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Implikationen der Behindertenpadagogik in die
Pflegeforschung

Implications of pedagogy for people with intellectual disabilities for nursing
research

The subject of care is becoming increasingly important for the handicapped as more and
more people with intellectual disabilities are in need of care. Therefore this target group
needs more attention in research. In this context, nurses as well as nursing research ha-
ve to deal with the conceptual conditions for the handicapped and the research metho-
dologically thoughts and beliefs in disabled pedagogy. The focus of this article is the dis-
cussion of beliefs and paradigms of disabled pedagogy and their implication on people
with intellectual disabilities. They are a special challenge in the context of research. The
article derives challenges of nursing research concerning “intellectual disabilities”. It
shows that nursing research, in its combination with disabled pedagogy, can gain new
food of thought.
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Das Thema Pflege gewinnt in der Behindertenhilfe zunehmend an Bedeutung, da immer
mehr Menschen mit intellektueller Behinderung pflegebedirftig werden. Dieser Zielgrup-
pe gilt es auch in der Forschung mehr Aufmerksamkeit zu widmen. In dem Zusammen-
hang mussen sich die Pflegenden sowohl in den Handlungsfeldern als auch in der Pflege-
forschung mit den konzeptionellen Bedingungen der Behindertenhilfe ebenso wie mit
den forschungsmethodologischen Uberzeugungen in der Behlndertenpadagoglk be-
schéftigen. Im Mittelpunkt dieses Artikels steht die Auseinandersetzung mit Uberzeu-
gungen und Paradigmen der Behindertenpadagogik und deren Implikationen fir Men-
schen mit intellektueller Behinderung, da diese im Zusammenhang mit Forschung eine
besondere Herausforderung darstellen. Daraus werden Diskussionspunkte fir die Her-
ausforderungen der Pflegeforschung zum Thema ,intellektuelle Behinderung® abgelei-
tet. Der Artikel verdeutlicht, dass die Pflegeforschung aus der Verknupfung mit der Be-
hindertenpadagogik grundlegende Denkanstofe gewinnen kann.
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Menschen mit intellektueller Behinderung, Lebensqualitat, Inklusive Forschung, Pflege-
forschung
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1. Sozialstaatliche Grundlagen und Paradigmen in
Behindertenhilfe und Pflege

In den letzten 40 Jahren hatsich in der Behindertenhilfe eine rasante Verinderung voll-
zogen. Thre Anfinge waren von dem Paradigma der Segregation gekennzeichnet, in
dem medizinische Erklirungsansitze dazu dienten, Behinderung als eine Abweichung
von einem gesellschaftlich definierten Normalzustand zu begreifen. Eine durch Krank-
heitoder Vererbung hervorgerufene Abweichung von der Norm war demnach ein indi-
viduelles Problem, das als ein professionell therapeutisch zu behandelndes individuel-
les Schicksal angesehen wurde. Der Mensch mit Behinderung' war insofern auch Ob-
jekt der Fiirsorge; Unterstiitzungsmafinahmen orientierten sich an der Schidigung,
der Einschrinkung, d. h. an den Defiziten einer Behinderung (Bundesministerium fiir
Arbeit und Soziales 2013).

Mitte der 70er Jahre brachten die Betroffenen selbst den Begriff der Integration in
die Diskussion ein. Der herrschende Normalititsbegriff wurde infrage gestellt und un-
ter Bezug auf die Anti-Psychiatrie-Bewegung die Forderung der gleichberechtigten
Teilnahme an allen Lebensbereichen gefordert. Damit verbunden war die Forderung
der Integration von Menschen mit Behinderung in den allgemeinen Arbeitsmarke
ebenso wie die Vorstellung, ,, behinderten Menschen die Hilfe zukommen zu lassen, die sie
brauchen, um in einer eigenen Wohnung oder mit Freunden zusammen leben zu kinnen
(Mayer et al. 1988: 8). Die gesellschaftliche Diskriminierung und Unterdriickung be-
hinderter Menschen riickte in den Fokus der Betrachtung und als eine der ersten Maf3-
nahmen entstanden Mitte der 70er Jahre Integrationsklassen in staatlichen Schulen

(Hiiwe et al. 20006).

Zu Beginn der 90er Jahre hielt der Begriff der Inklusion Einzug in die Diskussion in
der Behindertenhilfe. Dessen zentrale Erweiterung gegeniiber dem Integrationsbegriff
liegt darin, dass nun nicht das Individuum so ausgestattet und unterstiitzt werden soll,
damit es gesellschaftliche Teilhabe realisieren kann, sondern die gesellschaftlichen Be-
dingungen sollen die Vielfalt aller Menschen und damit auch derer mit Behinderung
als Normalitit anerkennen. Die Perspektive richtet sich nunmehr nicht auf das Indivi-
duum und seine Einschrinkungen, sondern auf das System, das der Verinderung be-
darf, um allen sozialen Gruppen Teilhabe zu erméglichen (Hinz 2002).

Zeitlich parallel entwickelte sich dazu der Bereich der Pflege - und hier insbesonde-
re die Altenpflege — von einer medizinisch ausgerichteten Perspektive zu einer klienten-
orientierten Sichtweise. Allerdings steht diese professionsbezogene Herangehensweise
bislang noch nicht in Ubereinstimmung mit der rechtlich verankerten Stellung der
Menschen mit Pflegebedarf selbst. So sind in der Altenhilfe Menschen mit Pflegebe-
darf nach wie vor nicht Subjekte ihrer Lebensbedingungen (Kardorff et al. 2006: 12);
eine Uberwindung dieses verengten Pflegeverstindnisses wird auch in der eigenen Pro-
fession gefordert.

1 Aus Griinden der Lesbarkeit wird im Artikel bei Personenbezeichnungen die minnliche Form verwendet, Frauen
sind selbstverstindlich mit inbegriffen.
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Fiir die Entwicklung der Pflege kann festgehalten werden, dass eine Loslosung vom
medizinischen Paradigma der subjektbezogenen Zuschreibung von ,Fehlfunktionen’
bisher nur in wenigen Arbeitsfeldern in Ansitzen gelungen ist. Wihrend im Kranken-
haus auch aus rechtlicher Sicht kein nicht-drztlich dominierter Raum erkennbar ist,
sind in der ambulanten Pflege und in der stationiren Altenpflege durch sozialrdumli-
che Ansitze wie z. B. Wohngemeinschaften und Wohngruppen erste Gestaltungspara-
digmen erkennbar, die sich deutlich vom medizinischen Paradigma 16sen. Aber auch
hier bleibt Segregation erhalten. Es entstehen Spezialeinrichtungen wie Wohngemein-
schaften fiir Menschen mit demenziellen Erkrankungen, fiir Wachkoma-Patienten
und andere Patientengruppen, die durch ihre speziellen ,Defizite’ definiert werden
(siehe u. a. auch die Diskussion zu ANP).

2. Annaherung an den Begriff ,Behinderung’ und
,intellektuelle Behinderung’

Die Bemiihungen von internationalen Behindertenbewegungen, Wissenschaftlern
und Behindertenverbinden, die eine rein medizinische Perspektive zu Gunsten einer
sozio-strukturellen Sichtweise ablehnten (Hirschberg 2009), fanden ihren Nieder-
schlag in dem von der WHO entwickelten und 2001 verabschiedeten Klassifikations-
ansatz der International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF).
Das ICF-Konzept versteht Behinderung als einen Oberbegriff fiir sich wechselseitig
beeinflussende Schidigungen und Beeintrichtigungen auf

- den Ebenen der Kérperfunktionen (z. B. Wahrnehmung, Sprache) und Kérper-
struktur (z. B. anatomische Kérperteile wie Organe und Gliedmafien)

- der Ebene der Aktivitit (z. B. Durchfithrung einer Aufgabe oder Handlung wie Ler-
nen oder Kommunizieren) und

- der Ebene der Partizipation/Teilhabe (z. B. das Einbezogensein in verschiedene Le-
bensbereiche wie soziale Beziehungen, Mobilitit, Arbeit und Beschiftigung, Bil-
dung, Rechte).

Die drei Ebenen befinden sich in Abhingigkeit zu férderlich oder hinderlich auf den
Lebensplan wirkenden Kontextfaktoren, die den gesamten Lebenshintergrund eines
Menschen bilden:

- seine Umweltfaktoren (wie soziale Beziehungen und Unterstiitzung) und
- seine personenbezogenen Faktoren (wie Alter, Geschlecht, Bewiltigungsstrategien
und Lebensstil) (WHO 2005).

Behinderung wird als Resultat negativer Wechselwirkung der Interaktion zwischen in-
dividueller gesundheitlicher Situation und Faktoren der Gesellschaft, Umwelt bzw. der
personlichen Situation von Menschen verstanden (Hirschberg 2009; Dieckmann etal.
2013a: 13). Sie ist dementsprechend die Folge einer unzureichenden Passung zwischen
den Eigenschaften, Fihigkeiten und Fertigkeiten einer Person und den an sie gerichte-
ten Erwartungen und Umweltbedingungen (Wacker etal. 2008: 11).
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Die Sichtweise des ICF-Konzepts auf Behinderung als soziale Konstruktion be-
stimmt grundlegend die Aufgaben und Zielsetzungen im Umgang mit den Betroffenen
(Wacker et al. 2008: 11). Von einer vom Versorgungsprinzip getragenen institutionel-
len Hilfe ist die Entwicklung hin zu einer personenbezogenen Dienstleistung zur
Unterstiitzung individueller Lebensfithrung vollzogen worden (Biewer et al. 2009:
392). Der Auftrag der professionellen Dienstleister ist es, die negative Wechselwirkung
zwischen funktionellen Einschrinkungen und Kontextfaktoren zu iiberwinden. Eine
Unterstiitzung der benachteiligten Personen sowie eine Entwicklung und (Wieder-)
Herstellung individueller Ressourcen und Handlungskompetenzen dienen der Pas-
sung von personlichen Voraussetzungen und Bedingungen in der Umwelt (Wacker et
al.2008: 11). Im Mittelpunktsteht die Frage, inwieweit Ressourcen und Kompetenzen
in allen gesellschaftlichen Bereichen zur Verfiigung gestellt werden, um Menschen mit
Behinderung zu ,ermichtigen’, tiber ihre Belange selbst entscheiden zu kénnen (Wa-
cker et al 2008: 11). Dabei steht die Stirkung der Position der Nutzer zunehmend im
Vordergrund, sodass die einzusetzenden Mafinahmen idealtypischer Weise die Men-
schen mit Unterstiitzungsbedarf selbst bestimmen (Wacker etal. 2008: 11f).

Weder national noch international existiert eine eindeutige Definition von ,intel-
lektueller Behinderung’ (Dieckmann et al. 2013a: 13). Der Begrift wurde durch ver-
schiedene Disziplinen bestimmt, inhaltlich gefiillt und galt als Sammelbegriff (Rétzer
1990: 318; Biiker 2014: 385). Die medizinische Sichtweise bezog sich dabei auf die
Folgen einer korperlichen, mentalen oder Sinnesschidigung. Der Fokus der sozialen
Perspektive lag auf der sozialen Bedingtheit von Behinderung und ihren Folgen. Die
Erziehungswissenschaften stellten die Aspekte der Férderung, Erziehung und Bildung
in den Mittelpunke (Biiker 2014: 385).

Den Begriff der ,intellektuellen Behinderung’ beschrieb die WHO im Jahre 2011
als ,,bedeutend signifikant verringerte Fiibigkeit, neue oder komplexe Informationen zu
verstehen und neue Fiihigkeiten zu erlernen und anzuwenden (beeintrichtigte Intelligenz).
Dadurch verringert sich die Fiibigkeit, ein unabhingiges Leben zu fiihren (becintriichtigte
soziale Kompetenz). Dieser Prozess beginnt vor dem Erwachsenenalter und hat dauerhafte
Auswirkungen auf die Entwicklung (WHO 2011b). Im Folgenden wird — auch aus
Mangel an Alternativen — der Begriff ,intellektuelle Behinderung’ fiir Menschen ver-
wendet, deren kognitive Leistungsfihigkeit in Verbindung mit unzureichendem An-
passungsverhalten zu lebenslangem Unterstiitzungsbedarf fiithre (Speck 2007: 136;
Bieweretal. 2009: 392).

3. Bedeutung pflegewissenschaftlicher Fragestellungen
und Erkenntnisse

Die Gruppe der Senioren mit lebenslanger Behinderung gewinnt zahlenmiflig an Be-
deutung; es ist von einem starken Anstieg in den kommenden 20 Jahren auszugehen
(Mair etal. 2014: 15f). Erstmalig erreicht eine vollstindige Generation von Menschen
mit intellektueller Behinderung in Deutschland nach dem Zweiten Weltkrieg das Ren-
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tenalter. Auf Grund einer verbesserten medizinischen und sozialen Versorgung steigt
die Lebenserwartung dieser Menschen (Ding-Greiner etal. 2010: 13; Dieckmann etal.
2013b: 6). Dies fithrt sowohl zu einem héheren Anteil bei der Betroffenengruppe im
Alter als auch zu einer langen Altersphase mit dem Erreichen eines sehr hohen Alters
(Dieckmann etal. 2013b: 4).

Fiir dltere Menschen mit intellektueller Behinderung bestehen neben den allgemei-
nen Herausforderungen (neue Lebensphase, Ausscheiden aus dem Arbeitsleben, Ver-
luste im sozialen Umfeld, gesundheitliche Belastungen, Kompetenzeinbuflen, Be-
grenztheit des Lebens) weitere, die aus der andersartigen Lebensgeschichte und den
personlichen Ressourcen der Menschen mit lebenslanger Behinderungserfahrung re-
sultieren (Dieckmann et al. 2013a: 6). Diesen Personenkreis kennzeichnet folgender
Status:

- Fehlen einer eigenen Familie, Kinderlosigkeit, selten in fester Partnerschaft lebend,

- geringe finanzielle Ressourcen und wenig Erspartes,

- kaum einen anerkannten Berufsabschluss und

- geiibte Erfahrungen im Umgang mit eintretenden Beeintrichtigungen und Kom-
petenzverlusten sowie die Annahme von Unterstiitzungsleistungen (Deutsches

Zentrum fiir Altersfragen 2001: 69, 105; Dieckmann et al. 2013b: 7f).

Im Zusammenhang mit dem Altern wird von einer grundsitzlichen Ahnlichkeit der in-
dividuellen Entwicklungs-Einzigartigkeit von behinderten und nichtbehinderten
Menschen ausgegangen (Schuppener 2004: 38). Jedoch unterscheiden sich die Risiken
fir Erkrankungen ilterer Menschen mit intellektueller Behinderung und deren Ge-
sundheitsprobleme von denen der gleichaltrigen Gesamtbevélkerung (Schuppener
2004: 38; Dieckmann et al. 2013a: 42). Die Folgen des fortschreitenden Alterns von
Menschen mit intellektueller Behinderung liegen im Vergleich zur Gesamtbevélke-
rung im schnelleren Abbau physischer und kognitiver Fihigkeiten, im vermehrten
Auftreten von Krankheiten und im Abbau der Kommunikationsméglichkeiten (Ding-
Greineretal. 2010: 19).

Altere intellektuell behinderte Menschen leiden aufgrund bestehender Beeintrich-
tigungen hiufiger an multiplen Erkrankungen (Dieckmann etal. 2013a: 34). Es ist da-
von auszugehen, dass sich alterungs- und behinderungsbedingte Auswirkungen wech-
selseitig verstirken und zu einer grofleren Heterogenitit dlterer intellektuell Behinder-
ter fithren (Deutsches Zentrum fiir Altersfragen 2001: 12, 22).

Durch das vermehrte Auftreten von Erkrankungen, Gesundheitsproblemen und
Unterstiitzungsbedarfen kommt es zu einem steigenden Pflegebedarf und damit zu ei-
nem wachsenden Bedarf an pflegerischer Betreuung, insbesondere bei der Versorgung
der ilteren Adressaten im Vergleich zu jiingeren (Deutsches Zentrum fiir Altersfragen
2001: 62; Ding-Greiner etal. 2010: 19, 20). Vor dem Hintergrund der zunehmenden
Anzahl dlterer Menschen mit intellektueller Behinderung und den damit einhergehen-
den besonderen Bedarfen an spezifischer pflegerischer Unterstiitzung (Mair et al.
2014: 25) wiichst die Bedeutung von Pflege fiir die genannte Personengruppe (Biiker
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2014). Somit kommen auf die Berufsgruppe der Pflegenden bei der Versorgung von il-
teren Menschen mit intellektueller Behinderung verinderte Anforderungen zu (Deut-
sches Zentrum fiir Altersfragen 2001: 62; Dieckmann etal. 2013b: 69). Die Aufgaben-
bereiche der Gesundheitsforderung, Privention und Rehabilitation sowie Anleitung
und Beratung erhalten perspektivisch fiir die Unterstiitzung der Zielgruppe eine be-
sondere Bedeutung (Biiker 2014: 400). Dies gilt auch deshalb, weil in der pflegerischen
Ausbildung und Praxis diesen Personen bislang nur in geringem Umfang Beachtung
zukommt (Havemann et al. 2009: 41; Dieckmann et al. 2013b; Biiker 2014: 385,
392).

Professionelle Pflege bendtigt zur Wahrnehmung dieser Aufgaben einen speziellen
Zugang und geeignete Konzepte, bei denen die langjihrig gewachsenen und rechtlich
verankerten Leitideen der Behindertenhilfe wie Teilhabe, Selbstbestimmung, Forde-
rung der Autonomie, Normalisierung und Inklusion Beriicksichtigung finden und so-
mit zur Verbesserung von gesundheitsbezogener Lebensqualitit und der Uberwindung
von personenbezogenen, sozialen und umweltbedingten Barrieren beitragen (Dieck-
mann et al. 2013b: 8, 408; Biiker 2014: 401; Mair et al. 2014: 25). Das setzt u. a. vor-
aus, dass wissenschaftliche Erkenntnisse iiber die Pflege von Menschen mit intellek-
tueller Behinderung generiert werden.

Mit einem quantitativ und qualitativ wachsenden Bedarf an Pflege fiir die Perso-
nengruppe der dlteren intellektuell Behinderten wichst auch der Bedarf an pflegewis-
senschaftlichen Theorien und Konzepten sowie deren Evaluation. Gleichzeitig kann
derTransfer von vorhandenen Erkenntnissen (beispielsweise aus der Altenpflege) nicht
ohne Priifungen der Passung und Relevanz erfolgen (Seifert et al. 2008: 47). Ein iiber
das bisher von Pflegenden im Handlungsfeld der Behindertenhilfe erworbene Alltags-
wissen hinausgehendes Wissen ist notwendig, um die o. g. Herausforderungen theore-
tisch fundiert und forschungsbasiert aufzugreifen. Bendtigt werden Konzepte, die eine
Anpassung der Lebensbedingungen und die Unterstiitzung bei der Bewiltigung alters-
spezifischer Herausforderungen integrieren (Graumann etal. 2013).

Pflegewissenschaftliche Erkenntnisse zum Thema Menschen mit intellektueller Be-
hinderung liegen nur in begrenztem Umfang vor. Zur Erfassung des publizierten For-
schungsstandes in der Pflegewissenschaft erfolgte exemplarisch eine systematische Li-
teraturrecherche in den deutschsprachigen pflegewissenschaftlichen Fachzeitschriften
mit Peer-Review-Verfahren: Pflege, Printernet und Pflege und Gesellschaft. Der Aus-
schluss internationaler Expertisen erfolgte, da die Ergebnisse in verschiedenen gesell-
schaftlichen Kontexten entstanden sind und das Konstruke ,intellektuelle Behinde-
rung von der jeweiligen Kultur und dem geografischen Raum (WHO 201 1a) abhingt.
Da Begriffsdefinitionen ebenso divergieren wie die Art der sozialen Dienstleistungen
und deren Finanzierung (Diekmann et al. 2013b: 12) scheint eine Sichtung internatio-
naler Literatur ohne Thematisierung des jeweiligen gesellschaftlichen Rahmens wenig
aussagekriftig. Es wurden im Kontext dieser Logik die Publikationen der letzten 20
Jahre mitden Suchbegriffen: ,Pflege’, ,Menschen mit geistiger/intellektueller Behinde-
rung’ und ,Forschung’ recherchiert. Ausgeschlossen wurden Versffentlichungen, die
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Menschen mit intellektueller Behinderung unter 18 Jahren zum Gegenstand hatten.
Nach Ausgliederung doppelter Ergebnisse ergab sich ein Umfang von sieben publizier-
ten Arbeiten. Empirische pflegewissenschaftliche Erkenntnisse existieren punktuell zu
den Themen:

- Etleben und Pflege von Menschen mit intellektueller Behinderung im akutstatio-
niren Bereich: zwei systematische Reviews (Dorscheln et al. 2013; Lachetta et al.
2011) und zwei qualitative Studien (Wolk etal. 1997; Richter et al. 2008),

- Exploration der Demenzkonzeptionen fiir Menschen mit Trisomie 21 in Einrich-
tungen der Eingliederungshilfe: eine qualitative Studie (Eiben 2014),

- Pflegeberatung in Wohngruppen der Behindertenhilfe: eine qualitative Studie
(Jahncke-Latteck et al. 2004),

- Entwicklung von Pflegequalitit in der Behindertenhilfe: eine qualitative Studie
(Jahncke-Latteck et al. 2005).

Die gesichtete Literatur lisst den Schluss zu, dass die relevanten Themen der Behinder-
tenhilfe — insbesondere fiir die spezifische Gruppe der ilteren Menschen mit intellek-
tueller Behinderung — eine Leerstelle in der Forschung offenbart und die Methoden-
wahl iiberwiegend in Befragungen von Menschen mit intellektueller Behinderung und
deren Betreuern besteht. Auch Biiker (2014: 393, 401) benennt fiir die deutschspra-
chige Pflegewissenschaft einen begrenzten pflegewissenschaftlichen Wissensfundus
zum Verstindnis von intellektueller Behinderung, deren Lebenssituation und den Be-
darfen der betroffenen Personen. Seifert et al. (2008: 47) stellen das Fehlen einer expli-
ziten und nachhaltigen Beschiftigung mit den Belangen von schwer behinderten Men-
schen fest.

Von der Behindertenpidagogik werden Forschungsanliegen an die Pflegewissen-
schaft formuliert. Das mangelnde Wissen iiber Gesundheitsrisiken und Krankheits-
verldufe und behinderungsbedingte Kommunikationsschwierigkeiten fithren offen-
sichtlich dazu, dass gesundheitliche Beeintrichtigungen verzégert erkannt werden.
Ebenso wird fiir das Thema Schmerzempfinden und Schmerzerfassung ein For-
schungsbedarf gesehen, denn gerade bei Menschen mitkognitiven Beeintrichtigungen
und verbalen Kommunikationsschwierigkeiten besteht das Risiko, Schmerzen nicht
adiquat zu erfassen (Havemann et al. 2009: 35 ff). Weiterhin wird aus der Erkenntnis
heraus, dass die Betreuung der Personengruppe der intellektueller Behinderten im
Krankenhaus unzureichend ist, ein Bedarf in Richtung Pflegeforschung abgeleitet
(Dieckmann etal. 2013b: 68).

Die Forschungsbedarfe, die die Behindertenpidagogik an die Pflege formuliert,
deuten darauf hin, dass Pflegewissenschaft die Gruppe der ilteren intellektuell behin-
derten Menschen sowohl in den klassischen Settings von Pflege als auch in denen der
Behindertenpidagogik fokussieren muss.

Um diese Leerstelle zu fiillen, wurde folgerichtig das Thema ,Pflege von Menschen
mit Behinderung’ in die Agenda Pflegeforschung aufgenommen (Behrens et al. 2012:
26). Darin werden u. a. Studien zur Umorientierung des Selbst- und Aufgabenver-
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stindnisses der Pflege, die Entwicklung von Pflegekonzepten die auf Selbstbestimmung
und Partizipation pflegebediirftiger Menschen mit Behinderung ausgerichtet sind, gefor-
dert (Behrens et al.: 2012: 27). Ebenso sind Studien zur Entwicklung von pflegerischen
Interventionsstrategien notwendig, um priventive und rehabilitative Partizipationspo-
tenziale auch bei Aktivititseinschrinkungen zu erschliefen (Behrens etal. 2012: 27).

4. Lebensqualitat als Leitbegriff von sozialen Dienstleistungen
fir Menschen mit Behinderungen und Schlussfolgerungen
far die Forschung

Zur Untersuchung der Wirkung von Interventionen auf die Lebenslagen von Men-
schen mitintellektueller Behinderung gilt national wie auch international das Konzept
der Lebensqualitit als Zielperspektive fir die Arbeit mit behinderten Menschen und
als zentrales Schliisselkonzept (Beck 2001). Es ist zum international fithrenden Be-
zugsrahmen zur Gestaltung, Qualitidtsentwicklung und Wirkungsbeurteilung profes-
sioneller Dienstleistungen geworden (Bundschuh et al. 2002: 70; Wacker 1994; Schi-
fers 2008: 60; Seifert etal. 2008: 80).

Im Verlauf der Lebensqualititsforschung hat sich ein Verstindnis von Lebensqua-
litdt durchgesetzt, das durch Mehrdimensionalitit (Beriicksichtigung verschiedener
Lebensbereiche), die Verbindung objektiver und subjektiver Komponenten (beob-
achtbare Lebensbedingungen und subjektives Wohlbefinden) sowie durch Einbezug in-
dividueller Ziele und kollektiver Werte (Freiheit, Sicherheit) geprigtist (Schifers 2008:
33). Dabei kommt der Partizipation und Selbstbestimmung eine eminente Bedeutung
zu, indem die Menschen mit intellektueller Behinderung als gleichwertige Biirger und
als Experten fiir ihr eigenes Lebens betrachtet werden (Wacker et al 2008: 9).

Die individuelle Beurteilung der Lebensbedingungen erhilt in dem Lebensquali-
titskonzept eine zentrale Bedeutung. Diese Betonung des Subjektseins verleiht dem
Konzept eine emanzipatorische Triebkraft (Schifers 2008: 67). Das Konzept eroffnet
einen Blick auf die Bedingungen eines ,guten Lebens’ fiir die Betroffenen und ebnet als
Forschungsansatz den Zugang zur Erfassung von sozialen Folgen individueller Beein-
trichtigung von Menschen mit intellektueller Behinderung (Wacker etal. 2008: 12). In
diesem Sinne kann das Konzept ,Lebensqualitit’ dahingehend verstanden werden, dass
es auf Austauschprozessen zwischen objektiven Lebensbedingungen und subjektiven
Lebenslagen basiert. Als solches umfasst es die Bediirfnisse, Wiinsche und Einstellun-
gen, Erwartungen sowie die Ressourcen der Zielgruppe (Schifers 2008: 37). Es kann als
mehrdimensionales Konstrukt betrachtet werden, weil es personenbezogen sowohl
physische als auch soziale Aspekte integriert sowie umweltbezogen auf die Beriicksichti-
gung verschiedener Lebensbereiche abhebt (Dworschak 2004: 48ff; Schifers 2008: 37).

Der Gewinn des Konzeptes der Lebensqualitit liegt darin, sowohl einen Betrach-
tungsrahmen fiir die Analyse der Lebenslagen von Menschen mitintellektueller Behin-
derung zu bieten als auch Kriterien fiir die Weiterentwicklung des Unterstiitzungssys-
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tems und der Organisation der Unterstiitzungsleistungen in Richtung der Bediirfnisse
der Nutzer zur Verfiigung zu stellen (Beck 2001). Es dient der Erfassung von Ergebnis-
qualitit von Maflnahmen und den Lebensbedingungen (Dieckmann et al. 2013a: 8).
Auf diese Weise erhiilt es sowohl die Funktion eines wissenschaftlichen Konstrukts als
auch einer politischen Kategorie (Noll 2000: 3). Forschung nimmt damit Entwick-
lungsaufgaben wahr und steht im Dienste der Integration und Wahrung der Selbstbe-
stimmung von Menschen und Menschenrechten (Schonwiese 1998).

Objektive Lebensbedingungen wie Gesundheit und soziale Kontakte werden sub-
jektiv verschieden erlebt und unterschiedlich im Hinblick auf ihre Bedeutung und ih-
ren Einfluss auf die individuelle Lebensfiihrung und die persénliche Zufriedenheit be-
wertet (Wacker 2008: 13; Seifert et al. 2008: 85). Gleiche oder dhnliche Lebenslagen
konnen subjektiv verschieden bewertet werden. Da gute Lebensbedingungen nicht li-
near eine hohe Zufriedenheit bedeuten (Wacker 2008: 14; Seifert et al. 2008: 80), sind
im Konzept objektive Lebensbedingungen und subjektive Zufriedenheit miteinander
verkniipft (Seifert 20006: 3).

Seifert et al. (2008: 92) nennen in ihrem Bezugsrahmen zur Erforschung der Le-
bensqualitit von Menschen mit Behinderungen drei zentrale interdependente Dimen-
sionen: objektive und subjektive Einschitzung und persénliche Werte. Die objektive
Einschitzung der Lebensbedingungen basiert auf den Standards der Behindertenhilfe,
diesichan den Leitideen wie Normalisierung, Integration, Selbstbestimmung und Par-
tizipation orientieren (Seifert 2006: 3). Sie beinhalten objektiv feststellbare personale,
strukturelle und institutionelle Aspekte (Seifertetal. 2008: 107). Die Kriterien zur Er-
fassung des subjektiven Wohlbefindens stellen eine Synthese aus der wissenschaft-
lichen Literatur dar und bilden die subjektiv vermittelte Dimension von Lebensqua-
litdt ab (Beck 1998: 208; Seifert etal. 2008: 90), s. Abbildung 1.

