zeigen, dass bestimmte Personengruppen, etwa Menschen mit Down-Syndrom, ein erhöhtes Risiko für früh einsetzende Demenzformen haben. Gleichzeitig werden Verhaltensveränderungen bei Menschen mit geistiger Behinderung häufig zu spät ernst genommen, weil sie vorschnell der bestehenden Behinderung zugeschrieben werden. Hier entsteht eine diagnostische Blindstelle, die fachlich und ethisch problematisch ist.


Auch die Multimorbidität – also das gleichzeitige Vorliegen mehrerer chronischer Erkrankungen – tritt bei älteren Menschen mit Behinderung überdurchschnittlich häufig auf. Diabetes, Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Depressionen und orthopädische Beschwerden verstärken sich gegenseitig. Hinzu kommt die Problematik der Polypharmazie, bei der mehrere Medikamente gleichzeitig eingenommen werden.


Wechselwirkungen, Nebenwirkungen und reduzierte Stoffwechselkapazitäten im Alter erhöhen das Risiko gesundheitlicher Komplikationen.


Diese medizinische Komplexität erfordert eine integrierte Versorgung. Interdisziplinäre Fallkonferenzen, koordinierende Case-Management-Strukturen und spezialisierte Ambulanzen könnten helfen, isolierte Behandlungsansätze zu überwinden. Solange solche Strukturen jedoch nicht flächendeckend existieren, bleibt Aufklärung ein zentraler Schutzmechanismus. Betroffene und Angehörige sollten medizinische Entscheidungen aktiv hinterfragen, Medikamentenpläne regelmäßig überprüfen lassen und auf eine ganzheitliche Betrachtung bestehen.


Prävention gewinnt im Alter mit Behinderung besondere Bedeutung. Physiotherapie, angepasstes Krafttraining, Schmerztherapie, Ernährungsberatung und psychosoziale Unterstützung können dazu beitragen, Selbstständigkeit länger zu erhalten. Dabei geht es nicht um die Illusion ewiger Jugend, sondern um funktionale Stabilität. Ziel ist nicht Leistungssteigerung, sondern Lebensqualität.


Ein menschenrechtsbasierter Gesundheitsbegriff versteht Gesundheit nicht als Abwesenheit von Krankheit, sondern als größtmögliche Teilhabe an sozialen, kulturellen und politischen Lebensbereichen. Körperliche Stabilität ist dabei Mittel, nicht Selbstzweck.
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