Aus dem abgebildeten Modell der Lebensqualitit kann als ein Forschungsauftrag
abgeleitet werden, herauszuarbeiten, was Menschen mit intellektueller Behinderung
benstigen, um ein zufriedenstellendes Leben fithren zu kénnen. Die Aufgabe dieser
Forschung besteht darin, Kriterien zur Bewertung der Wohlfahrt zu entwickeln und
die gesellschaftlichen Entwicklungen in diesem Kontext zu analysieren, um Bedarfslii-
cken und Problemlagen zu identifizieren (Schifers 2008: 25). Das Konzept ,Lebens-
qualitdc’ liefert kein konkretes Messinstrument, es bietet jedoch einen Verstehenszu-
gang fiir das subjektive menschliche Empfinden in verschiedenen Lebensbereichen.
Aus den Komponenten des Modells von Lebensqualitit konnen einzelne Dimensionen
und Messinstrumente extrahiert und operationalisiert werden (Wacker 2008: 15;

Dieckmann etal. 2013b: 12ff).

Wihrend die objektive Einschitzung der Lebensbedingungen deduktiv erfolgen
kann, ist eine Erfassung von Erfahrungen und von Werten und Zielen nur induktiv
moglich. Das impliziert, dass letztendlich nur die betroffene Person selbst giiltige Aus-
sagen iiber ihre Lebensqualitit treffen kann und damit sind diejenigen selbst zu befra-
gen, deren Lebensqualitit beschrieben oder erfasst werden soll (Bundschuh et al.

2002:71; Seifert 2006: 3; Dieckmann etal. 2013: 12). Wenn das Ziel darin besteht, das
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Objektive Einschitzung der

Subjektive Einschitzung der

Lebensbedingungen persdnlichen Zufriedenheit
Physisches Soziales Materielles Aktivititsbezoge- Emotionales
Wohlbefinden Wohlbefinden Wohlbefinden nes Wohlbefinden Wohlbefinden
- Gesundheit - Interaktion - Riumlichkei- - Tagesablauf - Selbstwert-
- Koérperpflege - Kommunika- ten - Aktivitit gefiihl
- Ernihrung tion - Ausstattung - Entwicklung - Zugehorigkeit
- Bewegung - DPersdnliche der Riume - Partizipation - Sicherheit und
- Entspannung Bezichungen - Eigentum - Selbst- Geborgenheit
- Schutzvor - Soziale - Finanzielle Bestimmung - Achtung
Verletzungen Integration Mittel - Wohnen - Sexualitit
- Wertschit- - Bevorzugte - Arbeit - Psychische
zung Gegenstinde - Freizeit Gesundheit
- Transport- - Bildung
mittel - Therapie
Persénliche Werte
\ Y /
LEBENSQUALITAT

Abb. 1: Bezugsrahmen zur Erforschung von Lebensqualitat in Anlehnung an Felce/Perry 1997
nach Seifert (Seifert et al. 2008: 109)

Subjekt in seiner Lebenswelt zu verstehen, sein Wohlbefinden zu erfahren und seine
Wirklichkeit zu rekonstruieren, um Ansatzpunkte fiir Verinderungen in seinem Inter-
esse zu gewinnen, dann miissen die Betroffenen als Experten ihres Alltages und ihrer
Lebensqualitit zu Wort kommen (Seifertetal. 2008: 111).

Zugleich ist der subjektive Bewertungsprozess auch bestimmten Anpassungspro-
zessen unterworfen und Menschen kénnen auch unter problematischen Lebensbedin-
gungen ihr Leben als qualititsvoll beschreiben (Dieckmann et al. 2013b: 12). In Stu-
dien (exemplarisch bei Menschen im Wachkoma vgl. Birbaumer 2005; Kiibler et al.
2000) zeigt sich die Differenz bei der Einschitzung von Lebensqualitit zwischen der
Selbstwahrnehmung der Betroffenen und der Aulenperspektive (Dieckmann et al.
2013b: 12). Eine Befragung von Stellvertretern kann im besten Fall zu Antworten fiih-
ren, die den Interessen der intellektuell behinderten Menschen entsprechen (Seifert et
al. 2008: 111). Zugleich kénnen die Aussagen iiber das subjektive Wohlbefinden und
Erleben eines anderen nur Vermutungen sein, da jedes Individuum auf der Grundlage
seiner lebensgeschichtlichen Erfahrungen und seiner persdnlichen Disposition iiber
eine eigene Sichtauf die Realitdt verfiigt (Seifert etal. 2008: 111). Eine sich der Betrof-
fenenrealitit nihernde Fremdeinschitzung kann, wenn iiberhaupt nur in eine Bezie-
hung eingebettet, zustande kommen und ist subjektiv wie situativ in ihrer Giiltigkeit
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begrenzt (Dieckmann etal. 2013b: 12). Jede Form der Fremdeinschitzung von subjek-
tiver Lebensqualitit kann lediglich als Hilfskonstruke fiir Situationen betrachtet wer-
den, in denen Menschen nicht in einer Weise Auskunft geben kénnen, die hinreichen-
de Anhaltspunkte fiir die Gestaltung von Lebensbedingungen liefert (Dieckmann etal.
2013b: 12).

Lebensqualitit als offenes Konzept erfordert Untersuchungsmethoden, die die
Sichtweise der Betroffenen als Experten ihres Alltages in den Mittelpunket stellt (Seifert
etal. 2008: 86). Die Forschung ist aufgefordert, methodische Konzepte und Untersu-
chungsmethoden zu entwickeln, die die Betroffenenperspektive erfasst und eine Parti-
zipation am Forschungsgeschehen erméglicht (Dieckmann etal. 2013b: 26).

5. Inklusive Forschung

Die Idee des gemeinsamen Forschens mit Menschen mit Behinderung entstand im
englischsprachigen Raum (Bucher et al. 2011: 4). Das Konzept der Inklusiven For-
schung wurde damit begriindet, dass die Betroffenen eine soziale Rollenaufwertung er-
halten, wenn sie direkt in Befragungen einbezogen werden (Bucher etal. 2011: 5). Die
mit Inklusiver Forschungeinhergehenden Rollen fiir Menschen mitintellektuellen Be-
hinderungen kénnen zu einem personlichen Empowerment beitragen. Die Betroffe-
nen kénnen sich ihrer Stirken bewusst werden, ihre Expertisen einbringen und sich als
handlungsmichtig gegeniiber fremdbestimmten Lebensbedingungen erfahren (Goeke
etal.2012).

Walmsley (2001) formulierte den Begriff der Inklusiven Forschung, die nichtals ei-
genstindige Methode verstanden wird, sondern vielmehr Prinzipien bzw. Grundsitze
des Verhiltnisses zwischen Forschungsprozess und Menschen mit intellektueller Be-
hinderung beschreibt (Goeke et al. 2012). Bei der Inklusiven Forschung sind Men-
schen mit intellektueller Behinderung in den Forschungsprozess eingebunden und
nicht nur Subjekte oder Teilnehmer (Bucher etal. 2011: 6; Goeke etal. 2012).

Walmsley & Johnson (2003: 64) definieren in Anlehnungan Chapell (2000: 38) als

Kriterien fiir Inklusive Forschung:

- Das Forschungsthema sollte fiir Menschen mit intellektueller Behinderung zentra-
le Bedeutung haben; es kann aber auch von nicht behinderten Personen initiiert
werden.

- Die Forschung sollte im Interesse von Menschen mit intellektueller Behinderung
liegen, nicht behinderte Forscher sollten als Verbiindete fungieren.

- Forschung sollte kollaborativ sein: Menschen mit intellektueller Behinderung soll-
ten in den Forschungsprozess involviert sein.

- Menschen mit intellektueller Behinderung sollten sowohl Kontrolle iiber den For-
schungsprozess als auch iiber die Forschungsergebnisse haben.

- Forschungsfrage, -prozess und auch -bericht miissen in ,leichter Sprache’ verfasst
sein und den Betroffenen zuginglich gemacht werden.
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Die Einbindung von Menschen mit intellektueller Behinderung kann von der Mitwir-
kung in einzelnen Forschungsphasen (partizipatorischer Ansatz) bis zur kompletten

Kontrolle des Forschungsprozesses (emanzipatorischer Ansatz) reichen (Bucher et al.
2011:8).

Inklusive Forschung verfolgt den politischen Anspruch, die tradierten Grenzen zwi-
schen Wissenschaft und Praxis mit dem Ziel aufzuheben, einen Dialog zwischen Wis-
senschaft und Praxis zu erzeugen und lebensweltliche sowie gesellschaftliche Verhilt-
nisse zu verbessern (Goeke et al. 2012). In Folge des Einbezugs von Menschen mit Be-
hinderung kommt es zu einer Adaptation und Modifikation von Erhebungsmethoden.
Zur Anwendung kommen insbesondere praxisnahe, flexible und alternative Methoden:

- Fokusgruppen (Barretal. 2003)

- Peer-Interview z. B. mit zweijihriger Ausbildung zur/m Interviewer/in (Promber-
geretal. 2008: 54f)

- Talking Mats’ zur Einbindung von Menschen mit schwerwiegenden Beeintrichti-
gungen (Germani 2004)

- Einsatzvon Referenzgruppen (Flieger 2007)

- Fotografien und Videos zur Dialogférderung (Seifert 2006: 3)

- Validierung der Daten durch gemeinsame Interpretation u. a. mittels Filmen und
Fotografien (Biewer etal. 2009: 400)

- inklusives Methodenseminar zu dem Thema ,Partizipatorische Forschungsmetho-
den mit Menschen mit Lernschwierigkeiten® an der Universitit Wien (Koenig et al.
2009) (Bucheretal.2011: 6; Goeke etal. 2012).

Im deutschsprachigen Raum ist Inklusive Forschung nur punktuell und in Ansitzen
umgesetzt. Menschen mit Behinderung sind derzeit kaum oder nur vereinzelt am For-
schungsgeschehen aktiv beteiligt (Goeke et al. 2012). Zunehmend werden Menschen
mit intellektueller Behinderung selbst befragt; ein umfassender Einbezug entspre-
chend der o. g. Kriterien ist bislang selten verwirklicht (Bucher etal. 2011: 7).

Ausblick

Auch wenn in der Pflegeforschung das Thema ,Menschen mit intellektueller Behinde-
rung’ als ein zu bearbeitendes Feld postuliert wird, ist dieses bisher nur in Ansitzen rea-
lisiert. Die in der Behindertenpidagogik diskutierten Herangehensweisen zur For-
schung im Themenfeld ,Menschen mit intellektueller Behinderung’ sind bisher in der
Pflegeforschung kaum rezipiert. Derzeit widmet sich die Pflegewissenschaft hierzulan-
de im Vergleich zum englischsprachigen Raum nur in geringem Ausmafi der Forderung
wissenschaftlicher Erkenntnisse zur Versorgung von Menschen mit intellektueller Be-
hinderung im Alter. Aber auch in anderen Lindern wird im Vergleich zu dem sonstigen
Forschungsaufkommen wenig hinsichtlich der Bedarfe und Versorgung der Personen-
gruppe geforscht (Biiker 2014: 385, 393). Die englischsprachige pflegewissenschaftli-
che Forschung fokussiert in jiingerer Zeit primir die Einstellung von Pflegenden
gegeniiber den von Behinderung Betroffenen und pflegerische Interventionen (Biiker
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2014: 393). Der politisch-emanzipatorische Einfluss der Betroffenen auf die For-
schungsausrichtung und das methodische Vorgehen existiert in Deutschland kaum.

Aus Sicht der Autorinnen kann die Diskussion in der Behindertenpidagogik wich-
tige Hinweise und Impulse fiir Diskurse in der Pflegewissenschaft liefern. Behinder-
tenpidagogik positioniert sich und bezieht politisch Stellung. Damit wird auch For-
schungnichtals Bereich der , kontextfreien® Wissensgenerierung verstanden, vielmehr
erfiillt sie einen politischen Auftrag, der bewusst angenommen wird.

Trotz einiger Analogien wie gleicher Begriffsverwendungen (z. B. Férderung, Be-
diirfnisorientierung), die eine Anniherung zwischen den Wissenschaften der Behin-
dertenpidagogik und der Pflege nahelegen, unterscheiden sich die Zielsetzungen, die
theoretischen Beziige und die anthropologischen Grundannahmen beider Wissen-
schaften voneinander (Seifert et al. 2008: 46). Pflegetheorien und -konzepte entwi-
ckeln ihre Argumentation primir aus der Pflegebediirftigkeit heraus. Demgegeniiber
argumentiert die Behindertenpidagogik mit den Bildungs- und Selbstgestaltungs-
moglichkeiten (Seifert et al. 2008: 51f). Der defizitorientierte Ansatz der Pflege und
auch der Pflegewissenschaft weist auf einen nach wie vor medizinischen Erklirungsan-
satz des Gegenstandsbereiches hin, in dem das Individuum ein ,Problem’ hat. Soziale
Zuschreibungen und gesellschaftliche Rahmenbedingungen spielen bei der Definition
von Pflege in erster Linie eine rudimentire Rolle als beeinflussende Faktoren; als Kern
der Definition von Pflegebediirftigkeit sind sie noch wenig prisent.

Pflegewissenschaft duflert sich zu den Rahmenbedingungen der Versorgung, zu
Qualifikationsanforderungen, zu Anforderung an eine angemessene Versorgung spezi-
fischer Zielgruppen und dhnlichen Themen. Die gesellschaftliche Funktion von Pflege
wird dabei in erster Linie in der Unterstiitzung zur Herstellung individueller Unabhin-
gigkeit und individuellen Wohlbefindens beim pflegebediirftigen Menschen beschrie-
ben. Auch die Pflegeforschung agiert oftmals in diesem Selbstverstindnis. Nur in weni-
gen Bereichen schreibt sich die Pflegewissenschaft — wie es die Behindertenpidagogik
tut — eine politische Funktion im Sinne des Empowerments zur Uberwindung gesell-
schaftlicher Rahmenbedingungen zu.

Pflegeforschung duflert sich vordringlich zur Wirksamkeit pflegerischer Interven-
tionen. Der iiberwiegende Anteil der Outcome-Parameter bezieht sich dabei auf das
Individuum. Soll Forschung auch eine reformerische Relevanz fiir die Lebenssituation
der Menschen mit Pflegebedarf und intellektueller Behinderung einnehmen, dann
muss das Bild, das hinter dem Forschungsansatz steht, beschrieben werden (Schénwie-
se 1998). Dies sollte auch in der kritischen Reflexion der derzeitigen Forschungspara-
digmen in der Pflegewissenschaft geschehen. Pflegewissenschaft muss sich vor dem
Hintergrund der Diskussionen in der Behindertenpidagogik fragen, welche politische
Funktion sie der Pflegeforschung geben will und welchen Stellenwert die pflegebediirf-
tigen Menschen selbst in der Erkenntnisgenerierung haben kénnen.
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Ulrike Manz

Ein anderer Blick auf die Dinge? Von ,Pflege-
hilfsmitteln“ zu ,Partizipanden des Tuns“

Seeing Things Differently? From “Care Products” to “Participants in Doing”

This article contributes to the theoretical discussion on the significance of nonhuman
things in care. It draws on practice-theoretical considerations, mainly from actor-network
theory, and discusses these on the basis of empirical material. After an introduction to
some key elements of actor-network theory, especially its expanded notion of the agent
and the concept of symmetrically distributed agency, the paper presents empirical fin-
dings from a study on the body images of patients with multiple sclerosis. Working with
interview excerpts, the care practices named by the interviewees are analysed in terms
of the significance of nonhuman things and the interplay between bodies and artefacts.
This reveals different levels of meaning (constellations, qualities, effects), all of which
point to the constitutive importance of care-related things for the caring practice in ques-
tion. A practice-theoretical approach, the paper concludes, opens up insights into this
constitutive significance of nonhuman things in care, making them visible as “partici-
pants in doing” of caring processes.

Keywords
Care and things, theory of social practices, actor-network theory, chronic iliness, patient
perspective, nursing science

Ziel des Artikels ist es, zur Theoriediskussion Uber die Bedeutung der Dinge in der Pflege
beizutragen. Hierzu werden praxistheoretische Uberlegungen, insbesondere aus der Ak-
teur-Netzwerk-Theorie, herangezogen und anhand empirischen Materials diskutiert.

Ein einfihrender Teil stellt zunachst einige Grundelemente der Akteur-Netzwerk-Theorie
vor, namentlich die Ausweitung des Akteurbegriffs sowie das Konzept einer symmetrisch
verteilten Handlungstragerschaft. Im Anschluss prasentiert der Beitrag empirisches Ma-
terial aus einer Studie Uber Koperkonzepte von MS-Erkrankten. Anhand von Interview-
ausschnitten werden die von den Befragten benannten Pflegepraktiken im Hinblick die
Bedeutung der Dinge und das Zusammenspiel zwischen Korpern und Artefakten analy-
siert. Dabei zeigen sich unterschiedliche Bedeutungsebenen (Konstellationen, Qualita-
ten, Effekte), die alle auf die konstitutive Bedeutung der Pflegedinge fur die jeweilige pfle-
gerische Praxis verweisen. Ein praxistheoretischer Zugang er6ffnet, so die abschlielen-
de These, ein Verstandnis dieser konstitutiven Bedeutung der Dinge in der Pflege, die
hieruber als , Partizipanden des Tuns* in pflegerischen Prozessen sichtbar werden.

Schliisselworter
Pflegedinge, Theorie sozialer Praktiken, Akteur-Netzwerk-Theorie, Chronische Erkran-
kungen, Patientenperspektive, Pflegewissenschaft
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Einleitung

Pflege bedarf der Dinge. Im alltiglichen pflegerischen Umgang mit geschwiichten, be-
diirftigen Kérpern sind es die Dinge, die vielfach Unterstiitzung leisten, Erleichterung
tiir pflegerische Interaktionen mit sich bringen und Entlastung fiir die Betroffenen be-
deuten. Vom Waschlappen iiber die Magensonde, vom Schnabelbecher iiber Katheter,
vom Pflegebett bis hin zum ,,Smart Home® — ohne die Dinge ist Pflege heute nicht
mehr denkbar. Der Blick auf diese pflegebezogenen Dinge war und ist vor allem ge-
prigt durch ihre entlastende Aufgabe — eine Perspektive, die ihren sprachlichen Aus-
druck in der Bezeichnung ,Pflegehilfsmittel“ findet. So definiert beispielsweise das
Bundesministerium fiir Gesundheit 2015 Pflegehilfsmittel als ,,Gerite und Sachmit-
tel, die zur hiuslichen Pflege notwendig sind, sie erleichtern und dazu beitragen, dem
Pflegebediirftigen eine selbstindige Lebensfiihrung zu erméglichen. (htep://www.
bmg.bund.de/themen/pflege/leistungen/ambulante-pflege/pflegehilfsmittel.html,
Stand 2015-02-04). In dieser Sichtweise bestimmt sich das Verhiltnis zwischen
menschlichen Akteur/-innen und pflegerischen Dingen als eines von Aktivitit und
Passivitit: es sind die beteiligten Individuen, die intentional Handeln, die bestimmen,
was ,notwendig ist“, wihrend die Pflegedinge passive Objekte darstellen, deren Aufga-
be darin besteht, menschlichen Akteur/-innen etwas zu ,erleichtern®, zu ,ermég-
lichen®. Dinge erhalten damit den Status von Werkzeugen, von dufleren Objekten und
neutralen Mitteln zum Zweck. Gegen dieses Verstindnis wenden sich seit einigen Jah-
ren die sogenannten Praxistheorien (vgl. Schatzki et al. 2001, Reckwitz 2003). Inspi-
riert durch die Wissenschafts- und Technikforschung gerit hier die Frage nach der Rol-
le der Dinge bei der Generierung, Stabilisierung und Reproduktion sozialer Praxis in
das Zentrum des Interesses (Wiesner 2004: 92). Kritisiert wird eine als Reduktion ver-
standene Auffassung von Dingen im Sinne blofler Hilfsobjekte menschlichen Han-
delns. Technischen Artefakten' wird demgegeniiber eine konstitutive Bedeutung fiir
soziale Praxis zugewiesen, sie werden als Handlungstriger und Mitwirkende an Prakti-

ken konzipiert (Schmidt2012: 63).

Der folgende Beitrag diskutiert, inwieweit dieser praxistheoretische ,turn to the
things“ (Preda 1999) ein anderes Verstindnis von Kérper-Ding-Relationen in pflegeri-
schen Praktiken eréffnet. Dabei geht es weniger um ein Verstindnis der Dynamiken im
Bereich gesundheitsbezogener Technologieentwicklungen, z. B. im Hinblick auf ver-
inderte Kompetenzanforderungen oder den Einsatz neuer Steuerungsinstrumente
(vgl. Friesacher 2010, Hiilsken-Giesler 2010, Manzei 2011). Im Zentrum stehen viel-
mehr grundlagenorientierte Einsichten in die Rolle der Dinge bei der Herstellung all-
tiglicher Pflegepraktiken.? Die Analyse konzentriert sich demzufolge nicht auf techni-

1 In diesem Aufsatz werden unterschiedliche Begriffe verwendet: Unter ,Dingen® verstehe ich alle physischen
Dinge, die haptisch erfahrbar sind. Sie ,dauern, beharren; sind stofflich, kirperlich, haben Masse® (RofSler 2008:
78). Uber die Art und Weise der Interaktion ist mit dem Dingbegriff noch keine Aussage getroffen.
Demgegeniiber bedarf der Begriff ,Objekt“ der Gegeniiberstellung zu einem Subjekt, betont wird hier die
Handhabung, die Aneignung durch das Subjekt, Objekte werden passiv gedacht. ,Artefakte” wiederum betonen
das Gewordensein der Dinge, ihre technische Herstellung und damit auch das Script der Artefakte, die in die
Dinge eingeschriebenen Handlungsanweisungen, welche in die Interaktion einfliefen. Hier wird die symmetri-
sche Beziehung stirker betont. Die Verwendung der Begriffe Dinge, Objekte oder Artefakte akzentuiert dement-
sprechend jeweils eine unterschiedliche Perspektive auf die Problemstellung.
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sche Neuerungen wie die Kuschelrobbe ,,Paro“ oder EDV-gestiitzte Pflegeplanungen,
sondern auf die Dinge der alltiglichen Pflege wie Rollstuhl, Katheter oder Schnabeltasse.
Wenn diese Dinge nichtals Hilfsobjekte pflegerischen Handelns sondern als konstitutiv
fiir die soziale Praxis der Pflege betrachtet werden, wie ldsst sich dann das Zusammenwir-
ken von Kérpern und Dingen in der konkreten Pflege beschreiben? Wie genau ist die
Mitwirkung der Artefakte bei der Gestaltung pflegerischer Praxis zu verstehen?

Um diesen Fragen nachzugehen wird einleitend zunichst eines der praxistheoreti-
schen Grundelemente, die Materialitit von Praktiken vorgestellt und mit Bruno La-
tours Akteur-Netzwerk-Theorie ein dem zugrundeliegender zentraler theoretischer
Ansatz skizziert. Hiervon ausgehend diskutiert der Beitrag empirisches Material aus ei-
ner Studie iiber Kérperkonzepte von MS-Erkrankten. Anhand von Interviewaus-
schnitten werden die von den Betroffenen beschriebenen Pflegepraktiken im Hinblick
auf die Bedeutung der Artefakte sowie das Zusammenspiel von Kérpern und Artefak-
ten analysiert. Abschlieflend diskutiert der Beitrag den moglichen Ertrag einer derarti-
gen Perspektive fiir ein besseres Verstindnis von Pflegeprozessen, in denen Menschen
und Dinge miteinander agieren.

1. Die Materialitat von Praktiken: Dinge und ihre Wirksamkeit

Folgt man dem 2003 von Andreas Reckwitz entworfenen Theorieprogramm, so zeich-
net sich eine ,Theorie sozialer Praktiken® vor allem durch drei Charakteristika aus:
Zum ersten werden Praktiken verstanden als , T4tigkeiten im Vollzug®, die den Ort
und die kleinste Einheit des Sozialen bilden. In den T4tigkeiten erst konstituiert sich
aus praxeologischer Sicht das Soziale. Zum zweiten betont eine praxeologische Per-
spektive die materielle Struktur von Titigkeiten, denn eine Praxis besteht immer aus
bestimmten routinisierten Bewegungen und Aktivititen des Kérpers und Artefakten.
Und drittens schliefflich gehen praxeologische Theorieentwiirfe alle von einer implizi-
ten Logik sozialer Praktiken aus: dem Spannungsfeld zwischen Routine und Unbere-
chenbarkeit, zwischen Wiederholung und Offenheit. Diese drei genannten Kennzei-
chen von Praxen (kleinste Einheit des Sozialen, materielle Struktur, implizite Logik)
bilden die wesentlichen gemeinsamen Bezugspunkte praxeologischer Theorieentwiirfe
(Reckwitz 2003: 289 ff.). Interessant fiir die hier diskutierte Frage nach dem Stellen-
wert der Dinge in Pflegepraxen ist vor allem der zweite Aspekt. Besteht eine Praxis im-
mer aus Aktivititen des Kérpers und Artefakten, so stellt sich die Frage, welche Rolle
den Artefakten bei diesen Aktivititen zukommt. Was genau bedeutet es, wenn in den
Praxistheorien die ,Materialitit der Artefakte® als notwendige Bedingung und Be-
standteil einzelner sozialer Praktiken hervorgehoben wird? (Reckwitz 2003: 291) Eine
mogliche Antwort liefert die im Wesentlichen von Bruno Latour entworfene Akteur-
Netzwerk-Theorie (ANT) (Latour 1996a, 2002, 2007, Belliger et al. 2006). Ohne den

2 In eine dhnliche Richtung argumentiert das seit 2014 vom BMBF geférderte Verbundprojekt ,Die Pflege der
Dinge — Die Bedeutung von Objekten in Geschichte und gegenwirtiger Praxis der Pflege“. Auch hier wird die
»Forschungsliicke hinsichtlich der Bedeutung von Objekten fiir die Pflege” angemahnt (htep://www.pflegeder-
dinge.tools, Stand 2015-02-19).
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Anspruch zu erheben, dieses komplexe Theoriegebiude umfassend zu referieren sollen
hier vor allem zwei Grundelemente der Akteur-Netzwerk-Theorie fiir die Fragestel-
lung produktiv gemacht werden. Dies betrifft zum einen die Annahme einer Hand-
lungstrigerschaft von Artefakten. Nach dieser wird den Artefakten selbst ein Hand-
lungspotential zugesprochen, auch ,nicht-menschliche Entitiiten, wie es bei Latour
heif3t, verfiigen iiber eine Handlungsfihigkeit. Um diese Ausweitung von Handlungs-
fihigkeit auch auf nicht-menschliche Akteur/-innen nachvollziehbar zu machen be-
darf es eines Verstindnisses des Latourschen Handlungsbegriffs. Handlung ist dem-
nach zu verstehen als all das, was ,einen Unterschied macht“ (Latour 2007:123). Jede
Entitdt, die Auswirkungen aufandere Entitdten hat, giltals Handlungstriger. Dement-
sprechend sind auch alltiigliche Dinge wie ein Hammer, ein Schliissel oder ein Teller als
Handelnde zu betrachten, da sie fiir die soziale Praxis ,einen Unterschied machen®.
Dieser Unterschied wird in der Akteur-Netzwerk-Theorie allerdings nicht als eine den
Dingen innewohnende Eigenschaft betrachtet, sondern als Ergebnis der Relationen
zwischen verschiedenen Entititen (Sorenesen 2012: 330). Damit sind nicht die Dinge
an sich von Interesse, sondern ihre Bezichungen zu anderen Akteur/-innen oder, um es
praxistheoretisch zu formulieren, es geht um die Analyse des Zusammenwirkens von
Aktivititen des Korpers und Aktivititen der Artefakte. Deren Verkettungen, wechsel-
seitige Beeinflussungen und ihr Zusammenspiel stehen im Zentrum des Interesses.
Dieses Zusammenwirken, und hierin besteht eine zweite Grundthese der ANT, wird
dabei als ein symmetrisches gedacht, d. h. durch die Zuschreibung der Handlungstri-
gerschaft auch auf nicht-menschliche Entititen wird kein Unterschied mehr zwischen
menschlichen Akteur/-innen und den Artefakten gemacht, sie beide gestalten die je-
weiligen Praktiken. Um hervorzuheben, dass der Analyse keine Vorabunterscheidung
vorauszugehen hat, bezeichnet Latour alle beteiligten Entititen einer Praxis als ,Aktan-
ten® (Schifer 2013: 267). Dahinter steckt das Bemiihen um eine symmetrische Be-
schreibungssprache, mit dem Begriff des ,,Aktanten soll die Handlungstrigerschaft
von menschlichen und nicht-menschlichen Akteur/-innen gleichermaflen in den Blick
genommen werden. Aktanten handeln dabei niemals allein, sondern ,handeln ist das
Vermégen eines ganzen Ensembles von Aktanten (Wiesner 2004: 96, Latour 2006:
499 ff.).* Dementsprechend ist es das Zusammenspiel der Aktanten, welches es zu ana-
lysieren gilt. Die Art und Weise wie die Aktanten zueinander in Beziehung stehen, Pro-
zesse der Transformation, Vermittlung, Verbindung, Ubersetzung etc. geraten als Ana-
lyseeinheit in das Blickfeld, da sich hieriiber das Soziale konstituiert.

Dieser kurz skizzierte ,andere Blick auf die Dinge“ wird im Folgenden fiir das Zu-
sammenwirken von pflegebediirftigen Kérpern und Pflegeartefakten diskutiert. Wel-
che Beziige, welche Formen des Zusammenwirkens in pflegerischen Praktiken, sind
zwischen Kérpern und Artefakten zu beobachten, wenn diese beide symmetrisch als
Aktanten verstanden werden?

3 Ein vielzitiertes Beispiel fiir das symmetrische Konzept von Latour bildet der Hotelschliissel (Latour 1996b). Hier
wird beschrieben, wie die Schwere des Schliisselanhingers bei dem Gast das erwiinschte Handeln (Abgabe des
Schliissel an der Rezeption) hervorbringt, der Schliissel also einen eigenen Beitrag fiir die Handlung ,,Schliissel
abgeben® leistet. Gast und Schliisselanhinger bilden gleichermaffen Aktanten dieser Handlung (vgl. Passoth
2010: 312).
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2. Die Studie ,Chronische Erkrankungen.
Korperkonzeptein hauslichen Pflegesettings“

Die genannten Fragen werden nachfolgend anhand von empirischem Material aus ei-
ner Studie iiber Kérperkonzepte chronisch Erkrankter in hiuslichen Pflegesettings dis-
kutiert (vgl. Manz 2013). Die Studie zielt darauf nachzuvollziehen, welche Kérperkon-
zepte im Feld der chronischen Erkrankungen vorfindlich sind und wie diese zu verste-
hen sind. Hierfiir wurde aus dem vielfiltigen Spektrum chronischer Erkrankungen
exemplarisch die Erkrankung Multiple Sklerose gewihlt. Ausschlaggebend fiir diese
Auswahl waren vor allem drei Kriterien: die Erkrankung verlduft in der Regel iiber ei-
nen langen Zeitraum, so dass ein reflexives In-Bezichung-Setzen zu der prozesshaften
Schwichung des Kérpers sehr wahrscheinlich ist, die Erkrankung ist relativ weit ver-
breitet (in Deutschland ca. 130.000 Menschen) und der weitaus grofite Teil MS-Er-
krankter lebt im hiuslichen Umfeld (vgl. http://www.dmsg.de/multiple-sklerose-in-
fos/Stand: 2012-12-08). Methodisch folgt die Studie einem qualitativen Erhebungs-
und Auswertungsverfahren. Anhand eines Leitfadens wurden betroffene chronisch
Kranke als auch die sie pflegenden Angehérigen und professionellen Pflegekrifte be-
fragt. Im Zentrum des Interesses standen dabei, entsprechend der praxeologischen
Ausrichtung des Projektes, alle Praktiken, die von den Befragten als relevant fiir den
Umgang mit dem pflegebediirftigen Korper erachtet wurden. Bei diesem offen ange-
legten Interviewverfahren ging es vor allem darum, Erzihlimpulse zu geben, die den
Befragten eigenstindige Relevanzsetzungen und deren narrative Ausformulierung er-
moglichen. Die Kontaktaufnahme mit den Interviewpartner/-innen erfolgte mittels
Anschreiben an Pflegevereine und Selbsthilfegruppen, das so zusammengetragene
Sample an Interviews umfasst 19 Interviews und stammt aus 10 Pflegesettings. Die
Interviews dauerten zwischen ein bis zwei Stunden, sie wurden aufgezeichnet, transkri-
biert und anonymisiert. Das Material wurde, angelehnt an die Vorgehensweise der Da-
teninterpretation bei Strauss (1994), in einem drei-schrittigen Analyseprozess durch
offenes, axiales und selektives Kodieren reorganisiert und zunehmend verdichtet. So
wurden aus dem Material heraus Kategorien gebildet, die im Anschluss dann an die
theoretischen Beziige riickgebunden wurden. In der Konzeptualisierung des For-
schungsprozesses wurden somit Datenerhebung, Analyse und Theoriebildung als
gleichzeitig stattfindende, wechselseitig voneinander abhingige Prozesse verstanden

(vgl. Strauss 1994: 45ff.).

Die Durchfithrung der Studie erfolgte im Sinne der Datenschutzrichtlinien fiir ge-
sundheitsbezogene Daten und gemifl dem Ethikkodex der Deutschen Gesellschaft fiir
Soziologie (vgl. http://www.soziologie.de/de/die-dgs/ethik-kommission/ethik-ko-
dex.html, Stand 2014-02-23). Hervorzuheben sind hierbei insbesondere die in §2 ge-
nannte Rechte der Proband/-innen im Hinblick auf eine informierte Einwilligung in
die Studie sowie der Schutz ihrer personenbezogenen Daten. Wenn aus Griinden der
besseren Lesbarkeit im folgenden Namen genannt werden, so handelt es sich durch-
gingig um Anonymisierungen.
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In den Interviews finden sich zahlreiche Erzihlpassagen, in denen das Zusammen-
wirken von Kérpern und Pflegedingen im Zuge alltiglicher Pflegepraxen thematisiert
wird. Diese stehen im Mittelpunkt der folgenden Ausfithrungen. Die vorgestellten
Interviewsequenzen stammen dabei aus den Interviews mit MS-Betroffenen und re-
prisentieren somit die Sichtweise der Erkrankten. Analysiert werden die Verbindun-
gen und Beziige zwischen Kérpern und Artefakten in alltiglichen Pflegpraktiken aus
Sicht der Betroffenen.* Wie im Folgenden zu sehen sein wird, zeigen sich dabei drei
unterschiedliche Konstellationen.

3. Pflegebedurftige Koérper und Pflegedinge

3.1 Der Zwang der Dinge : das Beispiel Rollstuhl

Ein méglicher Bezug zwischen ihrem Kérper und Pflegeartefakten wird von den Inter-
viewten als Zwang beschrieben. Diese ,,zwingenden Dinge® (Schifer 2013: 285) zeich-
nen sich dadurch aus, dass sie iiber das Potential verfiigen, die Verhaltensweisen
menschlicher Akteur/-innen, hier der MS-Erkrankten, eindeutigzu konstituieren. Am
deutlichsten wird diese Art und Weise des Zusammenwirkens zwischen Kérpern und
Artefakten in den Beschreibungen der Betroffenen zu Alltagspraktiken, die sich auf
den Rollstuhl beziehen. Der Rollstuhl wird in den Interviews als ein Aktant beschrie-
ben, der in seiner Materialitit sowohl riumliche Handlungen als auch Praktiken der
Kommunikation konstituiert.

Im riumlichen Sinne strukturiert der Rollstuhl den Bewegungsradius der Betroffe-
nen. Aufgrund seiner Rollen bedarf dieses Artefakt eines ebenerdigen Untergrundes,
um eine Fortbewegung zu erméglichen. Damit bedeuten alle Schwellen, alle Stufen
etc. eine Begrenzung der Fortbewegungsméglichkeiten fiir die Betroffen. Rollstuhl
und Bodenbeschaffenheit verbinden sich zu einem Aktanten, sie werden gemeinsam
wirksam in Form von Begrenzung. Diese Begrenzung wird von den Betroffenen als sehr
wirkmichtigerlebt, ihrintentionales Handeln geritan eine Grenze, die sie nicht umge-
hen kénnen, wie folgendes Beispiel einer ca. 30jihrigen MS-Patientin zum Thema
Rauchen illustriert. ,, lch muss erst mal aufstehen, schon allein, weil ich rauche. Weil — es
wird nur im Wohnzimmer geraucht. Aber ich komme jetzt noch nicht mal mebhr allein auf
den Balkon. Da sind so Stufen, wo ich nicht driiber komme. Also rauche ich im Wobnzim-
mer, sieht man auch, die Wiinde sehen aus wie Honig. “(Interview Schneider: 448-452)

Deutlich wird hier, dass die urspriingliche Absicht auf dem Balkon zu rauchen, auf-
grund der vorhandenen Stufen zuriickgestellt werden muss, die Stufe zwingt in gewis-
ser Weise unerbittlich zum Verweilen innerhalb der Wohnung. Den Betroffenen ver-

4 Methodologisch wird damit ein Problem der ANT, wie denn die Dinge selbst sich reprisentieren kénnen, wenn
nicht mit Hilfe menschlicher Reprisentation, in eine Richtung aufgelést. Denn eine mégliche Losung fiir dieses
Problem besteht darin, dass mit dem Sprechen iiber die Dinge, dem Bezeichnen, den Dingen erst eine Stimme
gegeben werden kann (Schroer 2008: 387). Im Falle einer Teilnehmenden Beobachtung wiren dies die
Bezeichnungen der Forscher/-innen, die mit ihren Beschreibungen die beteiligten Aktanten einer Praxis, d. h.
auch die Dinge, reprisentieren. Im vorliegenden Falle wire die Erzihlung der Betroffenen iiber das
Zusammenwirken ihres Kérpers mit Pflegeartefakte als eine Reprisentation der Bezichung zweier Aktanten aus
der Perspektive eines dieser Aktanten zu verstehen.
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bleibt kein Handlungsspielraum und dementsprechend drastisch beschreiben sie diese
Begrenzung: ,,/a, also ich bin da wirklich hier absolut aufs Haus halt irgendwie angewiesen
und das ist halt irgendwo blod. [...] dass das (die 10 cm hohe Schwelle, Anm. U. Manz)
irgendwo fiir mich das absolute Aus ist auf die Terrasse zu kommen. Ja, das ist das absolute
Aus, wenn ich sowieso hier nicht aus dem Haus rauskomme, ja, und wenn man dann noch
nicht mal auf die Terrasse kommst. “(Interview Becker: 286-298)

Tiirschwelle und Rollstuhl verbinden sich derart, dass die angestrebte Handlung
verunmdglicht wird (,,das absolute Aus®), sie bilden einen Aktant, der das Handeln der
Betroffenen konstituiert (sie rauchen innerhalb der Wohnung / sie gehen nicht aus
dem Haus). Insofern illustriert das Beispiel die Handlungstrigerschaft von Pflegeartef-
akten im Hinblick auf riumliches Handeln.

Im Falle der interpersonalen Kommunikation ist es vor allem die sitzende Position
des Korpers, die hier Wirksamkeit entfaltet. Im Rollstuhl sitzen die Betroffenen
zwangsldufig, das Artefakt ist derart konzipiert, dass der Kérper zwingend eine sitzende
Position einnehmen muss. Damit verbunden ist fiir die Betroffenen eine ,, /... ] andere
Sichtweise. Von oben, von oben sieht man anders“(Interview Opitz: 95/96), insbesonde-
re aber eine auch verinderte Wahrnehmung der Betroffenen durch ihr Gegeniiber. So
finden sich in den Interviews zahlreiche Erzihlungen, in denen die Betroffenen berich-
ten, wie iiber ihren Kopf hinweg geredet wird, wie sie vor allem im 6ffentlichen Raum
aus der Kommunikation der Stehenden ausgeschlossen werden. ,, /... ] oder auch, dass
Leute auf der StrafSe immer generell mit den Helfern sprechen. Dann sage ich ,Sie kinnen
mit mir sprechen . (Interview Paulsen: 341/342) ,,/...] oder wenn ich z. B. nach dem Weg
gefragt habe, ich konnte es nicht ertragen, wenn ich im Rollstubl sitze, nach dem Weg frage
und dann wird meiner Helferin geantwortet. Ja und da denke ich mir,, Meine Giite, ich ha-
be gefragt“. (Interview Opitz: 75-83)

Die Zitate verweisen auf eine Art Regelhaftigkeit (,generell), eine sich widerholen-
de Praxis des Ubersehen-Werdens, des Nicht-Wahrgenommen-Werdens in konkreten
Interaktionen. Dabei ist der Rollstuhl konstitutiv fiir diese Praxis, denn die Betroffe-
nen geraten aufgrund ihrer sitzenden Position auf8erhalb des Blickfeldes der Beteilig-
ten. Sie werden vergessen, iibersehen, nicht beachtet, dhnlich wie kleine Kinder, und so

fragtauch eine der Betroffenen ,, Oder bin ich wieder Kind geworden, weil ich ja klein bin
mit Rollstuhl?“(Interview Becker: 949/950).

Der Rollstuhl konstituiert die Begegnung allerdings nicht nur dadurch, dass die
Personen eine Sitzhaltung einnehmen miissen, sondern auch dadurch, dass er fiir die
Betroffenen die Funktion der Fortbewegung iibernimmt, die ohne ihn nicht méglich
wire. Auch in diesem Sinne kann er als ,,zwingendes Ding® verstanden werden: Inter-
aktionen im offentlichen Raum wiren ohne dieses Artefakt fiir die Betroffenen gar
nicht méglich. Diese , Ersatzleistung® des Rollstuhls fiihrt aus Sicht der Betroffenen
einerseits zu deren Auflenwahrnehmungals passive Kranke, mit denen man nicht kom-
munizieren kann. ,, Sie denken eben, da ist jemand passiv im Rollstuhl, der kann auch nicht
sprechen.” (Interview Paulsen: 343)
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Andererseits ermdglicht er ihnen aber auch Handlungsspielriume, so dass es heif3t
»lch sehe, das gibt mir einen Haufen Freibeit. Ich kann, wenn es hochkommst, vielleicht
zehn Meter laufen und mit dem Rollstuhl komme ich aufjeden Fall weiter als zehn Meter.
(Interview Schneider: 253/254)

In beiden Varianten, und das ist der hier relevante Punkt, bildet der Rollstuhl ein
wesentliches Element der jeweiligen Praxis, er konstituiert Interaktionen und Bewe-
gungsfreiheiten. Ebenso wie in den vorangehenden Interviewausschnitten lisst die Ei-
genlogik und die Widerstindigkeit der Materialitit des Rollstuhls diesen zu einem Ak-
tanten von Alltagspraktiken werden.

3.2 Hybride Dinge: Katheter und Schmerzpumpe

In dem oben genannten Beispiel des Zusammenwirkens von Kérper und Rollstuhl sind
diese beiden Entititen in einer Verkoppelung, einer Art Verkettung miteinander ver-
bunden. Der Rollstuhl befindet sicham Kérper und nichtim Kérper, in konkreten Pra-
xen geraten Korper und Artefakt zwar zu ,,Hybriden® (Latour 2006: 487/488), bei-
spielsweise, wenn Bodenschwellen nicht iiberwunden werden kénnen oder das Gegen-
iiber die Erkrankten nicht wahrnimmt, gleichzeitig distanzieren sich die Befragten aber
auch von dem Artefakt und betonen ihr ,,ich® in Abgrenzung zu dem Ding, d. h. sie be-
harren auf der Trennung der Entititen. Insofern handelt es sich bei der Verbindung von
Kéorper und Artefaktaus Sicht der Befragten eher um eine assoziative Verkettung, die in
konkreten Praktiken hybride Gestalt annimmt und dann auch wieder als zwei Entiti-
ten wahrgenommen wird. Parallel hierzu findet sich in den Interviews auch ein Ding-
bezug, der die Pflegeartefakte eher als den Kérpern zugehorig wahrnimmt. Beispiele
hierfiir bilden der Katheter und die Schmerzpumpe.

Die Wahrnehmung des Katheters ist zunichst eingebettet in Erfahrungen des Kon-
trollverlustes. ,,lch hab die Situation, wenn ich spiire, dass ich nass bin. Ich meine nicht
Wasser und so, sondern Urin, richtig. Und das ist mir dann oberpeinlich, oberunangenehm.
[...] Ja und deswegen bin ich auch teilweise ziemlich frob, dass ich einen Katheter trage.
(Interview Opitz: 185-190). ,, Den Katheter habe ich erst seit zwei Wochen. Ich war, es lief
einfach. [...] fiir mich ist es praktisch, dass ich nicht alle zwei Minuten aufs Klo muss.
(Interview Schneider: 304-306)

Demnach erleben die Betroffenen den Verlust ihrer Fihigkeit, die eigene Ausschei-
dung zu kontrollieren, als schambesetzt. Sie beschreiben die Situation, in der der Urin
seinfach lief* als ,,oberpeinlich, oberunangenehm®. Von daher ist gut nachvollziehbar,
dass der Katheter als Erleichterung empfunden wird, als etwas, das den Alltag verein-
facht, er ist ,praktisch®. Der Bezug auf das Artefakt ,,Katheter wird in dabei als eine
Art Besitzverhiltnis benannt, die Befragten ,,tragen® oder ,haben® den Katheter. Die
Bedeutung dieser Verbindung liegt fiir die Betroffenen, so zeigen nachfolgende Erzih-
lungen, in der Wiedererlangung von Kontrolle iiber den eigenen Kérper, das Zu-
sammenspiel von Kérper und Artefakt gestattet den Befragten, ihre Ausscheidung
selbst zu kontrollieren. So heiflt es. , Da bin ich jetzt ganz froh driiber, ich kann mir den
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Katheter jetzt auch selbst leeren. “ (Interview Schneider: 410/411) ,,/...] weil ich mein
Urin iiber Katheter habe und das heifSt zum Beispiel einfach eine der wichtigen Sachen, die
ich auch selbst geregelt kriege, ist auf Toilette zu gehen. “(Interview Seifert: 211-213)

Es wieder ,selbst geregelt* zu kriegen auf die Toilette zu gehen, wird fiir die Betroffe-
nen iiber das Artefake ,Katheter” erst erméoglicht, ohne dieses Artefake ist fiir sie die
Ausscheidung nicht mehr zu regulieren. In der hier benannten Pflegepraxis (Regulie-
rung der Ausscheidung) kommt dem Katheter somit eine konstitutive Bedeutung zu.
Im Gegensatz zu dem Artefakt Rollstuhl beschreiben die Betroffenen dieses Artefakt
aber nichtals ,,zwingendes Ding*, d. h. als eine nicht-menschliche Entinitit, die spezi-
fische Handlungsweisen konstituiert. Vielmehr wird hier die Aktivitidt der mensch-
lichen Akteur/-innen betont, sie sind es, die die Ausscheidung nun wieder selber re-
geln, indem sie den Katheter leeren. Die hier zugrundeliegende Konstellation zwischen
Korper und Artefakt kann am ehesten als eine Art Verschmelzung beschrieben werden.
Deutlich wird dies beispielsweise in der Formulierung: ,,weil ich mein Urin tiber Ka-
theter habe® (Interview Seifert: 211). Kérper und Artefakesind hier in eins gedacht, die
Ausscheidung geht statt tiber die Harnréhre nun iiber den Katheter. Insofern entsteht
etwas Neues, eine Verbindung von Kérper, der den Urin produziert, dem Artefake, das
den Urin ableitet, und der Regulierungspraxis, die auf der Materialitit beider Entititen
beruht (Fliissigkeit und Ableitungssystem). Auch in der Benennung dieses Vorgangs als
» Toilettengang“ wird deutlich, dass die eigenstindige Bezeichnung des Artefakts schwin-
det, vielmehr Kérper und Artefake hier zu einer hybriden Akteur/-in verschmelzen.

Ahnliches gilt fiir die Schmerzpumpe. Dieses Implantat, welches in regelmifigen
Abstinden Schmerzmittel abgibt, wird von einer der Befragten verwendet. Frau Sei-
fert, eine ca. 40jihrige MS-Patientin im fortgeschrittenen Stadium, beschreibt ihre
Sichtweise auf die Schmerzpumpe wie folgt: ,Also, es ist so, dass ich inzwischen weit
iibern Jahr, glaub ich, ne Schmerzpumpe besitze und ich fand das ist fiir mich halt n ziem-
lich tolle und gute Miglichkeit also einfach Schmerz als solchen nicht mehr wahrzunehmen.
[-..] Im Riickenmark, also in meinem Riicken, ist ne Pumpe bei mir und das heifSt, das gibt
stiindig ne winzige Dosis von Schmerzmitteln ab. “(Interview Seifert: 57-65)

Aus dieser Perspektive erscheint das Artefakt ,Schmerzpumpe® als etwas, dass die
Befragte besitzt. Ahnlich wie die Interviewten den Katheter stragen® und ,haben® so
wird auch die Schmerzpumpe zunichst benanntals ein Ding, welches in einem Besitz-
verhiltnis zu der Akteur/-in steht. Im weiteren Verlauf der Beschreibung der Wirksam-
keit der Schmerzpumpe verindert sich dieses Verhiltnis. In dem Moment, wo Korper
und Schmerzpumpe im Zusammenspiel ihre Wirksamkeit entfalten, d .h. die Betroffe-
ne den Schmerz nicht mehr wahrnimmt, wird die Pumpe als etwas beschrieben, das zu-
nichst ,bei mir® ist und schliefflich ganz verschwindet. Wesentlich ist dann nur noch
die Wirksamkeit, im Mittelpunkt steht das Leben ohne Schmerzen, welches durch das
Zusammenspiel von Kérper und Artefakt erst erméglicht wird. Insofern kann man sa-
gen, dass auch hier die beteiligten Aktanten im Sinne eines hybriden Akteurs ver-
schmelzen und der jeweilige Anteil der Beteiligung der einzelnen Entititen in den
Hintergrund gerit.
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3.3 Strukturierende Dinge. Die Dinge im Raum

Artefakte befinden sich nicht nur am oder im Kérper, sondern folgen auch bestimmten
Raumordnungen (Latour2001: 247 £.). Dies giltauch fiir Pflegeartefakte. Wo steht das
Pflegebett, wie weit entfernt ist der Rollstuhl, wo genau werden Waschutensilien
untergebracht? All diese Artefakte werden im Raum angeordnet. Nachfolgend soll an-
hand eines Beispiels aus einer Untersuchungssituation der Frage nach der Wirkmich-
tigkeit dieser Anordnungen nachgegangen werden. Die Interviewsequenz stammt aus
einer lingeren Erzihlpassage, in der die Betroffene ihren Weg von den ersten Sympto-
men ihrer Erkrankung bis hin zur Diagnose Multiple Sklerose beschreibt. Dort heif3t
es: »/...] dann bin ich zum Neurologen und der hat mich dann untersucht, der hat ne Kol-
legin dabei gehabt und dann haben die sich dann total leise die ganze Zeit unterhalten ge-
habt, nachdem ich da untersucht wurde, ich hab gedacht, ich kann morgen mein Begribnis
organisieren, ja? Also ich mein, das ist schon sehr beunrubigend, irgendwie gell ich hab da
aufder Pritsche gelegen und die zwei Meter weiter am Schreibtisch, ganz leise miteinander
das ist irgendwo nicht so toll. “(Interview Becker: 18-24)

Nach der Untersuchung unterhalten sich zwei Arzt/-innen derart leise, dass die
untersuchte Person das Gesagte nicht verstehen kann. Dies fiihrt bei dieser zu grofler
Verunsicherung und Existenzangst (,morgen mein Begribnis organisieren®). Verstirkt
wird diese Verunsicherung durch die riumliche Anordnung der Dinge und Personen.
Die Befragte liegt auf der ,,Pritsche®, wihrend die anderen beiden Personen sich weit
entfernt am ,,Schreibtisch® befinden. Mit dieser Positionierung ist die Interaktion in-
sofern vorstrukturiert, als die Personen durch ihre Verbindung zu den jeweiligen Artef-
akten eine bestimmte Position im Interaktionsgefiige einnehmen. Am Schreibtisch
sitzt die fachliche Kompetenz, die eine Entscheidung trifft, wihrend auf der Pritsche
die Untersuchungsperson liegt, iiber die entschieden wird. Diese hierarchische Form
der Interaktion wird erméglicht mithilfe der Verbindung von Kérpern mitspezifischen
Artefakten sowie deren Positionierung im Raum. Denn der grofle Abstand zwischen
den beteiligten Entititen verstirktaus Sicht der Betroffen noch die Verunsicherung der
Untersuchungsperson. In diesem Sinne erlangt nicht nur die Verbindung von Kérpern
und Artefakten, sondern auch die Anordnung der Artefakte im Raum eine Wirkmich-
tigkeit und strukturiert die Praxis der Diagnosestellung.

Dies gilt ebenso fiir die Praxis der Interviewfithrung. In einem kurzen Exkurs soll im
Folgenden ein Perspektivwechsel vorgenommen werden, indem die Sicht der Betroffe-
nen zur Sicht der Forscherin wechselt. So wird deutlich, dass die Anordnung der Pfle-
geartefakte nicht nur fiir die Betroffenen von Bedeutung ist, sondern auch die Wahr-
nehmung ihres Gegeniibers strukturiert. Das hier vorgestellte Gedankenprotokoll der
Forscherin bezieht sich auf ein Interview mit einer Mitte 40jihrigen MS-Patientin.

»Wir (die Pflegekraft und die Forscherin, Anm. U.M.) gehen durch einen Flur in ein
Wohnzimmer, das vollgestellt ist mit Pflegebilfsmitteln (Lifter, Toilettenstublu. a.). Ich ha-
be Probleme der Pflegerin zu folgen, da alles sehr eng ist, und wir an zablreichen Geriten
vorbei miissen. Im Wohnzimmer sitzt eine Person auf einem Sessel mit automatischer Ein-
stellung der Sitzposition, neben ihr auf einem Tischchen steht eine Schnabeltasse aus Plas-
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tik. Sie trigt ein weites T-Shirt, eine Jogginghose und Turnschube. Ich ziogere einen Moment,
habe Schwierigkeiten die Person zu begriifSen, weifS nicht genau, wie ich sie ansprechen soll.
Zwischen uns steht der Tisch mit der Schnabeltasse, um den ich erst mal herumgehen muss,
um an die Person herantreten zu konnen. Ich habe das Gefiihl aufpassen zu miissen, dass ich
mit meinen Bewegungen nichts umwerfe. Dann gehe ich neben dem riesigen Sessel in die
Knie und versuche, das Gesicht zu finden. Als ich Blickkontakt bekomme, sage ich laut und
iibertrieben deutlich ,, Guten Tag Frau Seifert”, was mir in dem Moment wie eine Art
Selbstvergewisserung vorkommt, um mir klar zu machen, dass es sich bei der gegeniibersit-
zenden Person um eine Frau meines Alters handelt. “(Gedankenprotokoll Interview Sei-

fert).

Diese kurze Sequenz aus dem nachtriglich zum Interview erstellten Gedankenpro-
tokoll der Forscherin verweist auf die hohe Bedeutung der Artefakte fiir die Etablie-
rung der Interviewsituation. Die Interviewerin muss zum einen an einer Reihe von Ar-
tefakten vorbeigehen und diese umgehen, damit ein Kontaktzu der Interviewpartnerin
tiberhaupt zustande kommt. Zum zweiten nimmt sie dann auch in der unmittelbaren
Umgebung der Interviewpartnerin zunichst nur die Artefakte wahr, so dass der Anfang
der Schilderung der Interviewpartnerin mit einer an den Pflegeartefakten ausgerichte-
ten Beschreibung beginnt (Stuhl, bequeme Kleidung, Schnabeltasse). Insofern kann
man sagen, dass die riumliche Anordnung der Artefakte bei der Forscherin eine be-
stimmte Sichtweise auf die Interviewte hervorbringt, die ihr den Kontakt erschweren
und die Interaktion strukturieren. Die Forscherin muss ,,aufpassen und sich vergewis-
sern, dass es sich bei ihrem Gegeniiber um eine Person handelt. Eingebettet in pflegeri-
sche Riume, umgeben und verbunden mit pflegerischen Artefakten — dieses Setting
fuhrt zu einer Verobjektivierung der Erkrankten seitens der Interviewerin, zu einer
Entpersonalisierung, der die Interviewerin aktiv entgegenwirken muss. In diesem Sin-
ne strukturieren die Artefakte im Raum den Beginn der Interaktion zwischen Forsche-
rin und Interviewpartnerin.

Die Beispiele verdeutlichen, wie die Verteilung der Pflegeartefakte im Raum, die
Raumordnung der Dinge, in Interaktionen Wirksamkeit entfaltet. Dabei bleiben die
Dinge den Korpern duflerlich, sie befinden sich in Entfernung (Pritsche-Schreibtisch)
und werden als hinderlich beschrieben (aufpassen, nichts umwerfen). Insofern kann
das in den Praktiken gebildete Netzwerk zwischen den beteiligten Entititen hier als
»lose Koppelungen® beschrieben werden, die Kérper verbinden sich mit den Artefak-
ten, bleiben aber als eigenstindige Entititen in der Wahrnehmung der Betroffenen be-
stehen.

4. Fazit: Gber die Bedeutung der Dinge in pflegerischen Praktiken

Pflege bedarf der Dinge. Der Streifzug durch das empirische Material illustriert, wie
sehr die Dinge in der Alltagspraxis MS-Erkrankter Bedeutung erlangen, wie wichtig sie
fiir diese im alltdglichen Umgang mit ihrem erkrankten Kérper sind. Eine praxistheo-
retische Perspektive auf diese Bedeutung eréffnet, so die abschliefende These, einen
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verstehenden Zugang zu den vielfiltigen Relevanzen und Bedeutungsebenen, die fiir
die Betroffenen im Zusammenwirken von Kérpern und Artefakten in pflegerischen
Praktiken zum Tragen kommen.> So lassen sich zum ersten unterschiedliche Bezie-
hungskonstellationen beobachten. Die benannte Verbindung zwischen Kérpern und
Pflegedingen erscheint als assoziative Verkettung, als Verschmelzung sowie als lose
Koppelung. Wihrend der Rollstuhl von den Betroffenen als mit dem Kérper verbun-
denes aber zu unterscheidendes Artefakt erscheint (Verkettung) werden Schmerzpum-
pe und Katheter derart mit dem Kérper verbunden erlebt, dass sie unkenntlich sind
(Verschmelzung). Demgegeniiber bleiben bei der Raumordnung der Dinge die Arte-
fakte dem Korper duflerlich (lose Koppelung). Diese Bezichungskonstellationen ste-
hen im Gegensatz zu der Latourschen Annahme, dass in den Praktiken menschliche
und nicht-menschliche Entititen sich immer derart vermischen, dass etwas Neues ent-
steht (der sogenannte ,hybride Akteur® vgl. Latour 2006: 487/488). Aus Sicht der Be-
troffenen bildet diese Vermischung dagegen nur eine Variante méglicher Konstellatio-
nen, beschrieben werden auch Verkettungen und lose Koppelungen.® Zum zweiten
zeigt sich in dem Material eine unterschiedliche Beziehungsqualitit. Die Art und
Weise, wie sich Korper und Pflegeartefakte in den Praktiken verbinden, wird von den
Betroffenen unterschiedlich beschrieben. Beim Artefakt Rollstuhl wird die Beziehung
zumeist als Zwang charakterisiert. Entsprechend Latours Aussage: ,,Jedes Artefakt hat
sein Skript, seinen Aufforderungscharakter, sein Potential, Vorbeikommende zu packen
und sie dazu zu zwingen, Rollen in seiner Erzihlung zu spielen“(Latour 2006: 485), beto-
nen die Befragten hier vor allem den zwangshaften Charakter dieses Artefakts (sitzende
Position, Begrenzung durch Schwellen). Demgegeniiber wird die Beziehung zu
Schmerzpumpe und Katheter von den Betroffenen cher als ein Besitzverhiltnis ge-
kennzeichnet. Die Korper ,haben® oder ,tragen® das Artefakt und dem Ding an sich
wird keine eigenstindige Bedeutung zugemessen (Hybriditit). Die Ordnung der Arte-
fakte im Raum schliefllich wird als strukturierend beschrieben, die Interaktionen wer-
den durch die Raumordnung vorformatiert. Mit Blick auf die Bezichungsqualitit lsst
sich somit feststellen, dass das Zusammenwirken von Koérpern und Pflegeartefakten in
der Tat als verteilte Handlungstrigerschaft beschrieben werden kann (Latour
2002:219). Diese wird von den Befragten allerdings nicht immer symmetrisch erlebt,
die Dinge iiben Zwang aus, geraten zu Hybriden oder bilden den Rahmen,” d. h. sie
sind unterschiedlich wirksam in der jeweiligen pflegerischen Praxis. Drittens schlief3-
lich bringt das Zusammenwirken von Kérpern und Artefakten in den Pflegepraktiken
auch unterschiedliche Effekte hervor. Diese Beziehungseffekte zeigen sich bei dem Ar-
tefakt Rollstuhl in Form von Ausschluss- und Diskriminierungserfahrungen der Be-
troffenen, im Falle von Katheter und Schmerzpumpe in Form von Ermichtigung der

5 Damit liee sich anschliefen an Theoriedebatten iiber die Bewiltigung von chronischer Krankheit im Lebenslauf,
beispielsweise durch eine stirkere Beriicksichtigung der Dinge in der Konzeptualisierung des ,individuellen
Bewiltigungshandelns® (Schaeffer/Moers 2008) ebenso wie an pflegewissenschaftlichen Forschungen zu Mensch-
Technik-Interaktionen, beispielsweise durch eine symmetrische Perspektive auf technikbasierte Pflegetitigkeiten
(Friesacher 2010).

6 Schroer kritisiert, dass die Verwendung des Begriffs ,,Verschmelzung® bei Latour letztlich metaphorisch bleibe, da
bei einer verteilten Handlungstriigerschaft vorausgesetzt wird, dass die einzelnen Akteure im Netzwerk als einzel-
ne auch erkennbar bleiben (Schroer 2008: 382).

7 Diese Unterteilung findet sich auch bei Schifer 2013: 284 ff.
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Befragten (Regulierung des Korpers, Schmerzfreiheit) und bei der Raumordnung der
Dinge in Form der Gestaltung der Interaktion als hierarchisch/objektivierend. Der je-
weilige Bezug zwischen Artefakt und Kérper bringt fiir die Betroffenen somit auch ein
bestimmtes Erleben ihrer Situation mit sich. Erfahrungen wie beispielsweise Diskrimi-
nierungen gehen damit nicht nur auf die symbolischen Sinnbeziige der Dinge zuriick,
zum Beispiel der Rollstuhl steht symbolisch fiir Krankheit und Behinderung, sondern
sie sind auch verankert in die Materialitit der Dinge, z. B. Rollstuhl zwingt zum Sitzen
und bewirkt hierdurch einen Ausschluss aus der Kommunikation in der Offentlichkeit.

Beziehungskonstellation, Beziehungsqualitit und Beziehungseffekte — alle drei Be-
deutungsebenen verweisen auf die konstitutive Bedeutung der Pflegdinge fiir die je-
weilige pflegerische Praxis. Ein Verstindnis von Pflegeprozessen, welche die Dinge als
blofle Objekte versteht, als Pflegehilfsmittel, die von den Pflegenden und Erkrankten
angeeignet werden, greift demnach zu kurz. Werden die Dinge dagegen als Handlungs-
triger und Mitwirkende an der pflegerischen Praxis konzipiert, so wird das komplexe
Erleben der Betroffenen, ihre vielfiltigen Erfahrungen im Austausch mit den Dingen
verstindlich (z. B. Diskriminierung, Begrenzung, Verobjetivierung, Verschmelzung,
Entlastung). Allerdings lisst sich in den benannten Pflegepraktiken ein unterschiedli-
ches Ausmafl an der Mitwirkung der Dinge beobachten. Die eigenstindige Hand-
lungstrigerschaft des Rollstuhls wird von den Betroffenen beispielsweise sehr viel deut-
licher beschrieben als die Handlungstrigerschaft der Schmerzpumpe. Aufgrund dieser
Unterschiede erscheint es meines Erachtens angemessener, die Dinge weniger von ih-
rem Akteursstatus her zu denken, als vielmehr von ihrer Teilhabe an der jeweiligen Pfle-
gepraxis. Korper und Dingen in der Pflegepraxis bilden demnach ,Partizipanden des
Tuns® (Hirschauer 2004), sie bilden Entititen, die in den Vollzug der Praxis involviert
sind. Bei diesem Begriffsvorschlag liegt die Betonung mehr auf dem Tun, dem Vollzug
der Praxis, und nicht so sehr auf dem Akteurstatus der Dinge. Aufgrund der Heteroge-
nitit dieses Status, dem unterschiedlichen Handlungspotential der Dinge, ldsst sich ih-
re Bedeutung fiir Pflegeprozesse als Mitwirkung, als Partizipation beschreiben. Der
Blick auf die Dinge in der Pflege richtet sich damitvon den , Pflegehilfsmitteln® zu den
yPartizipanden des Tuns®.
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Kooperation von Pflege und Neuro-
rehabilitationspadagogik in der Rehabilitation
nach einem Schlaganfall

Cooperation of nursing and neuro-rehabilitation education in rehabilitation
after a stroke

The focus of this article is the cooperation between nursing and the neuro-rehabilitation
education in the process of rehabilitation of people with stroke and their relatives. In or-
derto prevent the restriction of participation for people with an acquired brain injury, the-
re is an increasing need for interdisciplinary teamwork. Patients with acquired brain inju-
ries represent, in terms of rehabilitation, versatile challenges for all professions who are
involved in this process. For the rehabilitative care of people with acquired brain injury a
change from a deficit-oriented towards a resource-based focus on the rehabilitation pro-
cess is necessary. In addition to the characteristics of the person, environmental factors
also have a significant influence on their recovery. To enable people with acquired brain
injury to remain in their previous habitat, contemporary concepts in the inpatient and out-
patient rehabilitation and care structures must be developed.

Keywords
Neuro-educational rehabilitation, Interdisciplinary teamwork, Interdisciplinary Health
Services Research, Participation, Counseling of relatives, Person-environment analysis

Im Mittelpunkt dieses Artikels steht das Kooperationsfeld von der Pflege und der Neuro-
rehabilitationspadagogik in der Rehabilitation von Menschen mit Schlaganfall und ihren
Angehorigen. Um eine Beeintrachtigung der Teilhabe flir Menschen mit einer erworbenen
Hirnschadigung abzuwenden, bedarf es zunehmend einer interdisziplindren Teamarbeit.
Patienten mit erworbenen Hirnschadigungen stellen hinsichtlich der Rehabilitation viel-
seitige Herausforderungen an alle am Prozess beteiligten Professionen. Fur die rehabili-
tative Versorgung von Menschen mit erworbenen Hirnschadigungen ist der Wandel von
einem defizitorientierten hin zu einem ressourcenorientierten Verstandnis des Rehabili-
tationsprozesses von hoher Bedeutung. Neben den Eigenschaften der Person haben
auch Umweltfaktoren einen mafigeblichen Einfluss auf ihre Genesung. Um Menschen
mit erworbenen Hirnschadigungen einen Verbleib in ihrem bisherigen Lebensraum zu er-
moglichen, missen zeitgemaRe Konzepte in den stationaren und ambulanten Versor-
gungsstrukturen entwickelt werden.

SchllUsselworter
Neurorehabilitationspadagogik, Interdisziplinare Teamarbeit, Interdisziplinare Versor-
gungsforschung, Partizipation, Angehorigenberatung, Person-Umfeld-Analyse
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1. Einleitung

In Deutschland ereignen sich pro Jahr 196.000 erstmalige und 66.000 erneute Schlag-
anfille; mit 63.000 Todesfillen stellen sie eine der hiufigsten Todesursachen dar
(Heuschmann etal. 2010: 333). Ein Schlaganfall entsteht durch eine Durchblutungs-
storung im Gehirn und dem damit verbundenen Abfall des Sauerstoffpartialdrucks so-
wie des Zell- und Energiestoffwechsels. Je nach Dauer dieser Sauerstoffunterbrechung
resultieren reversible und irreversible funktionelle und strukturelle Schidigungen im
Gehirn (Kiechl etal. 2006: 18ff.). Knapp 64% der Patienten, die das erste Jahr nach ih-
rem Schlaganfall iiberleben, bleiben in der Folge pflegebediirftig (Kreimeier et al.
2008: 157). Angaben der Kostentriger zufolge werden 2-5% der allgemeinen Gesund-
heitskosten durch Schlaganfille verursacht (Heuschmann et al. 2010: 334). Die direk-
ten medizinischen Kosten der Schlaganfallversorgung in Deutschland belaufen sich
auf 7,1 Milliarden Euro, die Gesamtkosten pro Betroffenen auf 43.000 Euro (Stand
2004) (Foerch etal. 2008: 467). Diese beschriebenen statistischen Daten lassen die Be-
deutung der Themen Rehabilitation, Partizipation und Lebensqualitit nach Schlagan-
fall bereits erahnen. Die tatsichliche Relevanz wird jedoch erst dann ersichtlich, wenn
prognostische Studien zu der demografischen Entwicklung Deutschlands berticksich-
tigt werden. So hat etwa die Arbeitsgruppe Schlaganfall Hessen (ASH) auf Grundlage
der Erhebung eines bundesweiten Qualititssicherungsprogrammes aus dem Jahr 2005
sowie auf einer Vorausberechnung zur Bevolkerungsentwicklung des Statistischen
Landesamtes einen Anstieg der Schlaganfallzahlen von 20.846 auf 35.000 errechnet
(Foerch et al. 2008: 470f.). Das Krankheitsbild Schlaganfall stellt damit sowohl ak-
tuell, als auch zukiinftig, eine gesellschaftliche Herausforderung in den westlichen In-
dustrienationen dar. Um Personen, die einen Schlaganfall erlitten haben, mit ihren in-
dividuellen motorischen, neuropsychologischen und sozialen Bediirfnissen umfassend
gerecht zu werden und ihnen einen Verbleib in ihrem bisherigen Lebensraum zu er-
moglichen, miissen neben bestehenden medizinischen, pflegerischen und therapeuti-
schen Behandlungskonzepten auch zielgruppenspezifische pidagogisch-therapeuti-
sche Angebote und didaktische Zuginge entwickelt werden. Obwohl sich die Relevanz
von neuen interdiszipliniren wissenschaftlichen und praktischen Zugingen mit ko-
operativen Handlungskompetenzen im Praxisfeld von Neurorehabilitationspidago-
gik, Pflege und Medizin (Schulze et al. 2012: 7f.), insbesondere durch Hinzunahme
statistischen Datenmaterials hinlinglich begriinden lisst, fehlt es an evidenzbasierten
Versorgungsmodellen, die nicht nur eine motorische und funktionelle Wiederherstel-
lung, sondern eine Orientierung an Teilhabe und Partizipation, und damit an sozialen
Dimensionen, als Ziel des Rehabilitationsprozesses, herausstellen. Dabei stellt sich ins-
besondere die Frage wie junge Fachdisziplinen wie die Neurorehabilitationspidagogik
sich in bewihrte Rehabilitationsmodelle integrieren lassen und im Hinblick auf Teilha-
be und Partizipation einen Zugewinn darstellen. Das Ziel dieses Artikels besteht darin,
diesen moglichen Zugewinn, insbesondere im Kooperationsfeld zu der Fachdisziplin
Pflege, darzustellen und konkrete Hinweise der kooperativen Zusammenarbeit her-
auszuarbeiten. Um den Anspruch der Konkretisierung umfassend gerecht zu werden,
wird die Klinik fiir Neurologische Friihrehabilitation (NFR) am Evangelischen Kran-
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kenhaus Oldenburg, die seit einem Jahr ihre interdisziplinire Teamarbeit um die Fach-
disziplin Neurorehabilitationspidagogik erginzt hat, fiir Praxisbeispiele angefiihrt.

2. Rehabilitation nach Schlaganfall
als interdisziplinare Teamarbeit

Um der Komplexitit des Schlaganfalls und seiner Folgen langfristig behandlungsspezi-
fisch gerecht zu werden, ist eine multiprofessionelle Teamarbeit in der Neurorehabili-
tation unumginglich (Fertl 2006: 531f.). Die Deutsche Gesellschaft fiir Neurologie
(DGNR) hat 2012 Leitlinien einer multiprofessionellen neurologischen Rehabilita-
tion verdffentlicht, in denen — bezugnehmend auf den im SGB IX formulierten An-
spruch einer ,Reha vor Rente“ und ,Reha vor Pflege® — ein Gesamtrehabilitationsplan
der Patienten empfohlen wird. Dieser soll in einem interdisziplinir zusammengesetz-
ten Team entwickelt und umgesetzt werden. Dieser Plan ist dem SGB IX entsprechend
als frithzeitige Teilhabeorientierung und Teilhabeumsetzung zu verstehen und bedarf
neben der Therapie medizinsicher und neurologischer Faktoren auch der Beriicksichti-
gung der Fihigkeiten im Alltag und der Moglichkeiten der Teilhabe einer Person. Da
jede Berufsgruppe mit unterschiedlichen Sichtweisen arbeitet und verschiedene Zu-
ginge und Informationswege wihlt, entsteht auf diese Weise eine umfassende Doku-
mentation zu den Defiziten und Fihigkeitsstérungen einer Person, aber auch zu ihren
Ressourcen und Fihigkeiten. Aus dieser formulierten Ausgangslage des Patienten leitet
sich das Rehabilitationsziel mit den individuell angepassten Behandlungsschritten ab.
Der Betroffene selbst als ,, Experte in eigener Sache“ steht dabei im Mittelpunkt dieser
Vereinbarungen und Absprachen (Deutsche Gesellschaft fiir Neurologie 2012: 2f.).
Die Abbildung 1 veranschaulicht ein diesen Leitlinien entsprechenden interdisziplini-
res Team der Klinik fiir Neurorehabilitation des Evangelischen Krankenhauses Olden-
burg.

In dieser Abbildung werden neben den ,klassischen® Berufsgruppen wie dem Arzt-
lichen Dienst, dem Pflegedienst und der Physiotherapie auch Titigkeitsfelder wie Mu-
sik-, Kunst- und Kiinstlerische Therapien sowie Tiergestiitzte Therapie und Rekrea-
tionsangebote als fester Bestandteil des Stationsteams benannt. Weiterhin wird die
Neurorehabilitationspidagogik als neue Fachdisziplin aufgefiihrt.

3. Die Bedeutung von Kontextfaktoren im Rehabilitationsprozess

Im Jahr 2001 wurde von der World Health Organization (WHO) die Internationale
Klassifikation der Funktionsfihigkeit, Behinderung und Gesundheit (engl.: Interna-
tional Classification of Functioning, Disability and Health) (ICF) als zentrales Klassi-
fikationsmodell des Gesundheitsproblems einer Person eingefiihrt (Seidel 2005: 80).
Der ICF liegt die Annahme eines biopsychosozialen Krankheitsmodells zu Grunde.
Diesem Modell entsprechend wird das Gesundheitsproblem einer Person durch die
Kompartimente Kérperfunktionen und -strukturen, Aktivititen und Partizipation de-
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KLINIK FUR NEUROREHABILITATION

Neurologisch-neurochirurgische Frithrehabilitation (Phase B)

—ein interdisziplinires Team —

‘ Fortbildung Zusammenarbeit mit Angehérigen Teamsupervision ‘
‘ Arztlicher Dienst }7 — N - Sozialdienst ‘
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Abb. 1: Interdisziplindres Team unter facharztlicher Leitung (Evangelische Krankenhaus Stiftung
Oldenburg 2014, modifiziert durch Zieger 2014)

finiert (vgl. Abbbildung 2). Mit dem Begriff der Aktivitit ist die Durchfithrung einer
Handlung gemeint, und der Begriff der Partizipation (Teilhabe) beschreibt das Einbe-
zogensein einer Person in eine Lebenssituation (Schuntermann 2009: 91f.).

Gesundheitsproblem
(Gesundheitsstérung oder Krankheit)

A
Y \ Y

Kérperfunktionen L Partizipation
und -strukturen <> Aktivititen <> (Teilhabe)

¢ A a
+ ¢

Umweltfaktoren Personenbezogene
Faktoren

Abb. 2: Das biopsychosoziale Modell der Komponenten der Gesundheit der ICF
(Schuntermann 2009: 30)
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Neben der Funktionsfihigkeit und Behinderung werden auf der Grundlage der ICF
Kontextfaktoren klassifiziert (Rentsch et al. 2006: 18f.). Diese bestehen aus Umwelt-
faktoren und Personenbezogenen Faktoren. Umweltfaktoren werden definiert als die
»materielle, soziale und einstellungsbezogene Umwelt, in der Menschen leben und ihr Le-
ben gestalten“(DIMDI 2005: 16). Es sind Einflussfaktoren, die aulerhalb des Indivi-
duums liegen und auf die nur eingeschrinkt Einfluss genommen werden kann. Dazu
zihlen der eigene hiusliche Bereich, die Schule, der Arbeitsplatz, die Universitit, phy-
sikalische und materielle Bedingungen der Umwelt und Beziehungen zu Familie, Be-
kannten, Freunden und Fremden, informelle soziale Strukturen sowie soziale Unter-
stiitzungssysteme, die einen Einfluss auf die Gesundheit einer Person nehmen. Die Per-
sonenbezogenen Faktoren bilden den individuellen Hintergrund einer Person und
umfassen Aspekte, die keine direkte Verbindung zu dem Gesundheitsproblem aufwei-
sen, wie z. B. Alter, Geschlecht, Charakter, Gewohnheiten, Lebensstil, Fitness, ethni-
sche Zugehorigkeit, Erziehung, Bewiltigungsstrategien, sozialer Hintergrund, Bil-
dung, Beruf, Erfahrungen und individuelles psychisches Leistungsvermogen (DIMDI
& WHO 2005).

Dariiber hinaus klassifiziert dieses ICF-Modell bei den Kontextfaktoren férderliche
und hemmende Einfliisse. Die Partizipation und die Beeintrichtigung der Partizipa-
tion (Teilhabe) werden diesem Grundmodell gemif$ als Wechselwirkung zwischen
dem Gesundheitsproblem einer Person und der ihr zugehérigen personen- und um-
weltbezogenen Kontextfaktoren verstanden (Rentsch etal. 2006: 17). Behinderungim
Verstindnis des ICF-Modell ist demnach nicht mehr als ein Merkmal einer Person zu
begreifen, sondern als eine Relation zwischen der als behindert bezeichneten Person
und ihrer Umwelt: ,, Behinderung ist der nicht gelungene Umgang mit Verschiedenheit
(Walthes 2003: 49). Eine Beeintrichtigung der Teilhabe (Inklusion) tritt demnach ein,
wenn die Interaktion zwischen einer Person und der Umwelt behindert ist. Férderfak-
toren verbessern die Aktivitit und Partizipation einer Person und reduzieren Behinde-
rung. Barrieren schrinken die Funktionsfihigkeit ein und tragen zu der Entstehung
von behindernden Bedingungen bei (Ewertetal. 2007: 954).

Die Erhebung von Kontextfaktoren und die konsequente Beriicksichtigung férdern-
der und hindernder Faktoren im Rehabilitationsprozess stellt in der neurologischen Re-
habilitationspraxis eine Herausforderung dar. Diese Herausforderung besteht z. B. in
der Rehabilitationsplanung darin, einen Patienten in seiner Gesamtheit wahrzuneh-
men und férdernde Faktoren gezielt zu nutzen (Ressourcenorientierung). Eine Fachdis-
ziplin, die sich dieser methodischen und didaktischen Herausforderung auf Grund ih-
rer Ausrichtung annimmt und vermitteln kann, ist die Neurorehabilitationspidagogik.

4. Pflege in der Rehabilitation von Menschen
nach einem Schlaganfall

Neben dem allgemeinen Pflegeverstindnis, wie es beispielsweise vom Deutschen Be-
rufsverband fiir Pflegeberufe in Zusammenarbeit mit dem International Council of
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Nurses (ICN 2014) formuliert ist, geht es in der Pflege in der Neurorehabilitation vor
allem um therapeutische Pflege. In einem Projekt, in dem mittels teilnehmender Beob-
achtung Pflegetitigkeiten in der Neurologischen (Friih-)Rehabilitation untersucht
wurden, konnten spezifische Merkmale der therapeutischen Pflege herausgestellt wer-
den. Zu diesen zihlen Ziel- und Patientenorientierung, Kommunikation, Beobach-
tung und Wahrnehmung, Entscheidungsfindung, Reflexion, Einstellung und Haltung
zur Rehabilitation, Interdisziplinaritit sowie die Integration erlernter Fihigkeiten in
den Alltag (Lautenschliger 2014: 55).

Der therapeutischen Pflege liegt demnach nicht nur das Ziel zugrunde, eine umfas-
sende Grundpflege zu leisten, sondern die zu pflegenden Personen weitestgehend und
ihren Méglichkeiten entsprechend an den Pflegetitigkeiten aktiv zu beteiligen und da-
durch ihre Selbststindigkeit zu férdern. Prior und Smith zufolge kénnen sieben Domi-
nen der Pflege fiir die Rehabilitation herausgestellt werden: der rehabilitative Ansatz,
der auf die Forderung des Wohlbefindens und die Beriicksichtigung und Foérderung
der Fihigkeiten und Ressourcen der betroffenen Personen fokussiert ist; die lehrende
und coachende Rolle, die die Interaktion zwischen dem Patienten und der Pflegekraft
als eine Moglichkeit des Lehrens und Lernens auffasst und das Ziel verfolgt, eine grofie-
mdogliche Unabhingigkeit der Patienten und Familien durch eine grofitmogliche
Selbstpflege herzustellen; die Beobachtung, das Assessment und die Interpretation, d.
h. das kontinuierliche Sammeln und Interpretieren von Informationen der Patienten;
die therapeutischen Mafinahmen und Interventionen, die ebenso wie von den thera-
peutischen Gesundheitsberufen und den Arzten Anwendung finden; das Managen von
sich schnell indernden Situationen, in denen insbesondere die Pflegenden aufgrund
ihrer 24-Stunden-Betreuung des Patienten gefordert sind; das Management und die
koordinierende Rolle, die ebenfalls aufgrund der 24-Stunden-Betreuung i.d.R. in den
Hinden des Pflegepersonals liegt und zuletzt die Beobachtung und Sicherung der
Qualitit der Gesundheitsversorgung (Prior et al. 2002: 2491f.).

5. Das Berufsfeld der Neurorehabilitationspadagogik

Der Begriff ,Neurorehabilitationspidagogik lisst sich analog zum Begriff , Neuropsy-
chologie® verstehen. Es geht — aus piadagogischer Sicht — um das Verhiltnis von Gehirn
und Verhalten einer Person (als Subjekt) samt ihrer Angehérigen. Insbesondere werden
hierbei Diagnostik, Didaktik und Methodik des pidagogischen Handelns und thera-
peutischen Intervenierens in den Fokus genommen. Wihrend in der stationidren und
ambulanten Rehabilitation von hirnverletzten Kindern und Jugendlichen ein Anwen-
dungsbereich ,Neuropidagogik® etabliert ist, stellt dies in Einrichtungen fiir hirnge-
schidigte Erwachsene eine Ausnahme dar. Infolge der gestiegenen Anforderungen an
die Effektivitit von Rehabilitationsmafinahmen ist zu erwarten, dass sich eine Neuro-
rehabilitationspidagogik als eine kooperative und interdisziplinir angelegte Schnitt-
stellendisziplin im Anwendungsbereich von Neuromedizin, Rehabilitationspidagogik
und Neurorehabilitation auch im Erwachsenenbereich etablieren wird (Baumann etal.

2010: 12; Zieger 2012: 40f.).
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Titigkeitsspezifische Anforderungen fiir Neurorehabilitationspidagogen liegen
zum einen in der Diagnostik und Analyse rehabilitationsspezifischer Problemlagen
und personlicher Lebenssituationen. So kénnen in Erginzung zur bestehenden neuro-
psychologischen Diagnostik von praktischen, emotionalen und kognitiven Funktions-
stérungen, z. B. eines Neglekt-Syndroms, eine analytische , Einbettung® dieses Syn-
droms der Vernachlissigung eines korper- und/oder Raumfeldes in der alltagsprakti-
schen Gesamtsituation der betroffenen Person und Angehérigen ermdéglichen. Es
kénnen die aus dem Neglekt-Syndrom fiir Patienten wie Umwelt erwachsenden Bar-
rieren gemeinsam aufgedeckt, bewusst gemacht und mittels alltagspraktisch-orientier-
ter Forderung iiberwunden werden. Besonders wichtig ist ferner, dass die Rehabilitan-
den immer wieder ein Gesamtiiberblick iiber ihre Situation erhalten, um im Rahmen
der Krankheitsverarbeitung ungiinstige Einstellungen oder Konflikte zu erkennen und
mit Unterstiitzung des interdiszipliniren Teams und der Angehérigen bzw. Partnern
geeignete Losungswege zu entwickeln. Um eine groffitmégliche Selbststindigkeit und
Unabhingigkeit zu erreichen, kénnen des Weiteren digitale Medien und z. B. techni-
sche Kommunikations- und Hilfsmittel, angepasst an die individuelle Funktionsein-
schrinkung und die persénlichen Bediirfnisse, ausgesucht und genutzt werden. Das
kann im Sinne von verbesserter Umwelt- und Sprachsteuerung, Erinnerungsfunktion
und sozialer Interaktion nicht nur der Erleichterung des Alltags dienen, sondern auch
dazu dienen, neuropsychologische Trainingsverfahren (z. B. zur Verbesserung der Auf-
merksambkeit, des Gedichtnisses oder der Orientierung, Umgang mit neuen Medien)
alltagsorientiert zu erginzen und zu erweitern. SchlieSlich liegt ein Titigkeitsschwer-
punkt darin, die betroffenen Personen sowie ihre Angehdérigen frithestméglich in die
Nachsorge- und Teilhabeplanung einzubeziehen. Dafiir ist insbesondere eine umfas-
sende Beratung notwendig.

Mit der Entlassung aus der Rehabilitationseinrichtung sehen sich die betroffenen
Personen als auch die Angehérigen in der Regel mit einer vollig neuen Lebenssituation
und groflen Herausforderung konfrontiert. Obwohl im ambulanten Bereich vielfiltige
Unterstiitzungsmafinahmen und Teilhabeleistungen beansprucht werden kénnen,
sind diese den Betroffenen oftmals unbekannt und werden von den Bediirftigen hiufig
nicht als ihnen zustehende Unterstiitzung identifiziert. Es bedarf daher einer neurore-
habilitativ-kompetenten Beratung, um Betroffene und Angehérige hinsichtlich ihrer
individuellen Nachsorge- und Teilhabebedarfe als selbststindige und handlungsfihige
Personen zu begleiten und zu unterstiitzen. Aufgrund der unzureichenden Vernetzung
und Kooperation sektoreniibergreifender stationirer und ambulanter Unterstiitzungs-
und Hilfeleistungen kénnen mit neurorehabilitationspidagogischer Kompetenz und
Hilfestellung angemessene Voraussetzungen und Kommunikationsstrukturen eta-
bliert werden, die im Sinne einer je individuell angemessenen integrierten Nachsorge-
und Teilhabeplanung alle Beteiligten einschliefflich der Leistungserbringer zu-
sammenfiihrt, d. h. ihre Aufgaben und Leistungen kooperativ vernetzen (in Anleh-
nungan Schulze 2014: 4; Zieger 2014).

Demnach lassen sich nachfolgende Prinzipien fiir das neurorehabilitationspidago-
gische Handeln herausstellen und zusammenfassen:
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- Herstellen eines tragfihigen Beziechungsverhiltnisses durch Einsatz geeigneter
Kommunikationsstrukturen

- Kooperation mit Betroffenen und Angehérigen

- Analyse und Beriicksichtigung individueller und gruppendynamischer Motiva-
tions-, Verstirkungs-, Ubertragungs—, Widerstands- und Ablésungsprobleme

- Aktivierung des beeintrichtigten Menschen zum handelnden Subjekt (Involvement)

- Frithestmogliche Erfassung und Behebung von Partizipationsbarrieren (Priven-
tion)

- Gewihrleistung besonderer, d. h. iiber das Ubliche hinausgehende problemspezifi-
scher neurorehabilitationspidagogischer Mafinahmen und Methoden, um der
Komplexitit der Situation, in der sich die betroffenen Personen und Angehérigen
befinden, gerecht zu werden.

- Einbringen der eigenen spezifischen Sichtweise in die Arbeit des interdiszipliniren
Teams (Verantwortung)

- Erstellung individueller angemessener Ziele im Rehateam in Absprache mit den Be-
troffenen und Angehorigen

- Vorbereitung fachiibergreifender teilhabebezogener Ziele fiir die ambulante
Weiterbehandlung und Nachsorge mit Patienten und Angehérigen

- Orientierung aller Ziele und Mafinahmen soweit wie méglich und sinnvoll an dem
bisherigen Lebenskonzept der betroffenen Personen (Alltagsbezug, Normalitits-
prinzip)

- Fokussierung der Reha-, Nachsorge und Teilhabeplanung auf die Férderung von
Partizipation zwecks Erméglichung von sozialer und gesellschaftlicher Teilhabe

- Reflektion und Uberpriifung der eigenen Haltung und Wirksamkeit aller Bemii-
hungen in Bezug auf die Verbesserung der Befindlichkeit, der Lebensqualitit und
der Leistungsfihigkeit der betroffenen Person und ihrer Angehorigen (Schulze
2014: 6ff. nach Bach 1999: 85ff.). Letztlich wird der Erfolg der Umsetzung des in-
dividuellen Teilhabeplans an der Qualitit und der Lebenszufriedenheit zu messen
und zu evaluieren sein, z. B. in Form von Befragungen (partizipative Evaluation;

Zieger2014).

6. Kooperationsfelder von Pflege und
Neurorehabilitationspadagogik

Die Frage nach einer Kooperation von Pflege und Rehabilitationspidagogik ist von
Hasseler (2012) bearbeitet worden. Die Autorin kommt zu dem Ergebnis, dass die the-
rapeutische Rolle, Aufgabe und Funktion der Pflege und der Rehabilitation nach ei-
nem Schlaganfall noch nicht deutlich genug herausgearbeitet sei. Ferner stelle die Re-
habilitationspidagogik eine noch junge Fachdisziplin dar, die ihre Anwendung bisher
in traditionellen Bereichen wie der Kinder- und Jugendhilfe gefunden hat (Hasseler
2012:76).

Trotz dieser theoretischen Vorbehalte vertreten wir die Auffassung, dass sich diese
Vorbehalte in der Praxis der gemeinsamen Arbeit in der Neurologischen (Friith-)Reha-
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bilitation auflésen lassen. Pflege und Rehabilitationspidagogik verfolgen mit ihren je-
weils fachspezifischen Mitteln das gleiche Ziel, nimlich Personen mit einer erworbe-
nen Hirnschidigungaufihrem Weg zu Selbststindigkeit und Teilhabe zu unterstiitzen.
Auflerdem wird in beiden Berufsbildern die Bedeutung von Interdisziplinaritit als
Grundlage rehabilitativer Prozesse hervorgehoben. Im weiteren Verlauf werden drei
Beispiele der neurorehabilitativen Praxis dargestellt, die die Notwendigkeit und den
Nutzen einer Kooperation von Pflege und Neurorehabilitationspidagogik veranschau-
lichen.

Kooperationsfeld 1: Die Beratung und Begleitung von Angehoérigen

In der praktischen, sektoreniibergreifenden Rehabilitationswirklichkeit hatsich in den
letzten Jahren fiir die Betroffenen als fiir auch viele Experten eine Unter- und Fehlver-
sorgung herausgestellt. Dies gilt insbesondere fiir ambulante Nachsorge und Teilhabe.
Fiir eine nahtlose und effiziente Nachsorge miissen daher vorhandene medizinische
und soziale Strukturen vor Ort genutzt, vernetzt und weiterentwickelt werden (DVR
2013: 4;2014: 8ff). Dariiber hinaus miissen jedoch die betroffenen Personen und ihre
Angehérigen frithestméglich beraten und begleitet werden und dadurch befihigt wer-
den, ihre eigenen Bedarfe zu erkennen und diese selbstbewusst nach auflen zu vertreten.

Die Beratung und Begleitung der Angehérigen ist im Konzept der Neurologischen
Friihrehabilitation des Evangelischen Krankenhauses Oldenburg allen Fachdiszipli-
nen zugeordnet, wird jedoch im Berufsbild der Neurorehabilitationspidagogik im Be-
sonderen wahrgenommen. Die Titigkeit der Neurorchabilitationspidagogik wird
zum einen in einer ,,zugehenden Angehdérigenarbeit® gesehen, d. h. Angehérige werden
durch Besuche der Patienten angetroffen und eine erste Kontaktanbahnung erméog-
licht. Dieser erste Kontakt dient der Kontaktaufnahme, dem Vertrauensautbau und
der Informationsvermittlung zu bestehenden Angehésrigenangeboten der NFR. Die
Erstkontakte werden auch genutzt, um Termine fiir ein folgendes Angehdrigenge-
sprich zu vereinbaren. Das Antreffen der Angehorigen erweist sich in der rehabilitati-
ven Praxis oftmals als schwierig. Die Pflegenden, die ihre gesamte Arbeitszeit in Patien-
tennihe verbringen, haben die beste Ubersicht zu den Besuchen der Patienten. Auf
diese Weise haben sie die Méglichkeit andere Disziplinen, wie die Neurorehabilita-
tionspidagogik, zu informieren, wenn Angehérige zu Besuch sind. Die Pflegenden er-
moglichen auf diese Weise oftmals tiberhaupt diesen Erstkontakt. Die dann spiter im
Angehérigengesprich gewonnenen Hinweise werden wiederum an das Interdisziplini-
re Team und insbesondere an die Pflegenden weitergegeben, die hieraus wiederum
Hinweise zu den Alltagsroutinen des Patienten und zu Vorlieben o. 4. erhalten. Weiter-
hin steht den Angehérigen mit einem Neurorehabilitationspidagogen ein fester An-
sprechpartner fiir Fragen, Anregungen u. a. zur Verfiigung. Durch eine Gesprichs-
form, die durch festgelegte Zeitfenster und einen ruhigen Gesprichsraum charakteri-
siert ist, besteht die Maoglichkeit, die Informationen detailliert und strukturiert
aufzunehmen und in Form eines Beratungsprotokolls festzuhalten. Auf diese Weise
kénnen wichtige Informationen an andere Berufsgruppen weitergegeben werden. Die
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Pflegenden werden davon entlastet, neben der Pflege und Anforderungen des Patien-
ten auch den Bediirfnissen der Angehérigen und ihren eigenen Anspriichen an eine
sperfekte® Pflege gerecht zu werden.

Kooperationsfeld 2: Die Perspektive der Angehérigen in das Interdisziplinére
Team einbringen

Die im Kapitel 3 beschriebenen Kontextfaktoren einer Person haben nachgewiesener-
maflen einen erheblichen Einfluss auf den individuellen Grad der Behinderung, der
sich im Alltag zeigt. Aus diesem Grund miissen die Kontextfaktoren systematisch erho-
ben (Reuther et al. 2012: 424ff.) und neurorehabilitativ-kompetent in Hinblick auf
mogliche Partizipationseinschrinkungen analysiert werden. Im Sinne einer partizipa-
tiven Grundhaltung gilt es hierbei die betroffene Person nicht nur in die Erhebung der
Kontextfaktoren, sondern auch in die Teilhabeplanung einzubeziehen. Nur sie wissen,
was ihnen individuell im Hinblick auf ihre weitere Lebensplanung wichtig ist (DVIR
2013: 2f.). Dariiber hinaus zeigt sich, dass unter Beriicksichtigung der Kontextfakto-
ren, der familiire Hintergrund, insbesondere die Sichtweise des Partners, ebenso er-
fasst werden muss. Nur in der Gesamtheit familidrer Sichtweisen kann eine umfassende

Teilhabeplanung und deren Umsetzung erfolgen (Alber 2012: 96).

Die Erfassung von Kontextfaktoren, insbesondere der Personenbezogenen Fakto-
ren, befindet sich in einem Entwicklungsprozess (Grotkamp 2013: 101) und bedarf
wissenschaftlich fundierter Ideen und Zuginge. Eine Moglichkeit, ein umfassendes
und ICF-basiertes Abbild der Person-Umwelt-Konstellation zu erhalten, bietet die
feldtheoretisch fundierte Person-Umfeld-Analyse (PUA) (Schulze 2010: 133; Alber
2012:100). Die PUA wurde im Rahmen einer Dissertation zur Erhebung von Férder-
faktoren und Barrieren im Rehabilitationsprozess von Ehepartnern und zur Analyse
mdglicher Teilhabeeinschrinkungen eingesetzt. Die PUA stellte sich als sinnvolles Er-
hebungsinstrument und auch als intervenierende Mafinahme heraus. Durch die grafi-
sche Veranschaulichung von Férderfaktoren und Barrieren in unterschiedlichen Wir-
kungsriumen erhilt die befragte Person einen Uberblick iiber ihre Gesamtsituation
und kann auf einen Blick erfassen, in welchen Lebensbereichen Barrieren wirken, in
welchen jedoch auch Férderfaktoren, im Sinne von Ressourcen, nutzbar sind (Alber

2014),s. Abbildung 3.

Von diesen Erkenntnissen ausgehend, erscheint eine Anwendung der PUA in der
Neurologischen Friihrehabilitation sinnvoll und notwendig, um Personen nach
Schlaganfall im Sinne des Sozialgesetzbuches (SGB) nicht nur frithestméglich medizi-
nisch und therapeutisch zu behandeln, sondern sie auch frithestmoglich in die Teilha-
beplanung einzubeziehen. Die Erhebung der Kontextfaktoren stellt sich hiufig bereits
schon in der frithen Phase der Rehabilitation, die oftmals noch von Bewusstseinsver-
lust bzw. Bewusstseinseinschrinkungen des Patienten geprigt ist (Wendel 2003: 18)
jedoch als schwierig heraus und bedarf einer Erginzung durch die Einbeziehung von
Beobachtungen und Informationen vonseiten weiterer Bezugspersonen. Dazu zihlen
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Abb. 3: Modell der Person-Umfeld-Analyse (Schulze 2010: 136)

zum einen die Angehorigen des Patienten, aber auch die Pflegekrifte, die sich — wie be-
reits beschrieben — 24 Stunden am Tag um die Bedarfe und Bediirfnisse des Patienten
bemiihen und einen umfassenden Einblick in die aktuelle Lebenssituation des Patien-
ten haben. Die Informationsbeschaffung fiir eine PUA ist somit eine interdisziplinire
Aufgabe aller am Rehabilitationsprozess Beteiligten. Insbesondere die Pflegenden sind
hier jedoch als wichtiger Kooperationspartner hervorzuheben. Denn sie erhalten im
Kontext und Beisein der Angehérigen Einblicke in ,unreflektierte® Situationen zwi-
schen Patienten und Angehérigen, die Hinweise auf interfamiliire Konflikte und Pro-
blemlagen geben und fiir eine umfassende Teilhabeplanung der Familie als System un-
erldsslich sind.

Kooperationsfeld 3: Teilnahme an sozialen Gruppenaktivitdten am Beispiel der
Rekreation

In der NFR des Evangelischen Krankenhauses Oldenburg wird seit vielen Jahren in Ko-
operation mit Studierenden der Sonder- und Rehabilitationspidagogik der Universitit
Oldenburg Rekreationsangebote durchgefiihrt. Bei ,Rekreation® handelt es sich um
kreativ entwickelte Gruppenangebote fiir Patienten und Angehérige. Diese finden
auflerhalb der Therapiefenster statt und beruhen auf einer freiwilligen Teilnahme. Ge-
plant und durchgefiihrt wird dieses Angebot von Studierenden des Master Erziechungs-
und Bildungswissenschaften mit dem Schwerpunkt Rehabilitationspidagogik. Beglei-

237



Schwerpunkt Beltz Juventa. Pflege & Gesellschaft 20.]Jg. 2015 H.3

tet und reflektiert wird die Rekreation von einer Neurorchabilitationspidagogin,
unterstiitzt von dem Therapeutischen Dienst. Die Besonderheiten dieses Angebotes
liegen zum einen in der sozialen Komponente des Gruppenangebotes und zum ande-
ren in der angeleiteten Eigenverantwortlichkeit der Studierenden. In einem geschiitz-
ten Kontext kénnen Patienten und Angehérige sich mit dem Prozess des Gestaltens
ausprobieren, konnen alternative Handlungsstrategien zu den bislang gewohnten erar-
beiten und sind mit Reaktionen der Studierenden konfrontiert. Fiir die Teilnahme an
der Rekreation gibt es keine formulierten Ausschlusskriterien, auch Personen, die noch
nicht in einen Rollstuhl mobilisiert werden kénnen, kénnen beispielsweise im Bett in
den Gruppenraum geschoben werden und teilnehmen. Dennoch ist eine wochentliche
Auswahl und Einladung der Patienten notwendig, in der sich wiederum ein wichtiges
Kooperationsfeld zwischen Pflege und Neurorehabilitationspidagogik eroffnet. Die
Neurorehabilitationspidagogin hat zu den organisatorischen Rahmenbedingungen
sowie zu den individuellen Beziehungsaspekten der Patienten alle Informationen: An-
zahl der anwesenden Studierenden, Thema der Stunde, Bedeutung des kreativen Ge-
staltens im Hinblick auf die aktuelle Bezichungsebene der jeweiligen Patienten etc.
Den Pflegenden wiederum liegen relevante und aktuelle Informationen zu den Patien-
ten vor: aktuelles Wohlbefinden, aktuelle funktionelle Einschrinkungen, Uberschnei-
dung mit Untersuchungsterminen etc. Die Auswahl und Ansprache der Patienten an
einem Rekreationsnachmittag teilzunehmen, erfolgt im Idealfall daher immer in Ab-
sprache beider Fachdisziplinen.

7. Ausblick

Sowohl die therapeutisch-rehabilitative Pflege als auch die Neurorehabilitationspada-
gogik befinden sich im Kontext der Rehabilitation, insbesondere der Neurologischen
Frithrehabilitation nach einem Schlaganfall, in einem gemeinsamen Professionalisie-
rungsprozess. Beide miissen auf verinderte Anforderungen, Aufgaben und Strukturen
im Versorgungssystem reagieren und sich den veriinderten Bedarfen und Herausforde-
rungen stellen. Am Beispiel der Neurologischen Friihrehabilitation lassen sich mehrere
konkrete interdisziplinire Kooperationsfelder aufzeigen. Diese bediirfen in der weite-
ren Entwicklung einer genaueren didaktischen Durchdringung, Reflektion und Aus-
wertung der in den praktischen Kooperationsfeldern gesammelten Erfahrungen. Hier-
fiir konnten Untersuchungen im Rahmen der Versorgungsforschung hilfreich sein.
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Unterstitzung von alteren Menschen mit
Behinderung und erhohtem Pflegebedarf

Wissenschaftliche Herausforderungen

Assistance for Elderly with Disabilities and Increased Care Needs.
Scientific Challenges

For several years now, elderly with disabilities and increased care needs have moved into
the focus in the German Public Health Care sector. It is a rapidly growing and particularly
vulnerable group whose demands for a needs-based support network have not been suf-
ficiently approached yet. Specific health challenges, complex and yet insufficiently as-
sessed support needs and the overcoming of professional demarcation debates are im-
portant issues in this context. Those issues are illustrated in this paper and discussed
with regard to the consequences for a necessary scientific debate of the question of
needs-based assistance.

Keywords
elderly with disabilities, needs-based assistance, care, scientific challenges

Altere Menschen mit Behinderung und erhdhtem Pflegebedarf sind seit einigen Jahren in
Deutschland in den Fokus der Aufmerksamkeit gertickt. Es handelt sich hierbei um eine
groRer werdende und zudem besonders vulnerable Gruppe, bei der die Frage nach der Ge-
staltung einer bedarfsgerechten Unterstutzung nach wie vor noch nicht hinreichend be-
antwortet ist. Spezifische gesundheitliche Herausforderungen, ein komplexer und noch
nicht hinreichend erhobener Unterstiitzungsbedarf und die Uberwindung disziplinéarer Ab-
grenzungsdebatten sind dabei wichtige Themen. Sie werden im Rahmen des Beitrags er-
lautert und hinsichtlich der Konsequenzen fur eine notwendige wissenschaftliche Ausein-
andersetzung mit der Frage nach einer bedarfsorientierten Unterstutzung erortert.
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Schllisselworter
Altere Menschen mit Behinderung, bedarfsorientierte Unterstltzung, Pflege, wissen-
schaftliche Herausforderungen

1. Hintergrund

Das Thema , Altere Menschen mit Behinderung und Pflegebedarf* wird vor allem in
den letzten Jahren vermehrt diskutiert und bearbeitet. Dies gilt beispielsweise auf poli-
tischer Ebene mit der Enquetekommission des Landtags NRW , Situation und Zu-
kunft der Pflege in NRW* (2005), auf Fachverbandsebene (BEB 2006), auf der Ebene
stadtischer Pflegebedarfsplanung (Kiel 2012) und wird auf der Ebene pflegewissen-
schaftlicher Auseinandersetzung ebenfalls aufgegriffen (Behrens etal. 2012). Die Her-
ausforderungen in diesem Kontext sind vielschichtig und kompl So geht es neben
Fragen sozialrechtlicher Anspriiche und Zustindigkeiten ( Klie 2012) auch um Forde-
rungen nach einer inklusiven Gesellschaft und Umsetzung der UN-Behinderten-
rechtskonventionen (BMAS 2013) und zugleich um sehr konkrete praktische Unter-
stiitzungs- und Betreuungsfragen, die in der alltiglichen Begleitung des Personenkrei-
ses auftreten und die es zu losen gilt (Ding-Greiner/Kruse 2009). Herausforderungen
zeigen sich damitauf sehr unterschiedlichen Ebenen, zunichst vor allem fiir den Perso-
nenkreis der dlteren Menschen mit Behinderung selbst und ihrer Angehérigen sowie
auf praktischer Ebene mit Fragen nach der Bedarfsgerechtigkeit von Leistungsangebo-
ten. Auf gesellschaftspolitischer Ebene zeigen sie sich in der Auseinandersetzung mit
gesetzlichen Regelungen und mit der Finanzierbarkeit und nicht zuletzt auf wissen-
schaftlicher Ebene mit der Frage nach einer angemessenen wissenschaftlichen Ausein-
andersetzung und Bearbeitung des Themas.

Im Rahmen dieses Beitrags wird der Fokus auf die letztgenannte Perspektive, nim-
lich die der praxisorientierten Wissenschaft, gelegt. Ziel ist es, auf pflege- und gesund-
heitswissenschaftlich relevante Themen aufmerksam zu machen, die einer weiteren Be-
arbeitung bediirfen. Der Beitrag erhebt dabei nicht den Anspruch einer umfassenden
und systematischen Literaturiibersicht, sondern intendiert vielmehr als Impuls, die
kritische Auseinandersetzung mit den angesprochenen Themen weiterzubeférdern.
Anhand von drei Thesen zur bedarfsorientierten Unterstiitzung von élteren Menschen
mit Behinderung und erhéhtem Pflegebedarf werden Herausforderungen und Fragen
aufgeworfen, die einer weiteren und tieferen wissenschaftlichen Auseinandersetzung

bediirfen.

2. Altere Menschen mit Behinderung und Pflegebedurftigkeit

Begriffliche Annaherung

Die Bezeichnung ,Altere Menschen mit Behinderung® findet sich in Fachdiskursen
und der Literatur mittlerweile als gingiger Sprachgebrauch, mit dem auf eine be-
stimmte Gruppe verwiesen wird. Es muss jedoch zunichst festgehalten werden, dass es
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sich hierbei um eine sehr heterogene Gruppe handelt. Es fehlt nach wie vor an umfas-

senden epidemiologischen Daten, die eine Charakterisierung dieser Zielgruppe er-
mdglichen wiirden (BMAS 2013).

Griinde hierfiir liegen unter anderem darin, dass bereits die zugrunde liegenden Be-
grifflichkeiten nicht eindeutig geklirt sind und somit die Beschreibung der Gruppe
ebenfalls unspezifisch bleibt. So existiert — trotz der im allgemeinen Sprachgebrauch
tiblichen und wissenschaftlich etablierten Verwendung des Begriffs ,Behinderung® —
keine allgemein anerkannte Definition (Dederich 2009: 15). Ein wesentlicher Grund
fiir die nach wie vor bestehende Unklarheit wird von Dederich (2009) darin gesehen,
dass der Begriff in verschiedenen diszipliniren und sozialrechtlichen Kontexten unter-
schiedliche Funktionen erfiillt und auf Basis heterogener theoretischer und methodi-
scher Voraussetzungen formuliert wird. Ohne an dieser Stelle auf die unterschiedlichen
Perspektiven tiefer einzugehen (vgl. hierzu Dederich/Jantzen 2009), zeigt der dazuge-
hérige Diskurs, dass sich das Verstindnis von Behinderung stindig entwickelt und ver-
dndert (Degener 2009).

In den letzten Jahrzehnten wurde vor allem die stark medizinisch und defizitorien-
tierte Betrachtung korrigiert und ein Verstindnis entwickelt, das die Rahmenbedin-
gungen und Kontextfaktoren als wichtige Einflussfaktoren mit in den Blick nimmt. So
basierte die von der WHO im Jahr 1980 herausgegebene International Classification
of Impairments, Disabilities and Handicaps (ICIDH) noch auf einer impliziten An-
nahme einer kausalen Bezichung zwischen den Konzepten Schidigung (impairment),
Beeintrichtigungen (disabilities) und sozialer Benachteiligung (handicaps) (Ustin
2001). Mit der ebenfalls von der WHO 2001 verabschiedeten und herausgegebenen
ICF (International Classification of Functioning, Disability and Health) erfolgt eine
Abkehr von dieser einseitig von der Schidigung ausgehenden Klassifizierung von Be-
hinderung hin zu einer stirkeren Beriicksichtigung von Rahmenbedingungen und
Kontexten. Klassifiziert werden sogenannte ,Komponenten von Gesundheit®, in de-
nen Kérperstrukturen und -funktionen, Aktivitit und Partizipation sowie Kontextfak-
toren (umwelt- und personenbezogene Faktoren) gleichermaflen in den Blick genom-
men und als sich wechselseitig beeinflussend betrachtet werden. Der Behinderungsbe-
griff ist damit ,der Oberbegriff zu jeder Beeintrichtigung der Funktionsfihigkeit des
Menschen (ICF: 4), der alle Kérperfunktionen und Aktivititen sowie Partizipation
umfasst: ,...entsprechend dient Behinderung als Oberbegriff fiir Schidigungen, Beein-
trichtigungen der Aktivitit und Beeintrichtigung der Partizipation [Teilhabe] “(ebd.: 9).
Behinderung ist folglich kein Phinomen, das allein auf personenbezogene Merkmale
zuriickgefithrt werden kann, sondern wird durch die Umwelt gleichermaflen mitbe-
stimmt, die sich fordernd oder (be)hindernd auswirken kann. Zwar wird auch dieses
Modell kritisch hinterfragt, dennoch scheint es ,,... gegenwirtig in der Behindertenpii-
dagogik zumindest einen Minimalkonsens darstellen zu kinnen “(Dederich 2009, S. 16).

Die Bedeutung des Begriffs der Behinderung in seinem stark zuschreibenden Char-
akter, der vielfach vor allem auf eine negative Abweichung von einer gesetzten Norm
und damit ein defizitires Behinderungs- und Menschenbild transportiert, wird zudem
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thematisiert (Bendel 1999, Dederich 2009). Behinderung —im Riickbezug auf system-
theoretische Ansitze —als soziale Konstruktion zu verstehen und damit als gesellschaft-
lich hergestellt, ermoglicht hier eine deutlich verinderte Perspektive. Sie beschreibtin-
dividuelle Entwicklung als ,,stimmige und subjektiv sinnvolle Antwort auf die gegebenen
Ausgangs- und Rahmenbedingungen “und erméglicht in dieser Sichtweise, Behinderung
zu ,entpathologisieren® (Dederich 2009: 28, vgl. auch Jantzen 2002). Versuche, diesen
zuschreibenden Charakter sichtbar zu machen, zeigen sich beispielswiese in den Um-
schreibungen ,Menschen, die als geistig behindert bezeichnet werden (Hinz/Niehoff
2008) oder ,, Menschen, die als lern- und geistig behindert gelten “(Theunissen 2002).

In der UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK) wird aufgrund des sich ver-
indernden Verstindnisses von Behinderung bewusst auf eine Definition verzichtet
(Degener 2009), vielmehr wird mit der Erlduterung des Zwecks im Art. 1 eine Be-
schreibung vorgenommen, in dem es dort heifit: ,,Zu den Menschen mit Behinderungen
zihlen Menschen, die langfristige kirperliche, seelische, geistige oder Sinnesbecintriichti-
gungen haben, welche sie in Wechselwirkung mit verschiedenen Barrieren an der vollen,
wirksamen und gleichberechtigten Ieilhabe an der Gesellschaft hindern kinnen“ (UN-
BRK). Diese Perspektive der Beschreibung der Gruppe von ,,Menschen mit Behinde-
rung” soll auch als Grundlage fiir diesen Beitrag dienen. Damit erfasst werden Men-
schen, die aufgrund der in der ICF beschriebenen Komponenten von Gesundheit an
dervollen, wirksamen und gleichberechtigten Teilhabe gehindert werden.

Aus den bisherigen Ausfithrungen ergibt sich folglich die Notwendigkeit, epide-
miologische Daten und Aussagen zur Beschreibung der Gruppe ,,Altere Menschen mit
Behinderung und Pflegebedarf™ vor dem Hintergrund der jeweils zugrunde liegenden
Begriffsdefinition zu betrachten. Die Darlegung der jeweiligen Definition ist dabei im
Rahmen dieses Beitrags nicht immer méglich, es wird daher die Bezeichnung verwen-
det, die der jeweiligen Erhebung zugrunde gelegt wird.

Epidemiologische Daten

Eine erste zahlenmifige Orientierung zur Beschreibung der Gruppe ,, Altere Menschen
mit Behinderung® bietet der Riickgriffauf die Schwerbehindertenstatistik, die eine ni-
here Beschreibung der Gruppe von Menschen mit schwerer Behinderung erméglicht.
Zugrunde gelegt wird hierbei eine Definition von Behinderung nach dem SGBXI, § 2,
die von einer Abweichung einer kérperlichen Funktion, geistigen Fihigkeit oder seeli-
schen Gesundheit von einer fiir das Lebensalter typischen Norm ausgeht, durch die die
Teilhabe am Leben in der Gesellschaft beeintrichtigt ist. Die Anerkennung einer
Schwerbehinderung basiert dabei auf einem Grad der Behinderung von wenigstens
50% oder von wenigstens 30% bei gleichzeitiger Gefihrdung der Erwerbstitigkeit
durch fehlende Anerkennung.

Am Endedes Jahres 2013 waren insgesamt 7,5 Millionen Menschen in Deutschland
als schwerbehindert amtlich anerkannt, was einem Bevélkerungsanteil von 9,3% ent-
spricht (Statistisches Bundesamt 2014). Auffallend ist, dass das Auftreten von schwerer
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Behinderung ansich ein Phinomen des hoheren Lebensalters ist, so sind drei Viertel al-
ler Menschen mit schwerer Behinderung ilter als 55 Jahre. Nachvollziehbar wird diese
Altersverteilung, wenn die Ursachen von Schwerbehinderung mit in den Blick genom-
men werden. Demnach sind 85% aller Schwerbehinderungen auf allgemeine (chroni-
sche) Krankheiten zuriickzufiihren. Fiir eine Gruppe von knapp 8,8% sind die Ursa-
chen nicht hinreichend bekannt. Anerkannte Kriegs-, Wehrdienst- und Zivildienstbe-
schidigungen spielen mittlerweile — dhnlich wie Unfille und Berufskrankheiten — eine
geringe Rolle. Im Kurzbericht der Statistik als sogenannte ,,angeborene Behinderun-
gen“ bezeichnete Beeintrichtigungen, die oftmals direkt mit dem Thema Behinderung
assoziiert werden, sind ursichlich fiir 4% aller Schwerbehinderungen (ebd.: 5). Es han-
delt sich somit um eine vergleichsweise kleine Gruppe.

Diskutiert und vermehrt in den Blick genommen wird das Phinomen ,Menschen
mit Behinderung im Alter® jedoch vor allem fiir die Gruppe der Menschen mit soge-
nannter geistiger Behinderung'. Diese eher eindimensionale Betrachtung ist darin be-
griindet, dass es sich hierbei um eine relativ ,,neue® Zielgruppe handelt. So hat erst in
den letzten Jahren die erste Nachkriegsgeneration das Alter von iiber 65 Jahren er-
reicht. Das hohere Lebensalter von Menschen mit sogenannter geistiger Behinderung
in Deutschland vor dem Jahrgang 1945 istaufgrund der systematischen Ermordungim
Nationalsozialismus und der schlechten gesundheitlichen und sozialen Lebensbedin-
gungen fiir diejenigen, die diese Zeit iiberlebten, deutlich unterreprisentiert (vgl.
Schmuhl 2001). Die durchschnittliche Lebenserwartung (bei Geburt) fiir Menschen
mit Behinderung liegt nach jiingsten Erhebungen bei 70,93 Jahren fiir die Minner
[Allgemeinbevolkerung im Vergleichszeitraum: 77,33 J.] und bei 72,64 Jahren fiir die
Frauen [Allgemeinbevolkerung im Vergleichszeitraum 82,53 J.] (Giovis/Diekmann
2013)”. Die noch deutlich geringere durchschnittliche Lebenserwartung wird darauf
zuriickgefiihrt, dass Menschen mit Trisomie 21 und Menschen mit schweren Auspri-
gungen von Behinderung in die Erhebungen einbezogen sind, die eine noch deutlich
geringe Lebenserwartung haben, so dass einzelne Gruppen inzwischen die Lebenser-
wartung der Allgemeinbevélkerung erreichen (ebd.).

Ein Grund, warum Menschen mit (chronischer) Erkrankung, die in der Schwerbe-
hindertenstatistik den zahlenmif3ig grofSten Anteil ausmachen, sich selbst kaum als be-
hindert bezeichnen oder von anderen so bezeichnet werden, hat aller Wahrscheinlich-
keit nach mit der immer noch bestehenden Stigmatisierung zu tun, die sich hinter der
Zuschreibung ,,Behinderung® verbirgt (Tiesmeyer 2003). Diese Annahme wird ge-
stiitzt durch die Erkenntnis aus dem Teilhabebericht, dass Menschen mit chronischer

—

Auch der Begriff ,geistige Behinderung® hat sich in den letzten Jahrzehnten gewandelt und wird ,,zunehmend dif-
ferenzierter und zugleich relativer®, in dem die intellektuelle Begabung einer Person und die Erwartung der spe-
zifischen Umwelt und der darin gewihrten Rahmenbedingungen gleichermaflen in den Blick genommen werden
(Metzler et al. 2013: 16). Viele Publikationen verweisen auf ,Menschen mit geistiger Behinderung® als eine spe-
zifische Gruppe, so dass dieser Bezug im Rahmen des vorliegenden Beitrags sichtbar gemacht wird (zur begriff-
lichen Auseinandersetzung vgl. u.a. Metzler et al. 2013).

2 Es handelt sich um eine Erhebung aus dem Raum Westfalen-Lippe. Bei der in der Studie durchgefiihrten
Vergleichserhebung in Baden-Wiirttemberg und internationalen Studien liegen die Lebenserwartungen fiir
Menschen mit geistiger Behinderung im Schnitt noch drei bis fiinf Jahre niedriger, was sich mit den etwas unter-
schiedlichen Stichproben erkliren lisst (Giovis/Diekmann 2013).
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Erkrankung oft keine Leistungen, die ihnen mit der Anerkennung von Behinderung
oder Schwerbehinderung zustiinden, beantragen und damit von FérdermafSnahmen
nicht profitieren (BMAS 2013). Der neue Teilhabebericht vom Bundesministerium
fiir Arbeit und Soziales unterscheidet durch die konsequente Ausrichtung an der be-
reits erwihnten International Classification of Functioning, Disability and Health
(ICF) zwischen Beeintrichtigung und Behinderung. ,, Liegt aufgrund von Besonderhei-
ten von Korperfunktionen oder Korperstrukturen eine Einschrinkung vor, z. B. beim Se-
hen, Horen oder Gehen, wird dies als Beeintrichtigung bezeichnet“(ebd.: 7)°. Von Behin-
derung wird demgegeniiber erst gesprochen, wenn in Zusammenhang mit diesen Be-
eintrichtigungen durch ungiinstige Umweltfaktoren Aktivitit und Teilhabe dauerhaft
eingeschrinkt werden (BMAS 2013: 7). Derzeit leben in Deutschland rund 17 Millio-
nen Menschen (iiber 18 Jahre) mit gesundheitlichen Beeintrichtigungen oder chroni-
schen Erkrankungen, die sie in ihrem tiglichen Leben einschrinken (ebd.). Der Behin-
derungsbegriff wird zur Beschreibung der Lebenslagen im Teilhabebericht nicht ver-
wendet, aber die Analysen zeigen, dass etwa ein Viertel der Menschen mit
Beeintrichtigungen grofle Einschrinkungen in allen betrachteten Lebensbereichen er-
leben. Die Hilfte der Menschen mit Beeintrichtigungen erleben Einschrinkungen,
die sie durch vorhandene Ressourcen, wie z. B. eine feste Partnerschaft, kompensieren
(BMAS 2013: 24). Es ist davon auszugehen, dass die Auswirkungen im Sinne der Ein-
schrinkung von Teilhabe und damit das Exklusionsrisiko fiir dltere Menschen mit Be-
eintrichtigungen erhoht sind (BMAS 2013). Dies wurde fiir die Altersgruppe der 65-
bis 79-jahrigen Menschen mit Beeintrichtigungen sowohl bei den Minnern als auch
bei den Frauen gezeigt (ebd.: 270 ff.). Aufgrund sich kumulierender Effekte gilt dies
insbesondere fiir die Gruppe der Menschen mit jahrelangen (z. T. von friiher Kindheit
an erlebten) Beeintrichtigungen (ebd.: 367 ff.).

Hochrechnungen zeigen weiterhin, dass das Thema JAltere Menschen mit geistiger
Behinderung“ zunehmend an Relevanz gewinnt. So wird 2030 der grofite Teil der
Menschen mit einem stationiren Unterstiitzungsangebot in der Altersgruppe der 60-
bis 69-Jihrigen sein (Diekmann etal. 2010, vgl. auch Berlin-Institut 2009). Diese Er-
hohung des Lebensalters wird den Hochrechnungen von Diekmann et al. (2010) zu-
folge auch in den ambulant betreuten Wohnformen sichtbar werden, wenngleich eine
so starke Verschiebung des Altersgipfels nicht zu erwarten ist. Vielmehr werden die drei
Altersgruppen der 40- bis 49-, 50- bis 59- und 60- bis 70-Jihrigen annihernd gleich
verteilt sein. Fiir die Menschen in der privaten Wohnform ohne professionelle Unter-
stiitzung wird die Verschiebung in Richtung eines héheren Lebensalters den Vorausbe-
rechnungen zufolge auch erkennbar; der Altersgipfel in den jiingeren Lebensjahren bis
29 Jahre wird aber voraussichtlich erhalten bleiben (ebd.). Dies ist darauf zuriickzufiih-
ren, dass in privaten Haushalten Betreuungsaufgaben hiufig von Eltern tibernommen
werden, die — aufgrund ihres eigenen fortgeschrittenen Lebensalters — diese ab einem
bestimmten Alter nicht mehr im notwendigen Umfang iibernehmen kénnen.

Ganz dhnliche Ergebnisse zeigen die Auswertungen von Datenbestinden im Teilha-
bebericht. Demnach wird der Anteil der Menschen mit Beeintrichtigungen von der-

3 Diese Definition liegt zugrunde, wenn im Weiteren von Menschen mit Beeintrichtigung gesprochen wird.
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zeit 17,6 Millionen auf 19,2 Millionen im Jahr 2035 ansteigen, so dass sich der Anteil
an der Gesamtbevélkerung von 25 auf 30% erhéht. Und auch in dieser Gruppe sind
deutliche Verschiebungen in der Altersstruktur zu erwarten (BMAS 2013: 359 f.).
Wihrend heute jeder zweite erwachsene Mensch mit Beeintrichtigungen im Rentenal-
ter ist, wird der Anteil auf 61% im Jahr 2035 ansteigen. Und der Anteil der Hochbetag-
ten (ab 85 Jahren) wird sich nahezu verdoppeln (ebd.).

Bisher liegen nur wenig statistische Daten zur Pflegebediirftigkeit von Menschen
mit Behinderung vor (BMFSF] 2006). Grundsitzlich wird davon ausgegangen, dass
ca. 25% der Menschen mit sogenannter geistiger Behinderung pflegebediirftig im Sin-
ne einer Einstufung nach SGB XI sind (Diekmann etal. 2010). Es ist zu erwarten, dass
sich diese Anzahl aufgrund zusitzlich altersbedingter Pflegebediirftigkeit bis zum Jahr
2030 durchschnittlich um ca. 12% erhohen wird (ebd.). Weitere Studienergebnisse
zeigen, dass ca. 43% aller Menschen in vollstationiren Einrichtungen der Behinder-
tenhilfe Leistungen nach § 43a SGB XI erhalten (BMFESF] 2006). Dabei wird von Wa-
ckeretal. (1998) darauf verwiesen, dass bei dlteren Menschen in Einrichtungen der Be-
hindertenhilfe hiufiger ein intensiverer Hilfe- und Pflegebedarf besteht als bei jiinge-
ren. Neuere systematische Erhebungen dazu stehen noch aus.

Bei der Betrachtung dieser Zahlen zur Pflegebediirftigkeit ist zu beachten, dass diese
auf der bisher sehr eingeschrinkten und verrichtungsbezogenen Definition von Pflege-
bediirftigkeit des SGB XI § 14 basieren. Wird der sogenannte neue Pflegebediirftig-
keitsbegriff und damit eine umfassendere Definition von Pflegebediirftigkeit zugrun-
de gelegt, so zeigt die Studie von Rothgang und Sauer (2013), dass sich die Zahl der
Leistungsberechtigten in der stationiren Eingliederungshilfe bei der Anwendung des
neuen Begutachtungsinstruments zur Feststellung der Pflegebediirftigkeit per Saldo
um knapp 60.000 Leistungsempfinger erhchen wiirde. Damit wiren dann insgesamt
fast drei Viertel (74%) aller Menschen, die in stationiren Einrichtungen der Eingliede-
rungshilfe leben, leistungsberechtigt (Rothgang/Sauer 2013, BMG 2013).

Insgesamt Lisst sich festhalten, dass es sich bei der Gruppe ,,Altere Menschen mit Be-
hinderung und Pflegebediirftigkeit“ um eine sehr heterogene Gruppe handelt, die
auch aufgrund begrifflicher Unklarheiten kaum richtig erfasst werden kann. Zukiinfti-
ge wissenschaftliche Herausforderungen bestehen darin, epidemiologische Daten zu
erheben, die beispielsweise im Riickbezug auf die ICF eine nihere und differenziertere
Beschreibung der Gruppe erméglichen und Behinderung und Pflegebediirftigkeit
gleichermaflen in den Blick nehmen.

Die Ergebnisse der unterschiedlichen Erhebungen zeigen insgesamt, dass die Grup-
pederilteren Menschen mit Behinderung und Pflegebedarf gréofler wird und damit die
Frage nach ihrer Unterstiitzung ein relevantes Thema ist und zukiinftig noch an Bedeu-
tung gewinnen wird. Daraus ergibt sich die dringende Notwendigkeit — nicht nur auf
praktischer, sondern auch auf wissenschaftlicher Ebene —, der Frage nach dem Unter-
stiitzungsbedarf weiter nachzugehen und zu kliren, welcher Bedarfsich hier eigentlich
zeigt und in welche Herausforderungen damit verbunden sind.
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3. Bedarfsorientierte Unterstitzung von Menschen
mit Behinderung im Alter

Wird der Frage nach dem Bedarf an Unterstiitzung weiter nachgegangen, so muss zu-
nichst geklirt werden, was unter dem Begriff ,Bedarf™ verstanden wird.

In der Gesundheitsversorgung wird in Deutschland zwischen den Begriffen Bedarf
(need), Nachfrage (demand) und Inanspruchnahme oder Nutzen (utilization) diffe-
renziert (Sachverstindigenrat 2000/2001). Gilt der Begriff ,need® international als
feststehender umfassender Begriff, findet sich im Deutschsprachigen hiufig die Unter-
scheidung zwischen ,objektiver Bedarf* und ,subjektiver Bedarf (Bediirfnis)“ (ebd.).
Der subjektive Bedarf wird im Kontext der Gesundheitsversorgung mit dem Wunsch
eines Individuums nach oder der Priferenz fiir eine bestimmte Versorgung (Nachfrage)
gleichgesetzt. Von einem ,objektiven Bedarf wird gesprochen, wenn eine professio-
nelle (fachliche) oder wissenschaftlich bestitigte Einschitzung zur Notwendigkeit ei-
ner Versorgungsleistung vorliegt. Der objektive Bedarf muss nicht deckungsgleich mit
dem subjektiven Bedarfsein (ebd.).

Wingenfeld (2011: 263) definiert den Pflegebedarf als ... ein Teil oder Gesamtheit
der pflegerischen Interventionen, die als geeignet oder erforderlich gelten, um pflegerisch re-
levante Problemlagen zu bewiltigen*. Er betont dabei, dass der (Pflege-)Bedarf ...
streng genommen kein Merkmal des Patienten [ist], sondern das Ergebnis eines Prozesses der

Beurteilung und Entscheidung, in dem u. a. professionelle, kulturelle und sozial-rechtliche
Normen einfliefSen konnen“(ebd.).

Beck (2002) sieht im Riickbezug auf Meyer-Abich (1978) den Bedarf als Resultat
des Prozesses einer Mangelempfindung und der nachfolgenden Verdichtung und Kon-
kretisierung zu einem notwendig und erstrebenswert empfundenen Inhalt. Er verweist
darauf, dass ein Bedarf immer subjektiv empfunden oder dem Subjekt zugeschrieben
wird, so dass die Bedarfsbeschreibung und -erfiillung sich nur dann als zutreffend er-
weisen wird, ,wenn sie den Erwartungshorizont des Individuums trifft* (Beck 2002:
40). Hierdurch wird auf die Notwendigkeit verwiesen, dass Interventionen und Maf3-
nahmen immer an der Lebenswirklichkeit der Individuen oder auch einer Gruppe von
Individuen ausgerichtet sein miissen, um tatsichlich als bedarfsgerecht gelten zu kén-
nen (Tiesmeyer 2012). In der Versorgungsforschung und Pflegewissenschaft wird da-
her immer wieder gefordert, die Problemsicht und -einschitzungen aus der Perspektive
und dem Erleben der Erkrankten und ihrer Angehérigen heraus zu verstehen, um be-

darfsgerechte Unterstiitzungs- und Versorgungsangebote entwickeln zu kénnen ( Cor-
bin/Strauss 2004, Schaeffer 2004).

Klauf§ (2006) verweist mit Blick auf Menschen mit sogenannter schwerer Behinde-
rung auf die Notwendigkeit eines gesellschaftlichen Verstindigungsprozesses bei der
Frage, was als Bedarf definiert wird. Aus seiner Sicht erweist sich die Orientierung am
»vermeintlich Nétigsten® und an den (geduflerten) Bediirfnissen als nicht tragfihig, da
Bediirfnisse Bedingungen brauchen, um ausgebildet zu werden (ebd.). So schreibt er:
» Was Menschen an Maglichkeiten der Bediirfnisbefriedigung zugebilligr wird, ist der Aus-

248



Beltz Juventa. Pflege & Gesellschaft 20.]Jg. 2015 H.3 Schwerpunkt

bildung ihrer Bediirfnisse gegeniiber vorliufig. Deshalb ist eine Verstindigung dariiber not-
wendig, was zum Menschsein gehirt — und was eine Gemeinschaft, die sich iiber die Men-
schenrechte definiert, jedem Biirger zubilligen muss, will sie ihre Identitiit nicht aufgeben
(ebd.: 13). Er sieht das von Martha Nussbaum entwickelte Konzept der ,,den Men-
schen moglichen Fihigkeiten® (Capabilities) und die Entwicklung eines sogenannten

»Rechte-Katalogs® als mogliche Grundlage dafiir an (ebd.).

Hier kommt dem im Jahr 2006 von den Vereinten Nationen verabschiedeten
,Ubereinkommen der Vereinten Nationen iiber Rechte von Menschen mit Behinde-
rungen“ (UN-Behindertenrechtskonvention), das im Mirz 2009 auch in Deutschland
in Kraft trat und damit geltendes Recht ist (UN-BRK), eine zentrale Bedeutung zu. Im
Artikel 1 Abs. 1 wird als Zweck formuliert, ... den vollen und gleichberechtigten Genuss
aller Menschenrechte und Grundfreiheiten durch alle Menschen mit Behinderung zu for-
dern, zu schiitzen und zu gewdbrleisten und die Achtung der ihnen innewohnenden Wiirde
zu fordern . Die bedarfsgerechte Unterstiitzung bedeutet damit, dieses Ziel zu sichern
und die in der Behindertenrechtskonvention vereinbarten Grundsitze wie z. B. Chan-
cengleichheit, volle und wirksame Teilhabe an der und Einbeziechung in die Gesell-
schaft sowie Zuginglichkeit zu sichern.

Deutlich wird anhand der Ausfiihrungen, dass unterschiedliche Aspekte bei der
fachlich-inhaltlichen Auseinandersetzung zur Frage der bedarfsorientierten Unterstiit-
zung von ilteren Menschen mit Behinderung relevant sind. Hierbei geht es sowohl um
Fragen der Notwendigkeit, Wirksamkeit und Anschlussfihigkeit von MafSnahmen
(Evidenzbasierung), als auch um die Wahrung grundlegender Rechte und die Férde-
rung der Umsetzung dieser Rechte und insbesondere auch um die Sicherung von
Selbstbestimmung und Teilhabe. Studien, die sich mit Fragen des Unterstiitzungsbe-
darfs von (dlteren) Menschen mit Behinderung befassen, legen zudem vielfach den Be-
griff der Lebensqualitit zugrunde, um Indikatoren zur Gestaltung und Evaluation von
Unterstiitzungsarrangements zu entwickeln (Diekmann etal. 2013).

Die wissenschaftliche Herausforderung besteht darin, der Frage weiter nachzuge-
hen, auf welcher Basis der (pflegerische) Unterstiitzungsbedarf bei ilteren Menschen
mit Behinderung erhoben und welche fachlich-inhaltlichen Kriterien der Ausgestal-
tung pflegerischer Unterstiitzung zugrunde gelegt werden sollen. Die theoretische
Auseinandersetzung dariiber wird in den Pflege- und Gesundheitswissenschaften erst
in Ansitzen gefiihrt (Budroni 2006, Budroni et al. 2006, Sandforth/Hasseler 2014a,
Tiesmeyer 2003) und findet sich insbesondere mit Blick auf Menschen mit schwerer
Behinderung vor allem auch in heilpidagogischen Diskursen (Klaufy 2011, Seifert et
al.2001).

Das Thema der Unterstiitzung von élteren Menschen mit Behinderung und Pflege-
bedarf ist sehr facettenreich und ldsst sich im Rahmen dieses Beitrags nicht umfassend
behandeln. Um die Auseinandersetzung dariiber jedoch weiter anzuregen, werden
nachfolgend anhand von drei Thesen ausgewihlte Aspekte schlaglichtartig angespro-
chen, die fiir die weitere pflegewissenschaftliche Auseinandersetzung mit einer be-
darfsorientierten Unterstiitzung bedeutsam erscheinen.
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Erste These: Gesundheitsrelevante Risikofaktoren sind bekannt, aber nicht sys-
tematisch bearbeitet.

In vielen Publikationen wird das Alter von Menschen mit sogenannter geistiger Behin-
derungvorallem vor der Frage nach gesundheitlichen Einschrinkungen und daraus re-
sultierendem erhshten Pflegebedarf thematisiert (Ding-Greiner/Kruse 2004; Seidel
2008). Anhand einer Studie von Metzler et al. (2013) zur gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitit von Menschen mit geistiger Behinderung wird jedoch deutlich, dass das
hiufig bestehende Vorurteil ,alt = krank = pflegebediirftig® korrigiert werden muss
(ebd.: 161). Menschen mit geistiger Behinderungschitzen ihren eigenen Gesundheits-
zustand iiberwiegend als gut bis sehr gut ein (ebd.). Hier zeigen sich Unterschiede zu
der Gruppe von Menschen mit Beeintrichtigungen im Alter, die ihren Gesundheitszu-
stand und ihre personliche psychische Gesundheit deutlich schlechter beschreiben als
Gleichaltrige, was sich durch die vielfach krankheitsbedingten Beeintrichtigungen er-
klirc (BMAS 2013).

Altern ist allgemein ein sehr individueller Prozess, der durch verschiedene Einfluss-
faktoren wie biologische, psychologische und soziale Bedingungen geprigt ist (Ding-
Greiner/Lang 2004). So liegen zwar vielfiltige Erkenntnisse zu Altersprozessen vor,
Riickschliisse auf den Gesundheitszustand eines einzelnen Menschen kénnen aber nur
sehr schwer gezogen werden (Haveman/Stoppler 2010). Dies gilt in gleicher Weise fiir
Menschen mit sogenannter geistiger Behinderung, fiir die hohere Gesundheitsrisiken
beschrieben werden (Metzler et al. 2013, Ding-Greiner/Kruse 2004). Die Ursachen
dafiir sind unterschiedlich und vielfiltig, so sind lang andauernde chronische Krank-
heiten ebenso mitursichlich wie damit einhergehende lingerfristige Therapien mit ih-
ren entsprechenden Nebenwirkungen (vgl. dazu Evenhuis et al. 2000; van Schrojestein
Lantman-de Valk 2005). Zudem sind spezifische Syndrome oder Behinderungen mit
spezifischen Krankheiten assoziiert, aber auch der Lebensstil hat einen entscheidenden
Einfluss (ebd.). Bewegungsmangel und Adipositas treten vermehrt auf und begiinsti-
gen wiederum das Auftreten weiterer Erkrankungen. Zugleich ist eine biographische
Vorgeschichte in grofen Institutionen mit spezifischen Krankheitsrisiken und einem
Gesundheitsverhalten assoziiert, das chronische Krankheiten, z. B. aufgrund von Be-
wegungsmangel, begiinstigt. Dariiber hinaus haben soziale Netzwerke einen grof§en
Einfluss auf die Gesundheit (Winter-von-Lersner 2004). Der enge Zusammenhang
zwischen sozialen Bezichungen und der Gesundheitim Alter wurde mit der Studie von
Metzler etal. (2013) zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitit fiir ,Menschen mit gei-
stiger Behinderung® erneut bestitigt. Gleichzeitig verfiigen Menschen mit vielfiltigen
langjihrigen Beeintrichtigungen hiufig iiber kleinere soziale Netzwerke, weil z. B. die

Griindung einer eigenen Familie oftmals entfillt (BMAS 2013).

Trotz der erhhten gesundheitlichen Risiken wird jedoch immer wieder die fehlen-
de Anpassung der gesundheitlichen Versorgung dieses Personenkreises thematisiert
(Evenhuisetal. 2000, BEB 2001, Martin 2003, Metzler et al. 2013, Tacke 2013). Glei-
ches gilt fiir die (Weiter-)Entwicklung und Umsetzung gesundheitsfordernder und
priventiver Konzepte, die sich gezielt an Menschen mit unterschiedlichen, auch mehr-

fachen Beeintrichtigungen richten (Sandforth/Hasseler 2014 b).
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Gesundheitsbezogene Probleme sind vielfach Ausgangspunkt fiir Pflegebediirftig-
keit, dennoch sind die genauen Zusammenhinge dazu bisher nicht umfassend be-
kannt. Wodurch und wie genau jedoch Pflegebediirftigkeit entsteht bzw. was diese be-
giinstigt oder verstirke, dazu gibt es bisher wenig systematische Untersuchungen und
Erkenntnisse (Hohmann/Hasseler 2015). Dies gilt auch mit Blick auf die Gruppe der
(dlteren) Menschen mit Behinderung, so dass in der Agenda Pflegeforschung fiir
Deutschland das Thema ,,Pflege von Menschen mit Behinderung® als ein prioritires
Forschungsthema bezeichnet wird (Behrens etal. 2012).

Eine Interventionsstudie von Kruse und Ding-Greiner (2003) bei Menschen mit
sogenannter geistiger Behinderung verdeutlicht, dass die Haltung und Einstellung der
Begleitenden (deren Altersbilder und selbstindigkeitsunterstiitzende Verhaltenswei-
sen) einen hohen Einfluss auf die Férderung und Erhaltung von Selbstindigkeit und
die Kompetenzentwicklung haben. Wirksame priventive und auch therapeutische
Mafinahmen kénnen den Ausbruch von Krankheit und zusitzliche Funktionsstérun-
gen verhindern, wihrend durch eine fehlende Forderung ein Kompetenzverlust sehr
schnell einsetzen kann (ebd.). Ebenso zeigt die Studie zur ,,Lebensqualitit von Men-
schen mit schwerer Behinderung in Heimen (Seifert et al. 2001) Rahmenbedingun-
gen auf, die Wohlbefinden (und damit Gesundheit) fiir Menschen mit sogenannter
schwerer Behinderung férdern oder auch hemmen. Auch hier kommt der Qualifika-
tion und Haltung der Mitarbeitenden eine wichtige Bedeutung zu, aber genauso auch
den strukturellen Rahmenbedingungen.

Als Resiimee aus den hier nur in Kiirze dargelegten Aspekten zur ersten These kann
festgehalten werden, dass bei Menschen mit Behinderung im Alter ein Bedarf an ge-
sundheitsfordernder und gesundheitsversorgender Unterstiitzung besteht, der bisher
nicht hinreichend gedeckt zu sein scheint. Herausforderungen bestehen darin, Entste-
hungsbedingungen und Beeinflussungsmoglichkeiten von Pflegebediirftigkeit syste-
matischer zu erforschen. Ebenso bedarf es gesundheitsfordernder und priventiver
Konzepte, die gezielt auf die Gruppe der dlteren Menschen mit Behinderung bzw. der
Beeinflussung gesundheitsférdernder oder -hemmender Rahmenbedingungen ausge-
richtet ist.

Die alleinige Betrachtung gesundheitsbezogener Aspekte greift jedoch zu kurz.
Vielmehr ist es notwendig, das Augenmerk auf die vielfiltigen Herausforderungen im
Alter zu lenken, was direkt zur zweiten These fiihrt.

Zweite These: Der Unterstiitzungsbedarf von alteren Menschen mit
Behinderung und Pflegebedarf ist vielfaltig und bedarf einer interdisziplindren
Perspektive.

Nach Diekmann et al. (2013: 8/9) lassen sich fiinf grundlegende Herausforderungen
fiir Menschen mit geistiger Behinderung im Alter identifizieren, die von den Autoren/-
innen weiter ausdifferenziert werden, an dieser Stelle aber nur kurz erwihnt werden
sollen. Zu den zentralen Herausforderungen im Alter gehoren:
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- Alterals Lebensphase erleben und gestalten

- Beendigung des Arbeitslebens und Gewinnen freier Zeit

- Verlust von Angehérigen und Bezugspersonen

- gesundheitliche Beeintrichtigung und Kompetenzeinbuflen und
- Erleben der Grenze des Lebens.

Die Aufzihlung verdeutlicht die Vielschichtigkeit und Komplexitit der Themenstel-
lungen im Alter, die sich aber nicht von Herausforderungen unterscheiden, die allge-
mein im Alter zu bewiltigen sind. Menschen mit sogenannter geistiger Behinderung
sind jedoch bei der Gestaltung und Bearbeitung dieser Herausforderungen vielfach auf
Unterstiitzung angewiesen, weil sie z. B. neue Ressourcen fiir sich schwerer erschlieflen
kénnen oder auch vielfach weniger Ressourcen zur Verfiigung haben, um diese Heraus-
forderungen autonom zu bewiltigen (Kruse 2010).

Hinsichtlich einer notwendigen pflegerischen Unterstiitzung scheinen zunichst die
Bereiche der gesundheitlichen Beeintrichtigung und Kompetenzeinbuflen sowie das
Erleben der Grenze des Lebens und damit eine palliative unterstiitzende Begleitung re-
levant. Gleichzeitig greifen die unterschiedlichen Aspekte ineinander und kénnen
nicht losgeldst voneinander gesechen werden. Werden pflegerelevante Themen, wie z.
B. Mobilitit, betrachtet, so wird deutlich, dass ein Bedarf an Unterstiitzung in diesen
Bereichen zwar auf eine Pflegebediirftigkeit hindeutet, eine notwendige Unterstiit-
zungaber nichtausschliefllich der Pflege zuzuordnen ist. Vielmehr kann ein Unterstiit-
zungsbedarf in diesen Bereichen auch z. B. heilpidagogische oder ergotherapeutische
Interventionen begriinden. Ob eine Intervention oder Handlung als pflegerisch, heil-
pidagogisch oder ergotherapeutisch bezeichnet wird, ist vielfach weniger an der kon-
kreten Handlung an sich zu erkennen als vielmehr an der dahinterliegenden Zielset-
zungen und den Begriindungszusammenhingen (vgl. dazu Mrozynski 1999). Unter-
schiedliche Zielperspektiven heiflen jedoch nicht, dass diese sich ausschlieffen oder in
der Unterstiitzung zu Konflikten fithren (miissen). Die gezielte Auseinandersetzung
mit diesen kann vielmehr (auch) eine umfassendere und differenziertere Bedarfserhe-
bung erméglichen (Klauff 2011).

Die Studie von Seifert et al. (2001: 341) zur Lebensqualitit von Menschen mit
schwerer Behinderung zeigt, dass die Teamzusammensetzung aus pidagogischem
(50%) und medizinisch-pflegerisch (30%) ausgebildetem Personal , guze Voraussetzung
fiir ein an fachlichen Standards orientiertes Handeln mit Menschen mit schwerer Behinde-
rung und Moglichkeiten zum Transfer unterschiedlicher Kompetenzen “bietet (ebd.). Es
zeigen sich aber auch Konflikte zwischen den beiden Gruppen, die die Qualitit der Ar-
beit beeintrichtigen. Eine explorative Untersuchung zur Betreuung von Menschen mit
sogenannter schwerer Behinderung und Pflegebedarf verdeutlicht, dass pflegerisch
ausgebildete Mitarbeitende bestimmte gesundheitliche Risiken aufgrund ihrer Ausbil-
dung eher wahrnehmen bzw. andere Riickschliisse aus Verhaltensinderungen ziehen,
als dies pidagogisch ausgebildete Mitarbeitende tun (Tiesmeyer 2003). Gleichzeitig
besteht bei Pflegenden eher die Gefahr, durch verrichtungsbezogenes Handeln den
Blick fiir andere wesentliche (Lebens-)Themen, die in der angemessenen Begleitung
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und Unterstiitzung von Menschen mit einem hohen Unterstiitzungsbedarf gleicher-
maflen relevant sind, nicht so wahrzunehmen (ebd.). Die multiprofessionelle Zu-
sammensetzung von (heil-)pidagogisch und pflegerisch ausgebildetem Personal wird
von beiden Seiten als hilfreich angesehen, die Bedarfslagen von Menschen mit schwerer
Behinderung und Pflegebedarf umfassend zu erfassen (ebd.). Es ist zu vermuten, dass
dies in gleicher Weise fiir die Begleitung von ilteren Menschen mit Behinderung und
erhéhtem Pflegebedarf zutrifft. Wenig geklirt ist dabei jedoch bisher, wie und auf wel-
cher Basis (gemeinsam geteilter) theoretischer Uberlegungen die Bedarfsfeststellung
erfolgen muss, um Konflikte zu vermeiden und eine bedarfsorientierte Unterstiitzung
zu gewihrleisten.

Wie eingangs beschrieben, ist die Orientierung an der Lebenswirklichkeit der lte-
ren Menschen mit Behinderung und die Erfassung ihrer Perspektive ein notwendiger
Schritt, um die Frage des Unterstiitzungsbedarfs angemessen beantworten zu kénnen.
Zwar gibt es Studien, die sich mit dem Erleben des Alterns und dem Erleben von
Krankheit oder gesundheitlicher Stérung von Menschen mit Behinderung befassen
(Driller et al. 2008, Gusset-Bihrer 2002, Lachetta et al. 2011), dies trifft aber fiir viele
pflegerelevante Phinomene, wiez.B. das Erleben von und der Umgang mitzunehmen-
der Pflegebediirftigkeit, Herz-Kreislauferkrankungen oder Adipositas noch nicht oder

nur ansatzweise zu.

Aber nicht nur die Perspektive der dlteren Menschen mit Behinderung, sondern
auch die ihrer Angehérigen ist insbesondere fiir die bedarfsorientierte Unterstiitzung
in der hiuslichen Umgebung relevant. So leben beispielsweise derzeit 37% der Men-
schen mit sogenannter geistiger Behinderung in privaten Haushalten allein oder bei
der Familie (Diekmann et al. 2010: 30). Einen wichtigen Einblick in die Lebenssitua-
tion in privaten Haushalten gibt die Studie ,Perspektiven alternder Menschen mit
schwerster Behinderung in der Familie“ von Hellmann et al. (2007). Hier zeigt sich u.
a., dass Familien einen hohen Unterstiitzungsbedarf haben und zugleich Unterstiit-
zung wenig in Anspruch nehmen, u. a. weil sich diese aus ihrer Sicht als nicht bedarfs-
gerecht erweist. Eine Empfehlung aus der Studie ist die Uberwindung von Schnittstel-
len von ,,Behindertenhilfe und Altenhilfe, die Kompetenzerweiterung auf Seiten der
Mitarbeitenden sowie die Entwicklung integrierter Versorgungskonzepte und Wohn-
und Unterstiitzungsangebote, die sich an die Gruppe der Eltern und ihre erwachsenen,
dlteren Kinder mit Behinderung gleichermaflen richten (ebd.: 198 ff.).

Als Herausforderungen fiir die pflegewissenschaftliche Bearbeitung zeigt sich aus
den zur zweiten These aufgefiihrten Aspekten, dass die Sichtweisen der élteren Men-
schen mit Behinderung und ihrer Angehérigen weiter erhoben und in den Blick ge-
nommen werden miissen. Hier gilt es, im Rahmen von Erhebungen, auch methodische
Zuginge einzusetzen und weiterzuentwickeln, die eine systematische Einbeziehung
von Menschen, die sich verbal nicht duf8ern kénnen, erméglicht (vgl. Seifert et al.
2001, Seifert 2006). Ebenso ist es notwendig, durch lingerfristige Erhebung die Ver-
laufsperspektive einzubeziechen. Zudem wird deutlich, dass eine bedarfsorientierte
Unterstiitzung sowohl eine monodisziplinire Perspektiverweiterung als auch eine
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interdisziplinire Auseinandersetzung erfordert, bei der z. B. die Frage einer ggf. not-
wendigen gemeinsamen theoretischen Wissensbasis geklart wird. Der Hinweis auf die
notwendige interdisziplinire Betrachtung fiihrt auch direkt zur dritten und letzten

These.

Dritte These: Der Blick auf die Frage der umfassenden Bedarfsorientierung in
der Unterstiitzung und Versorgung ist (noch?) durch Abgrenzungsdebatten ver-
stelit.

Nach wie vor ist die Frage der Unterstiitzung von ilteren Menschen mit Behinderung
eng mit der Frage der Zustindigkeit verkniipft. Sind es die Angebote der Eingliede-
rungshilfe oder die der Pflege (vor allem der Altenhilfe), die eine bedarfsgerechte
Unterstiitzung ermoglichen? Abgrenzungsthemen zwischen der Eingliederungshilfe
und Pflege sind frith im Bundessozialhilfegesetz (BSHG) durch die Unterscheidung
von Hilfe zur Pflege und Eingliederungshilfe angelegt worden. Sie wurden vor allem
dadurch gestiitzt, dass noch bis 1974 die Unabhingigkeit von Pflege eine notwendige
Zielperspektive fiir die Inanspruchnahme von Eingliederungshilfe war, wenn die Aus-
ibung eines angemessenen Berufes (oder einer sonstigen Titigkeit) als Aufgabenstel-
lung nichterfiillt werden konnte (Tiesmeyer 2003: 21 ff.). Diese Abgrenzungsthemen
wurden mit dem Anderungsgesetz von 1974 teilweise aufgehoben, erhielten aber mit
Einfithrung der Pflegeversicherung eine ganz neue und sehr massive Dynamik (vgl.
Fahlbusch 1997). Weiter manifestiert hat sich diese Abgrenzung in der sozialrecht-
lichen Praxis, die auch mit Einfithrung des SGB IX und SGB XII nicht aufgelsst wer-
den konnte (vgl. auch BMG 2013).

Abgrenzungsdebatten sind aber nicht nur auf der sozialrechtlichen Ebene und der
Ebene der Versorgungspraxis zu finden, sondern auch in der Abgrenzung der dazuge-
hérigen wissenschaftlichen Disziplinen. So haben sich die beiden — fiir diese Themen-
felder der Eingliederungshilfe und Pflege — wichtigen Wissenschaftsdisziplinen der
Heilpidagogik und Pflegewissenschaft relativ unabhingig voneinander und mit wenig
Bezug zu- oder aufeinander entwickelt. Die Pflegeversicherung hat das Ansehen von
Altern (und die damit assoziierten Altersbilder) und von Pflege sehr negativ geprigt.
Dies wird im sechsten Altenbericht (BMFSF] 2010) deutlich thematisiert. In der Folge
wurde auch die pflegerische Versorgung in der Begleitung von Menschen mit Behinde-
rung (im Alter) vor allem vor dem Hintergrund ihrer fehlenden Angemessenheit disku-
tiert ( Klauf§ 2008). Die Motivation zur Durchfithrung von Studien zur Frage der Be-
darfsgerechtigkeit der Versorgung von Menschen mit sogenannter geistiger Behinde-
rungist u. a. darin begriindet, dies zu belegen ( Seifert 20006).

Was resultiert nun aber als Folge aus diesen Abgrenzungsbestrebungen oder -debat-
ten? Festgestellt werden kann, dass obwohl — wie die Ausfithrungen zur zweiten These
zeigen — die Herausforderungen so vielfiltig und unterschiedlich sind, Bedarfserhe-
bungen aus interdisziplinirer Perspektive bisher kaum durchgefiihrt werden. Auch
Ideen fiir innovative Unterstiitzungsansitze werden in den Disziplinen eher unabhin-
gig und losgeldst voneinander evaluiert oder entwickelt (dip 2010, Grevingetal. 2012)
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und zugleich kénnen Innovationen in der praktischen Versorgung durch Vorurteile
und Konkurrenzen gehemmt werden (Bartholomeyczik/Riesner 2014).

Angesichts der vielfiltigen Herausforderungen ist es jedoch dringend geboten, sich
konsequent an der Bedarfsperspektive — vor allem aus Sicht der Menschen mit Behin-
derung und ihrer Angehorigen —zu orientieren. Seifert et al. (2001) fordern als Ergeb-
nis ihrer Forschung zu Menschen, die einen hohen Bedarf an umfassender Unterstiit-
zung haben, die Gewihrleistung von individuellen Hilfearrangements sowie die assis-
tierende Hilfe in Form einer Entwicklungsbegleitung durch Anbieten von
Entwicklungsanregungen. Dabei sprechen sie von der Forderung an professionelles
Handeln im Sinne einer Lebensbegleitung, mit der eine umfassende Begleitung ge-
meint ist, welche die Individualitit, Personlichkeit und ganze Person des Einzelnen be-
riicksichtigt und seine Entwicklung fordernd unterstiitzt. Dies basiert auf grundlegen-
den ethisch-anthropologischen Grundannahmen, die fiir die Frage der Unterstiitzung
relevant wird: ,, Wenn man die menschliche Existenz, als eine, in grundsitzlicher Abhiin-
gigkeit zu anderen stehende, erkennt, gelangt man zu einer erweiterten Sichtweise von Be-
treuung, Pflege und Versorgung im Sinne einer Lebensbegleitung, einer lebenslangen Be-

gleitung von Menschen, die zur Selbstgestaltung ihres Lebens der Unterstiitzung bediirfen
(Fornefeld 2001: 80/81).

Um dies zu ermdglichen, sind inter- und transdisziplinire konzeptionelle Ansitze
wichtig — um inhaltlich und auch methodisch voneinander zu profitieren — und erfor-
dern die Uberwindung disziplinirer und professioneller Grenzen. Erste Ansitze dazu
zeigen sich bereits in der Auseinandersetzung um das Thema der bedarfsgerechten
Unterstiitzung von Menschen mit Demenz bei dem in Witten 2012 durchgefiihrten
Expertentag mit Vertreter(inne)n aus der Behinderten- und Altenhilfe zum Thema
» Teilhabe sichern von Menschen mit Demenz® (Bartholomeyczik/Riesner 2014, vgl.
dazu auch Wolf/Miiller 2013 und Gusset-Bihrer 2013).

Der Aufbau von transdisziplinirer Forschungspraxis, bei der unterschiedliche diszi-
plinidre Wissensbestinde sowie wissenschaftliches und aufSerwissenschaftliches Wissen
unterschieden und miteinander verkniipft werden (vgl. Jahn 2008), kénnte hier ein
zielfithrender Ansatz sein, um relevante Fragestellungen, die sich in der Betreuung von
ilteren Menschen mit vielfiltigen Beeintrichtigungen und Pflegebediirftigkeit stellen,
zu erfassen und zu beantworten.

4., Fazit und Ausblick

Als abschliefendes Fazit kann an dieser Stelle festgehalten werden, dass die Gruppe
,Altere Menschen mit Behinderung und Pflegebedarf* grofer wird und die konse-
quente Auseinandersetzung mit der Frage der bedarfsorientierten Unterstiitzung be-
deutsam ist. Auf Basis der vorherigen Ausfithrungen lassen sich konkrete wissenschaft-
liche Herausforderungen identifizieren, die im Folgenden kurz zusammengefasst wer-
den:
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Theorieentwicklung

Zur Auseinandersetzung mit dem Unterstiitzungsbedarf von ilteren Menschen mit
Behinderung und Pflegebedarf sind weitere Anstrengungen hinsichtlich der pflegewis-
senschaftlichen Theorieentwicklung nétig. Hierbei geht es darum, Entstehungsbedin-
gungen und Beeinflussbarkeit von Pflegebediirftigkeit auf Basis vorliegender empiri-
scher Kenntnisse in theoretischen Uberlegungen weiter zu verfolgen. Zugleich gilt es,
Pflege auch im Sinne einer assistierenden Unterstiitzung mit Sicherung von Selbstbe-
stimmung und Teilhabe theoretisch weiterzuentwickeln und die Frage nach Kriterien
einer fachlich-inhaltlich bedarfsgerechten Unterstiitzung in den Blick zu nehmen.

Forschung

Nach wie vor zeigt sich ein umfassender Forschungsbedarf bezogen auf die Gruppe der
dlteren Menschen mit Behinderung und Pflegebedarf. So gilt es z. B. die gesundheits-
und pflegebezogenen Risiken fiir dltere Menschen mit Behinderung systematisch zu er-
fassen und die Entstehungszusammenhinge und Beeinflussungsméglichkeiten von
Pflegebediirftigkeit mit Hilfe von Langzeitstudien weiter zu erforschen. Zudem ist es
notwendig, bei der Beforschung von Pflegephinomenen die Gruppe von Menschen
mit Behinderung sowie die Erhebung ihre Sichtweise stirker zu beriicksichtigen. Hier-
zu bedarf es auch des Einsatzes und der (Weiter-)Entwicklung methodischer Instru-
mente, die eine konsequente Einbeziehungauch von Menschen, die sich nicht oder nur
schwer verbal duflern kénnen, erméglichen. Die vielfiltigen Themen erfordern iiber-
dies den Aufbau von inter- und transdisziplinirer Forschung, die an konkreten Fragen
der Unterstiitzungs- und Versorgungsgestaltung ansetzt und durch Uberwindung dis-
ziplinidrer Grenzen sowohl die Lésung versorgungspraktischer als auch die Erweiterung
disziplinidrer Wissensbestinde anstrebt.

Konzeptionelle (Weiter-)Entwicklung

Bereits vorliegende und noch zu gewinnende Forschungserkenntnisse miissen weiter-
hin genutzt werden, um die (Weiter-) Entwicklung von Unterstiitzungsangeboten vor-
anzutreiben. Hierzu gehoren beispielsweise

- gesundheitsfordernde und priventive Konzepte mit und fiir Menschen mit Behin-
derung in unterschiedlichen Wohn- und Lebenssituationen (weiter)zuentwickeln

- Qualifizierungsangebote bezogen auf spezielle Unterstiitzungsbedarfe fiir Men-
schen, die in der Begleitung, Unterstiitzung oder Versorgung von Menschen mit
unterschiedlichen Beeintrichtigungen titig sind, zu entwickeln

- Konzepte zur bedarfsorientierten Unterstiitzung in stationiren und ambulanten
Unterstiitzungsstrukturen — vor allem bezogen auf die Begleitung bei einem hohen
und umfassenden Unterstiitzungsbedarf — weiterzuentwickeln und dabei konse-
quentdie Frage mitin den Blick zu nehmen, wie die Bedarfserfassung und Entschei-
dung iiber notwendige Mafinahmen unter Beriicksichtigung von Selbstbestim-
mung gesichert werden kann.
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Lehre

Nicht zuletzt geht es darum, die Gruppe der ilteren Menschen mit Behinderung und
Pflegebedarf auch in die Lehre konsequent zu integrieren und vorliegende Erkennt-
nisse sowie spezifische Herausforderungen mitzuberiicksichtigen. Es ist notwendig,
ihre Sichtweise gezielt mit in den Mittelpunkt der Betrachtung zu riicken, um Unwis-
senheit sowie bestehende Unsicherheiten und Barrieren abzubauen.

Obwohl sich diese Aufzihlung sicher noch erweitern liefle, soll —am Ende des Bei-
trags — noch ein grundsitzlicher Aspekt angesprochen werden. Bei der Bearbeitung
dieses Beitrags stellte der Umgang mit den unterschiedlichen Begriffsdefinitionen und
die in der Literatur verwendeten unterschiedlichen Begrifflichkeiten fiir die Gruppe
,Altere Menschen mit Behinderung und Pflegebedarf* eine besondere Herausforde-
rung dar. Einerseits ermdglicht die Bezeichnung das Auffinden von Literatur und die
bewusste Wahrnehmung einer Gruppe, die in der gesundheits- und pflegewissen-
schaftlichen Auseinandersetzung bisher wenig Beachtung findet. Andererseits er-
scheint die Frage relevant, ob mit dieser Bezeichnung nicht eine Differenzierung er-
folgt, die sich in der Auseinandersetzung mit der Fragen einer bedarfsorientierten
Unterstiitzung auch als hinderlich erweisen kann, weil sie eine vermeintlich homogene
Gruppe suggeriert, die es in der Form nicht gibt. Dieser Aspekt soll jedoch an dieser
Stelle nicht weiter vertieft werden und daher als Frage am Ende stehen bleiben.
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Doris Tacke, Christine Mohle, Hermann-Thomas Steffen

Caring in der Betreuung lern- und korper-
behinderter Patienten im Krankenhaus -
eine qualitative Studie

Caring for patients with learning and physical disabilities in hospital —
a qualitative research

Fear and uncertainty affects the emotional experience of learning-disabled and physical-
ly disabled patients particularly in the case of admission to the hospital. Due to limited
communication capabilities, information about interventions is frequently not well under-
stood by these patients. Restrictive framework conditions and tight process organization
causes, that nurses feel particularly challenged in the care of learning-disabled patients
in order to meet their distinctive needs. Purpose: The present research on the care of le-
arning-disabled patients aims to derive possible improvements, both for the benefit of
patients, as well as for the demands of nursing care. Method: A qualitative study was car-
ried out with an interactionistic perspective. Narrative interviews were conducted with 12
nurses, who care for patients with learning disabilities in hospital. Design and data ana-
lysis were performed according to the guiding principles of Grounded Theory. Results:
First approaches for a Caring-Concept could be developed, in which the task of nurses is
to distinguish the life world of learning and physically disabled patients, to transform the
complex process of hospital treatment and to adapt it to their resources and limitations.
On the basis of a trusting respect between nurses and patients, which supports and car-
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ries, interventions can be carried out, that are not completely comprehensible for lear-
ning-disabled patients. Discussion: The understanding of Caring in nursing people with
learning disabilities shows high concordance to the four phases which Tronto (1996)
describes in her care ethics.

Keywords
caring, learning disability, physical disability, hospital

Angst und Unsicherheit pragen das emotionale Erleben lern- und kdrperbehinderter Pa-
tienten besonders bei der Aufnahme ins Krankenhaus. Die haufig bestehende Kommuni-
kationsbeeintrachtigung hat zur Folge, dass Informationen Uber geplante Manahmen
vom Patienten nicht verstanden werden. Pflegende sehen sich in der Betreuung lernbe-
hinderter Patienten besonders herausgefordert, unter restriktiven Rahmenbedingungen
sowie einerraschen Prozessgestaltung dem ausgepragten Bedarf an Unterstitzung, den
diese Patienten mit sich bringen, gerecht zu werden. Ziel: Die Untersuchung der Pflege
von lern- und korperbehinderten Patienten hat zum Ziel, mégliche Verbesserungen, so-
wohl fiir die Versorgung der Patienten, als auch flr die Aufgabenbewaltigung der Pflegen-
den, abzuleiten. Methode: Es erfolgte eine qualitative Studie mit interaktionistischer
Perspektive. Narrative Interviews mit 12 Pflegenden wurden gefuhrt, die Patienten mit
Lernbehinderungen im Krankenhaus betreuen. Anlage der Untersuchung und Auswer-
tung erfolgten entsprechend der Vorgaben der Grounded Theory. Ergebnisse: Erste An-
satze flir ein Caring-Konzept in der Betreuung von Menschen mit Behinderungen konnten
entwickelt werden, bei dem die Aufgabe der Pflegenden darin besteht, die Lebenswelt
lern- und korperbehinderter Patienten zu erfassen und den komplexen Prozess der Kran-
kenhausbehandlung zu transformieren und an die Ressourcen und Einschrankungen die-
ser Patienten anzupassen. Auf der Basis einer vertrauensvollen Beziehung zwischen
Pflegenden und Patienten, die Halt gibt und tragt, kbnnen auch MaRnahmen durchge-
fUhrt werden, die sich lernbehinderten Patienten nicht vollstandig erschlieen. Diskus-
sion: Das Verstandnis von Caring in der Betreuung von Menschen mit Lernbehinderun-
gen weist hohe Ubereinstimmungen mit den vier Phasen der Care-Ethik von Tronto
(1993) auf.

Schlisselbegriffe
Caring, Lernbehinderung, Korperbehinderung, Krankenhaus

1. Problemdarstellung und Forschungsstand

Im Jahre 2013 leben 1,5 Mio. Menschen mit einer geistigen oder seelischen Behinde-
rung oder einer zerebralen Stérung in Deutschland. Seit 2009 ist diese Zahl um
200.000 betroffene Personen gestiegen (Statistisches Bundesamt 2013). Durch die
Forderung nach Inklusion (Beauftragte der Bundesregierung fiir die Belange behinder-
ter Menschen 2009) leben lern- und kérperbehinderte Menschen nicht linger iiber-
wiegend in groflen Institutionen mit angeschlossenen Sonderkrankenhiusern,
sondern in den Stidten und Gemeinden. Sie werden im Krankheitsfall in Allgemein-
krankenhiusern in der Region behandelt. Aufgrund ihres ausgeprigten Unterstiit-
zungsbedarfs stellt die Betreuung von Menschen mit Lern- und Kérperbehinderungen
in Kliniken mit straff organisierten Ablaufprozessen eine grofle Anforderung an alle
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Berufsgruppen, besonders an professionell Pflegende im Krankenhaus, dar (Dérscheln
etal. 2013).

Zunichst wurde eine systematische Literaturrecherche in den Datenbanken PUB-
MED, CINAHL und Cochrane Library (2000 — 2014) durchgefiihrt. Eingeschlossen
wurden internationale englisch- und deutschsprachige Publikationen zu Personen-
gruppen mit Lernbehinderungen sowie Lern- und Kérperbehinderungen ilter als 18
Jahren im Zusammenhang einer Behandlung im Akutkrankenhaus. Bezugnehmend
auf die Fragestellung und unter Beriicksichtigung der Kriterien zur Beurteilung von
Studien mit qualitativem Design, von Interventionsstudien und Metaanalysen (Beh-
rens et al. 2010) flossen 15 Studien in den Analyseprozess ein. Diese stammen aus
Grof$britannien (7), aus Australien (5), Deutschland (2) und Neuseeland (1). Beide
Forschungsarbeiten aus Deutschland sind systematische Reviews, die wiederum inter-
nationale Studien auswerteten.

Als zentrales Problem wihrend der Krankenhausbehandlung erweist sich zunichst
das emotionale Erleben lernbehinderter Patienten. Diese haben Angst vor einer statio-
niren Aufnahme. Sie fithlen sich in der fremden Umgebung des Krankenhauses unsi-
cher und fiirchten sich vor Schmerzen, vor Injektionen und Operationen (Lachetta et
al. 2011, Dérscheln 2013). Aufgrund der Lernbehinderung sind die Kommunika-
tionsmdoglichkeiten zwischen diesen Patienten und professionell Pflegenden im Kran-
kenhaus beeintrichtigt. Verstehen und Verstandenwerden bilden jedoch die Vorausset-
zung fiir den Aufbau einer vertrauensvollen Beziechung zwischen Pflegenden und
Patienten mit Behinderung. Sie wirken sich auf alle Betreuungs- und Behandlungspro-
zesse von der Aufnahme bis zur Entlassung aus (Buzio et al. 2002, Hannon 2004, Ba-
landin et al. 2007, Gibbs et al. 2008, Dérscheln et al. 2013). Zur Férderung der Ver-
stindigung iibernechmen die Angehérigen lernbehinderter Patienten die Rolle des
Ubersetzens und erméglichen die Verstindigung zwischen Patienten und Pflegenden
(Buzio etal. 2002, Hemsley et al. 2004, Balandin etal. 2007, Hemsley et al. 2008).

Im Krankenhaus steht die mangelnde Zeit fiir die Pflege einer zeitaufwindigen Be-
treuung dieser Patienten gegeniiber (Davis et al. 2001, Sowney et al. 2007, Hemsley et
al. 2008). Pflegenden fehlt hiufig das Fachwissen im Hinblick auf die besondere Auf-
gabe der Beobachtung dieser Patienten oder des Einsatzes unterstiitzender Kommuni-
kationssysteme wie bspw. Augmentative Alternative Communication (Buzio et al,
2002, Sowney etal. 2007, Webber et al. 2010). In Bezug auf die Einstellung professio-
neller Akteure in der Betreuung lernbehinderter Patienten stellt sich heraus, dass Pfle-
gende mit einer hoheren Qualifikation (graduate nurses) eine deutlich positivere Ein-
stellung gegeniiber Patienten mit Lernbehinderungen aufweisen als solche mit gerin-
gerer Qualifikation (non-graduate nurses); Pflegende mit einem hiufigen Kontakt zu
Menschen mit einer Lernbehinderung zeigen eine positivere Haltung als solche mit
weniger Begegnungen (Gibbs et al. 2008). Wihrend in Groflbritannien ,Learning Di-
sability Nurses®, ,,Clinical Nurse Specialists in Intellectual Disability“ und ,, Liaison In-
tellectual Disability Nurses® auf Masterniveau besonders fiir die Pflege von Menschen
mit Behinderungen qualifiziert und settingiibergreifend titig sind, lassen sich solche
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Ansitze in Deutschland bislang nicht finden (Hannon 2004, Gibbs et al. 2008, Web-
ber 2010, Castlesetal. 2013,).

Aus internationalen Studien zeigen sich erste Ansitze der Problemlagen lern- und
korperbehinderter Patienten sowie pflegerische Interventionen als Reaktion auf die be-
sondere Situation lernbehinderter Menschen im Krankenhaus. Durch den Einsatz spe-
zialisierter Pflegender konnte die Betreuung dieser Patienten im Rahmen des klini-
schen Aufenthaltes verbessert werden. Da in Deutschland akademisch qualifizierte
Pflegende mit einem spezifischen Fachwissen in der Betreuung lernbehinderter Patien-
ten bislang in der Praxis nicht vorzufinden sind, bleibt offen, welche Wege die Pflegen-
den in den Kliniken hierzulande wihlen, um auf die Bediirfnisse lern- und korperbe-
hinderter Patienten einzugehen.

Die Fragestellungen fiir diese Arbeit lauten: Wie reagieren Pflegende auf die beson-
deren Bediirfnisse von Patienten mit Lernbehinderungen im Krankenhaus? Wie ge-
lingt es ihnen, die Aufgabe der Betreuung dieser Patientengruppe und ihrer Angehéri-
gen zu bewiltigen? Welche Faktoren beeinflussen die Betreuung im Krankenhaus?

Mit dieser Forschungsarbeit wird das Ziel verfolgt, die Pflege lern- und kérperbe-
hinderter Patienten im Krankenhaus in Deutschland zu untersuchen, und daraus még-
liche Verbesserungen sowohl fiir die Versorgung der betroffenen Patienten als auch fiir
die Aufgabenbewiltigung der Pflegenden abzuleiten.

Unter Bezugnahme auf die International Classification of Functioning und um der
Gefahr der Etikettierung entgegen zu wirken, verwenden die Autoren fiir die zu unter-
suchende Gruppe nicht Bezeichnungen wie geistige oder intellektuelle Behinderung,
sondern ,,Person mit einem Problem im Lernen® (ICF 2005:171), bzw. Person mit
Lernbehinderung. Damit schlief8en sie sich auch dem bio-psycho-sozialen Modell von
Behinderung der ICF (2005) an, das den sozialen Einflussfaktoren bei der Entstehung
von Behinderung einen vermehrten Einfluss zuschreibt. Personen mit Lernbehinde-
rungen sind dabei so individuell zu betrachten wie alle Menschen. Thre gemeinsamen
Merkmale bestehen darin, dass iiber die Beeintrichtigung im Lernen mit den Berei-
chen zuhéren, denken, sprechen, lesen, schreiben, konzentrieren hinaus, u. a. Ein-
schrinkungen in den Bereichen der Anpassungsfihigkeit, eigenstindiger Versorgung,
sozialer und zwischenmenschlicher Fertigkeiten, Selbstbestimmtheit, Gesundheit und
Sicherheit aufweisen. Hiufig zeigen lernbehinderte Menschen auflerdem Verinderun-
gen der Motorik, der Sinnesfunktion, Fehlbildungen des Skelettsystems, chronische
Krankheiten oder Beeintrichtigungen bestimmter Funktionen (z. B. des Schluckens)
u.v.m. auf. Diese werden hier als Kérperbehinderungen bezeichnet. Viele Menschen
mit Lern- und Kérperbehinderung reagieren — als Ausdruck ihrer eingeschrinkten
Maoglichkeiten der Anpassung auf ungewohnte oder belastende Rahmenbedingungen
wie die eines Krankenhausaufenthaltes — mit sogenannten Verhaltensauffilligkeiten
(Seidel 2010).
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2. Methodisches Vorgehen

Zur Beantwortung dieser Fragen wurde eine qualitative Studie mitinteraktionistischer
Perspektive durchgefiihrt, um die Erfahrungen von Pflegenden in der Betreuung lern-
behinderter Patienten zu erfassen. Ein Vorgehen nach der Grounded Theory Methodo-
logie mit dem Hintergrund des symbolischen Interaktionismus erwies sich als geeignet
(Strauss et al. 2010), denn diese erméglicht die Rekonstruktion der subjektiven Wirk-
lichkeit der Pflegenden im Krankenhaus, die sich aus den verbal und nonverbal gestal-
teten Interaktionen mitden lernbehinderten Patienten erschlieffen wird. Dariiber hin-
aus konnen eingeleitete Interventionen der Pflegenden und dadurch resultierende Ver-
inderungen fiir lern- und koperbehinderte Patienten, ihre Angehérigen und
schliefflich fiir die Pflegenden selbst erfasst werden.

An der Untersuchung nahmen 12 professionell Pflegende mit Erfahrung in der Be-
treuung von Patienten mit Lernbehinderung im Krankenhaus teil. Sie wiesen 2014 ei-
ne Berufserfahrung zwischen fiinf und 34 Jahren nach der Pflegeausbildung auf. Wih-
rend sieben Informanten in einem an ein grofles Allgemeinkrankenhaus angegliedertes
Zentrum mit dem Schwerpunkt der Behandlung von Menschen mit Behinderungen
arbeiteten (medizinische und unfallchirurgische / orthopidische Abteilung), waren
fiinf Informanten in Bereichen titig, in denen behinderte Patienten deutlich seltener
betreut wurden (gefifichirurgische und urologische Abteilung).

Das theoretische Vorwissen offenbarte bereits das Problem der erschwerten Kom-
munikation und Interaktion in der Betreuung lernbehinderter Patienten im Kranken-
haus. Diese Erkenntnis stiitzte die Anwendung der Grounded Theory als geeignete
Methode, um jenes Problem vertiefend in den Blick zu nehmen. Es wurde eine offene
Vorgehensweise angestrebt, die neue Erkenntnisse wiinscht und zulisst.

Der Zugang zu den Informanten erfolgte iiber die Pflegedirektionen grofier Klini-
ken. Das Vorhaben wurde erliutert und die Informanten iiber Stationsleitungen oder
in den Krankenhiusern titige Pflegeexperten gefunden. Dem theoretischen Sampling
wurde besondere Aufmerksamkeit gewidmet. Aus der Analyse der ersten Interviews
mit Pflegenden, die langjihrige Erfahrung in der Betreuung lern- und kérperbehinder-
ter Patienten auf einer medizinischen Station aufwiesen, wurde deutlich, dass der Pro-
zess der Aufnahme ins Krankenhaus einerseits besonders angstbesetzt ist und anderer-
seits zur Ubermittlung von Informationen iiber den Patienten bedeutsam ist. Daher
wurde die nichste Erhebung in einer Aufnahmeeinheit durchgefiihrt. Aus den ersten
Analysen wurde weiterhin deutlich, dass operative Mafinahmen eine besondere Her-
ausforderung fiir die pflegerische Betreuung darstellen, wenn lernbehinderte Patienten
postoperativ nicht das Bett verlassen diirfen. Daher erfolgten die nichsten Erhebungen
auf einer operativen Einheit. Da die Probanden iiber umfangreiche Erfahrung in der
Betreuung lern- und kérperbehinderter Patienten verfiigten, richtete sich die Auf-
merksamkeit infolge auf solche Einheiten, wo behinderte Patienten nur selten betreut
werden. Wihrend dort zunichst kaum jemand von Betreuungssituationen mit lernbe-
hinderten Patienten berichten konnte, wurde deutlich, dass die Pflege behinderter Pa-
tienten denjenigen iibertragen wurde, die den Umgang mit solchen Personen aus dem
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eigenen familiiren Kontext kannten, wihrend andere Pflegende sich von dieser Aufga-
be fernhielten. Zuletzt wurde ein weiterer Pflegender in die Erhebung einbezogen, der
langjahrige Erfahrung in der Betreuung von Patienten sowohl mitals auch ohne Behin-
derung aufwies und hier jeweils Vergleiche ziehen konnte. Wihrend 2 Stationen nach
dem Prinzip der primiren Bezugspflege arbeiteten, wiesen die anderen die Pflegeorga-
nisationsform der Bereichspflege auf.

An einem ruhigen Ort abseits des Klinikbereich wurden mit den Pflegenden narra-
tive Interviews gefiihrt. Das Erzihlenlassen gab ihnen die Méglichkeit, ihre Erfahrun-
gen in der Betreuung lernbehinderter Patienten darzustellen. Auf diese Weise konnten
das individuelle Erleben sowie die je eigenen Vorgehensweisen in der Betreuung in Er-
fahrung gebracht werden. Die Interviews wurden auf einen Tontriger aufgenommen
und transkribiert. Die Datenanalyse erfolgte bereits parallel zur Erhebung und steuerte
das theoretische Sampling im weiteren Verlauf. Dabei kam zunichst das offene Kodie-
ren zur Anwendung, in dem die Daten aufgebrochen und mit Codes (MAXQDA 11)
versehen werden. In der nichsten Phase wurden Kategorien gebildet, die miteinander
in Beziehung gesetzt wurden, wihrend das selektive Kodieren dem Auffiillen der Er-
kenntnisliicken und Unklarheiten diente (Strauss et al. 2010: 94-117). Eine Datensiit-
tigung konnte in Bezug auf die erfahrenen Pflegenden erreicht werden, die in dem
Schwerpunktbereich eines Krankenhauses in der Betreuung von Patienten mit Lern-
und Kérperbehinderungen arbeiteten. Dieser Anspruch der Sittigung konnte anhand
von 5 Interviews mit Pflegenden einer urologischen und einer gefifichirurgischen Ab-
teilung jedoch nicht fiir alle Abteilungen in Allgemeinkrankenhiusern erfiillc werden,
in denen Menschen mit Behinderungen seltener betreut werden.

Diesem Projekt wurde der Ethikkodex der Deutschen Gesellschaft fiir Pflegewissen-
schaft (Ethikkommission DGP e.V. 0.].) zugrunde gelegt. Diese orientiert sich an den
Grundlagen der Forschungsethik (Schnell 2006). Den Anforderungen an die infor-
mierte Zustimmung wurde nachgekommen, indem alle Informanten um ihr freiwilli-
ges Einverstindnis zur Teilnahme an den Interviews und den Tonaufnahmen gebeten
wurden. Datenschutz und Anonymitit wurden gewahrt, in dem eine Verschliisselung
der teilnehmenden Informanten im Rahmen der Transkription der Daten erfolgte. Auf
eine Benennung der beteiligten Kliniken in der Publikation wird verzichtet. Dariiber
hinaus wurde den Teilnehmenden zugesichert, jederzeit von ihren Aussagen zuriicktre-
ten zu kénnen; dieses ist jedoch im gesamten Prozess nicht erfolgt.

Der Anforderung an Giitekontrollen wurde nachgekommen, indem die Entschei-
dung fiir das methodische Vorgehen wie auch das Vorgehen im Prozess begriindet und
offengelegt werden. Es wurde dargelegt, in welcher Umgebung die Daten erhoben wur-
den. Objektivitit wurde erzielt, indem der Analyseprozess im Forschungsteam erfolgte
und dort immer wieder diskutiert, reflektiert und evaluiert wurde, wenn neue Daten in
den Analyseprozess einflossen (Haas-Unmii8ig etal. 2010).
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3. Ergebnisse

Ausgehend von den Aussagen professionell Pflegender zum Erleben und Verhalten
lern- und kérperbehinderter Patienten im Krankenhaus wird dargelegt, wie Pflegende
die Betreuung dieser Patienten im Krankenhaus gestalten und welche Rahmenbedin-
gungen fiir diese Pflege erforderlich sind. In der zentralen Kategorie des Caring werden
die Einstellungen und Haltungen sowie die Vorgehensweisen der Pflegenden in der Be-
treuung dieser Patienten herausgestellt.

3.1 Das Erleben und Verhalten der Patienten aus Sicht der Pflegenden

Die Informanten geben an, dass sich lern- und kérperbehinderte Menschen im Kran-
kenhaus in den ersten Tagen kaum orientieren kénnen. ,,Sie [ die Patienten] stehen auf
dem Flur und finden sich nicht zurecht® (nd 43). Die Pflegenden nehmen wahr, dass
lernbehinderte Patienten die Kiiche oder die Toilette suchen, nicht wissen, wie sie von
dortaus wieder zu ihrem Bett gelangen kénnen. Dass sie das Zimmer im Krankenhaus
mit weiteren Patienten teilen, fithrt besonders nachts zu Irritationen.

Das Empfinden, das aus der Perspektive der interviewten Pflegenden den Kranken-
hausaufenthalt am meisten prigt, sind Angst und Unsicherheit. Entsprechend der
Wahrnehmung der Pflegenden haben Patienten Angst vor dem Ungewissen, fiihlen
sich krank, kénnen die Schwere ihrer Krankheit nicht einschitzen und wissen nicht, ob
sie in ihr gewohntes Zuhause zuriickkehren werden. Patienten mit Lernbehinderungen
kénnen nach Angabe der Informanten die Informationen zu den entsprechenden Pro-
zeduren kaum verstehen und fiir sie korperlich und emotional eingreifende Mafnah-
men nicht in ihre bisherige Erfahrungswelt einordnen. In einem Zustand, in dem sie
sich wahrnehmbar unwohl fithlen, werden die Patienten konfrontiert mit unbekann-
ten Geriuschen und finden sich in dunklen, engen Riumen wieder (Rontgen). Pfle-
gende berichten, dass lernbehinderte Patienten aufgefordert werden, sich zur Diagnos-
tik des Enddarmes oder zu gynikologischen Untersuchungen in fiir sie unangenehme,
schamhafte Positionen zu bringen. Aus den Abwehrreaktionen wird entnommen, dass
diese Patienten nicht iiber die Fihigkeit verfiigen, ihre Angst und Unsicherheit zu
iibergehen, um diese Situationen auszuhalten. ,,...das ist ja fiir alle nicht angenehm. Da
... reifSt man sich zusammen als normaler Patient. ,,So, ich geh da jetzt hin“und dann geht
das auch, aber bei unseren Patienten geht das nicht. “(bg 22)

Pflegende berichten, dass Patienten mit Lernbehinderungen hiufig nicht in der La-
ge sind, sich komplexe Zusammenhinge zu erschlieffen. Wenn sie nach einer Opera-
tion eine Nahrungskarenz einhalten miissen oder mit Verbinden und Drainagen und
hiufig unter Schmerzen das Bett verlassen sollen, dann ist dieses entsprechend der An-
gaben der Informanten fiir diese Patienten trotz umfangreicher Erklirungen nicht ver-
stehbar. Infolgedessen ist das Verhalten der lernbehinderten Patienten beeinflusst
durch das Umfeld Krankenhaus, verbunden mit den Anforderungen, die dortan sie ge-
stellt werden und dem eigenen Unvermégen, diese zu bewiltigen und in ihre Lebens-
welt zu integrieren. Das Spektrum geduflerter Gefiihle ist groff. Wihrend einige lautie-
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ren oder viel reden, ziehen sich andere zuriick und verstummen. Manche Patienten zei-
gen sich offen, freudig, sie klatschen in die Hinde und lachen, wenn sie auf der Station
vertraute Pflegende erkennen, mit denen sie moglicherweise schon angenechme Emp-
findungen verbinden. Wieder andere schreien, sind in Trinen aufgelost und kénnen
sich nach der stationiren Aufnahme tiber Stunden nicht beruhigen.

Auch auf die geplanten diagnostischen Mafinahmen wird unterschiedlich reagiert.
Wihrend einige Patienten scheinbar teilnahmslos ,, Vieles iiber sich ergehen lassen (bw
16), wehren sich Andere gegen Behandlungen, indem sie ihre Ablehnung entweder ver-
bal zum Ausdruck bringen ,, Nee, da geh ich nicht hin“ (ke 72) oder sich auf den Boden
setzen / legen und auch diejenigen abwehren (kneifen), die sie zu einer Untersuchung
bringen wollen. Wieder Andere reagieren mit Nahrungsverweigerung oder Erbrechen

auf Uberforderungen.

Dabei zeigen lernbehinderte Patienten im Krankenhaus hiufig andere Verhaltens-
weisen, als Angehdrige oder Betreuende es von ihnen aus der vertrauten Umgebung
kennen. Vertraute Personen kénnen also nur bedingt helfen, das Verhalten der Patien-
ten im Krankenhaus zu interpretieren.

3.2 Vertrauen als Basis pflegerischen Handelns

Aus der Reflexion des eigenen Handelns in der Betreuung lern- und kérperbehinderter
Patienten benennen die Informanten die Entwicklung eines Vertrauens zwischen Pfle-
genden und lernbehinderten Menschen als Grundlage dafiir, den Patienten einen si-
cheren Weg durch das System Krankenhaus ebnen zu kénnen. Dabei ist die erste Be-
gegnung mit dem Patienten zentral. Im Erstkontakt mit dem behinderten Patienten ist
das Bestreben der Pflegenden daraufausgerichtet, einen Kontakt zu diesem Menschen
anzubahnen mit dem Ziel, eine Basis fiir die weitere Zusammenarbeit zu legen. Pfle-
gende berichten, dass durch ein offenes, freundliches und sicheres Auftreten die Angst
des Patienten gemindert werden kann. Dieser entwickelt ein Zutrauen zu der Pflegen-
den und wendetsich im Verlauf mit seinen Anliegen immer wieder an diese Person. Fiir
die Entwicklung einer Beziechung ist es daher bedeutsam, dass der Erstkontakt mit der
Pflegeperson erfolgt, die die primire Betreuung dieses Patienten iibernimmt, weil sie
die (!) zentrale Person “(is 4) im weiteren Verlauf bleibt.

Eine Vertiefung der Beziehung wihrend des Aufenthaltes entsteht im gemeinsamen
Handeln. Ein beildufiges Gesprich bei der Korperpflege, das sich nicht auf die Krank-
heit, sondern auf die Person bezicht, wie bspw. die Frage nach dem Arbeitsplatz, er-
mdglicht es dem Patienten, von sich zu erzihlen. Mehr noch als die Worte selbst beein-
flussen —entsprechend der Aussagen der Informanten — eine cher tiefe Tonlage, die Ru-
he vermittelt, und auch eine entspannte Kérperhaltung der Pflegenden die sich
entwickelnde Beziehung. Pflegende haben erfahren, dass die so entstehende Vertrau-
ensgrundlage fest, belastbar und tragfihig werden muss, sodass sich die Patienten auch
dann auf ihre Bezugsperson verlassen konnen, wenn sie das Geschehen um sich herum
nicht erfassen und nicht verstehen koénnen.
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» Wichtig ist ... iiberhaupt mit Menschen. .. mit Einschrinkungen zu arbeiten. .. eine Ver-
trauensbasis. Dass sie dann das Gefiibl, und gerade auch wenn ich [als Patient] grad nicht
wirklich verstehe, was wum mich herum passiert; hab ich schon das Gefiibl, also der Mensch
der mich begleitet, dass der aufpasst, dass es mir einigermafSen gut geht dabei. (uq )

Erlebt der Patient beim Erstkontakt eine geteilte Aufmerksamkeit oder ein ange-
spanntes Abwenden eines Pflegenden, dann ist der Kontakt erschwert. Diese Begeg-
nung kann den gesamten Aufenthalt prigen. Pflegende erfahren, dass sie sich das Ver-
trauen der Patienten infolgedessen ,, hart erarbeiten” (xi 42) miissen. Dabei tun sie gut
daran, die individuellen Gewohnheiten und Rituale zu beriicksichtigen, bspw. einen
Patienten, der morgens gerne linger schlift, auch ruhen zu lassen oder denjenigen, der
gewohnt ist, frisch gewaschen und gekimmt das Friihstiick in Gesellschaft einzuneh-
men, nicht im Schlafanzug ungewaschen auf der Bettkante alleine friihstiicken zu las-
sen. Besteht die Beziehung erst, dann wird sie aufrecht erhalten, indem die Pflegenden
die Patienten im Blick behalten, den Kontakt halten. ,,...7ch lasse die Tiir auch offen, so
dass ich immer, wenn ich da vorbei laufe — wir immer Kontakt haben zu einander und ich
mal kurz reinwinke und frage: ., Alles in Ordnung?*, so, ne? Also dass ich quasi immer so ein
bisschen ja, den Kontakt zu dem Patienten suche und ihn im Auge behalre. “(As23)

Weiter gilt es darauf zu achten, dass angenehme und unangenehme Verhaltenswei-
sen sich die Waage halten. Dem Pflegenden, der dem Patienten unter Beriicksichtigung
der Gewohnheiten das Friihstiick reicht, ihn zu Untersuchungen begleitet (Sicherheit
vermittelt), wird eingerdumt, dass dieser seinen Blutdruck messen oder einen Rachen-
abstrich durchfiihren darf. Pflegende berichten, dass vor dem Wechsel des Verbands ei-
ne tréstende Umarmung des Patienten erfolgen muss oder fiir eine Blutentnahme mit
einem Zettel ,bezahlt“ werden muss, der anschlieflend zu einer angelegten Sammlung
als Entgelt fiir besondere Leistungen hinzugefiigt wird. Ohne dieses entgegenkommen-
de Verhalten lassen lernbeeintrichtigte Patienten keine Mafinahmen am eigenen Kor-
per zu. Konzentriert sich das Verhalten der Pflegenden auf unangenehme oder schmerz-
hafte Aktionen, verliert sich die vertrauensvolle Beziehung zum Patienten. Dabei sind
die Riickmeldungen lern- und kérperbehinderter Patienten in der Regel klar: sie teilen
es direkt mit: ,, Du bist meine Freundin“(bg 10) oder strahlen es aus, zu welchen Pflegen-
den sie Vertrauen gefasst haben und welche sie nicht an sich heranlassen wiirden.

3.3 Die Krankenhausbehandlung in die Lebenswelt der Patienten lbertragen

Zentrale Aufgabe der Pflegenden in der Betreuung lern- und képerbehinderter Patien-
ten ist es, die Anforderungen, die auf die Patienten bei einer Krankenhausbehandlung
zukommen, abzufangen und so zu verindern, dass es diesen méglich wird, sie anzuneh-
men, zu bewiltigen und in ihre Lebenswelt zu integrieren. Voraussetzung ist, das Erle-
ben des Patienten mdglichst genau zu erfassen.

Informationen einholen

Pflegende bitten Angehorige und Betreuende aus den Wohneinrichtungen lernbehin-
derter Menschen bei der Krankenhausaufnahme dabei zu sein, um zu Beginn des Auf-
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enthaltes Auskiinfte iiber den Patienten einzuholen. Sie fragen nach der geeigneten
Form der Anrede des Patienten, seinen Auﬁerungsformen, ermitteln seine Fihigkeiten
und Risiken, evtl. vorliegende Schluckstérungen und deren Bewiltigungsmoglichkei-
ten, Rituale und Gewohnheiten, Vorlieben und Abneigungen bspw. beim Essen, erfor-
derliche Hilfsmittel zur Bewiltigung des Alltags oder eruieren, ob es ein Kuscheltier
gibt, das dem Patienten zum Einschlafen verhilft. Auch aktuelle Verinderungen im Ge-
sundheitszustand werden erfasst. Ziel der Pflegenden ist es, dass in ihnen ein Bild vom
Patienten entsteht, auf das sie ihr pflegerisches Handeln griinden. Werden die Patien-
ten ohne schriftliche Ubermittlung einer Pflegeanamnese und ohne Begleitung zur
Aufnahme gebracht, dann fehlen diese Informationen und Pflegende versuchen im ge-
meinsamen Handeln selbst eine Einschitzung vom Patienten zu gewinnen als ein Pro-
zess, der auf Erfahrung aber auch auf der Methode von ,, Versuch und Irrtum® beruht;
verschiedene Vorgehensweisen werden ausprobiert.

Neben den tibermittelten Informationen nehmen die Pflegenden selbst eine Ein-
schitzung vom Patienten vor, um sowohl seine Lern- und Kérperbehinderung, alsauch
seine Erkrankung einschitzen zu kénnen. Bereits in der Phase der Begriiffung und des
Kennenlernens beginnt der diagnostische Prozess. Aus den ersten Begegnungen ent-
nehmen die Pflegenden eine Vielzahl an Informationen beziiglich der verbalen Aufe-
rungsmoglichkeiten, seiner aktuellen Beschwerden und auch des Informationsstandes
des Patienten. ,,Also, wenn ich jetzt dahingebe [in die Aufnahme] und mich vorstelle, sag:
»Ich bin die und die, und mit wem hab ich denn das Vergniigen? Das erste ist: Ich kriege
dann schon mal raus: Kann derjenige denn seinen Namen nennen, ja? Also. Oder ich frag
dann: ,, Was fiibrt Sie denn zu uns? Was haben Sie denn fiir Beschwerden?* Das Eine ist: Ich
krieg da schon mal einen groben Anhaltspunkt iiber den Grad von geistiger Einschrinkung.
Also: Kann derjenige sagen, wie er heifst, kann der sagen, wo er herkommt, kann er sagen:
Mir tut der Bauch weh oder ... guckt er mich quasi nur an und nimmt jetzt gar keinen ver-
balen Kontakt auf oder sagt zum Beispiel: , Warum ich hier bin, weifSich auch nicht!. “ Zum
einen habe ich dann einen Eindruck, wie ist derjenige iiberhaupt so, muss ich den jetzt in
einfachen Worten ansprechen? Oder wird das mebr so sein, dass ich das, was ich will, mit ei-
ner Form von Korperkontakt vermitteln muss. “(bw 4)

Diese spezifischen Informationen iiber und auch vom Patienten in Erfahrung zu
bringen stellt fiir Pflegende die Voraussetzung dar, um Wege zu finden, den lernbehin-
derten Menschen die erforderlichen diagnostischen und therapeutischen Mafinahmen
wihrend des Aufenthaltes verstindlich zu vermitteln.

Informieren/erklaren

Aufklirungen vor Untersuchungen werden so vermittelt, dass die lernbehinderten Pa-
tienten diese verstehen. Hiufig erfolgen die Informationen iiber ein Medium — die
Lieblingspuppe oder das mitgebrachte Kuscheltier. Auf diesem Weg erfahren die Pfle-
genden, ob bspw. eine angekiindigte Operation beim Patienten Angst hervorruft, ob
das Trinken von mehreren Litern eines Darmreinigungsmittels noch ertriglich ist oder
ob diese Mafinahme die Puppe Lisa und damit den Patienten iiberfordert. Pflegende
nehmen die Perspektive des Patienten ein und erliutern das Geplante in kleinen Schrit-
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ten und in alltagssprachlichen einfachen Worten, wobei die einzusetzenden Materia-
lien und Gegenstinde oder auch Riume, in denen die MafSnahmen stattfinden, nach
Maoglichkeit gezeigt werden.

Wihrend Pflegende mit viel Erfahrung in der Betreuung lernbehinderter Patienten
in puncto Information und Aufklirung recht sicher sind, tun sich fiir solche, die diese
Patienten seltener betreuen, grofle Fragen auf. Sie sind unsicher, welche Worte sie wih-
len sollten, inwieweit die Patienten ihre Erlduterungen erfassen, ob es ratsam ist, sie vor
einem Eingriff tiber alle postoperativen Maffnahmen zu informieren oder ihnen bspw.
nur zu versichern, dass mogliche Schmerzen postoperativ behandelt werden.

Diagnostizieren/Verhalten interpretieren

Neben einem Gesamtbild vom Patienten mitseinem emotionalen Befinden werden im
weiteren Verlaufauch seine kérperlichen Ressourcen und Einschrinkungen, der Haut-
zustand, die Atmung, Schmerzreaktionen, Spannungen und Blockaden in der Regel im
Rahmen der Korperpflege erfasst. Hier sehen und spiiren erfahrene Pflegende, wie der
Patient auf Beriihrungen reagiert, wo er zuriickzuckt oder Abwehrbewegungen zeigt.

Die Untersuchung gibt den Pflegenden Sicherheit in der Betreuung, weil sie Verin-
derungen und Risiken wahrnehmen und bspw. erkennen, wenn sich die Bauchdecke
ihres Patienten spannt oder wie sich seine Atemwegsinfektion entwickelt. ,Man geht
mit den Leuten um, man bewegt sie, man kann so erspiiren, wie sie sich bewegen, was kin-
nen sie so selber, wo nehmen sie eine Schonhaltung ein, worauf reagieren sie empfindlich.
(nd 34) ,,Ich sehe: Wie ist der Patient (1)?st der wach? Ist der miide? Ist er sauer? Ist er trau-
rig? Ja? Ich sehe: Gibt es da irgendwas an der Haut, was komisch ist, ne? Ist der kurzatmig?
Fiihlt er sich warm an, hat er vielleicht Fieber? Ne? Also solche Sachen!” (bw 45)

Neben dem Aufbau des Vertrauens zum Patienten stellt diese Diagnostik einen
Schwerpunkt pflegerischer Aufgabe dar, die nicht an Auszubildende, Hilfskrifte oder
weniger erfahrene Pflegende delegiert werden kann, sondern die sie als Bezugspflegen-
de selbst durchfiihren miissen. Sie erfordert eine genaue Beobachtung und eine exakte
Interpretation des Verhaltens, um Verinderungen wahrzunehmen und dient als Vor-
aussetzung, um den Behandlungsprozess an den Auﬁerungen der Patienten ausrichten
zu konnen. ,, Und wenn man so ein geschultes Auge dafiir hat, kann man schon so ein biss-
chen, ja, erabnen, sag ich mal, wie es dem Patienten geht. Ja, die miissen nicht viel reden
oder sich iiufSern dazu, es reicht auch schon so ein kleines Liicheln und da weifS man, der Pa-
tient fiihlt sich wohl, auch wenn ers gerade vielleicht nicht iufSern kann. “(bt 51)

Wihrend ein Einhoren und Interpretieren des Lautierens lernbehinderter Patienten
erst mit Ubung im Laufe des Aufenthaltes moglich wird, gelingt den Pflegenden nach
Angaben der Informanten die Einschitzung des Befindens der Patienten iiber die Kér-
persprache und Diagnostik unmittelbar. So lassen bspw. eine herabgesetzte Mimik, er-
héhte Kérperspannung, motorische Unruhe, Zihneknirschen und Pulsanstieg auf ein
Vorhandensein von Schmerzen schlieflen. Wenn Patienten, die eher viel reden,
schweigsam werden, eine Schonhaltung einnehmen, deutet auch dieses auf einen Wan-
del im Befinden hin. Die Informanten geben an, dass sie die Verinderungen in der Re-
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gel wahrnehmen, bevor sie diese klar benennen kénnen. Diese Intuition veranlasst sie,
die Patienten besonders in den Blick zu nehmen.

Trotz aufmerksamen Wahrnehmens kommt es jedoch vor, dass alle Deutungsversu-
che nicht zum Erfolg fithren. Pflegende und auch Angehérige verstehen nicht, warum
der Patient bspw. iiber Stunden lautiert oder ein abwehrendes Verhalten zeigt. Pflegen-
de rdumen ein, dass sie mit allem Bemithen um Wahrnehmung und Deutung auch im-
mer wieder an ihre Grenzen stof3en.

Sicherheit gewahren

In der Vermittlung der Anforderung einer Krankenhausbehandlung an den Patienten
und zur Aufrechterhaltung des Vertrauens zwischen Pflegenden und Patienten ist es
elementar, den Patienten zu schiitzen, ihm eine sichere Atmosphire zu bieten. Wenn
der Patient lautiert oder schreit, tragen ein offenes und bestimmtes Auftreten sowie kla-
re Berithrungen dazu bei, dass der Patient sich beruhigen kann. Dazu miissen Pflegen-
de selbst ruhig und langsam agieren und auch auf die Reaktionen der Patienten warten
konnen. Treten sie zu eiligan die Patienten heran, dann ist die Folge, dass diese mit Irri-
tationen reagieren, ihren gewohnten Rhythmus verlieren, ,,aus der Bahn geraten* (bt
16), sich verschlucken oder jedem Ansinnen mit Abwehr begegnen. ,, Also Essen — heute
hat jemand von einer anderen Station hier ausgeholfen und eigentlich jemand [ein Pa-
tient], der sich an sich nicht hiufig verschluckt, verschluckte sich dann sofort, weil es waren
viele zum Anreichen, es musste schnell gehen, und der verschluckte sich. Und dann beim
Mittagessen habe ich gesagt: Ok, hier miissen wir irgendwie die Einfubr garantieren und
ich nehm mir jetzt Zeit!“(ke 57) Je ruhiger die Pflegenden sich also geben, desto leichter
kénnen sie die Patienten erreichen.

Pflegende entwickeln Strategien, um die eigenen Belastungen auflen vor zu lassen
und dem Patienten ruhig, klar und sicher zu begegnen, um in der Begegnung ganz pri-
sent zu sein. Dabei achten sie auf ihre Kérpersprache, halten vorm Eintritt ins Patien-
tenzimmer inne, atmen durch, versuchen selbst ,, runter[zukommen’ (nd 57) und kon-
zentrieren sich auf das, was sie vom Patienten mochten, bevor sie eintreten und eine Be-
griilung ruhig und zugewandt erfolgen kann. ,, Wenn man Stress hat, dass man das nicht
zeigt, das glaube ich personlich, das ist ganz [!] wichtig. Sie [die Patienten] diirfen auf kei-
nen Fall merken, dass man jetzt gerade im Stress ist“ (xi 41) , Hallo wie gehts? Ich wiirde
gerne mal”— ja und mir das nicht anmerken zu lassen, dass ich eigentlich iiberhaupt keine
Zeit habe. Dass ich mir dann trotzdem die Zeit nehme, weil das spart mir im Endeffekt un-
heimlich Kraft und auch Zeit im Nachhinein, weil die Patienten sich dann auch auf mich
einlassen konnen und dann auch mitmachen. Wenn ich jetzt Angst habe, mach ich nicht
mit. Und wenn sie Bescheid wissen, dann kinnen sie sich auch eher draufeinlassen. “(nd 57)

Pflegende vermitteln Sicherheitim Krankenhausalltag, indem sie in Situationen der
Uberforderung die Reize, die auf den Patienten einwirken, reduzieren oder die Auf-
merksambkeit des Patienten zu seiner Entlastung gezielt auf Angenehmeslenken. In Ab-
hingigkeit davon, ob eine vitale Bedrohung vorliegt, wird der Blutdruck nicht gemes-
sen und die geplante Blutentnahme auf den nichsten Tag verschoben. Ablenken trigt
dazu bei, dass lernbehinderte Patienten die durchzufithrenden Mafinahmen eher ertra-

273



Schwerpunkt Beltz Juventa. Pflege & Gesellschaft 20.]Jg. 2015 H.3

gen kénnen. So wird die Korperpflege oder der Verbandswechsel eher bei vertrauter
Musik toleriert. Soll ein EKG durchgefiihrt werden, dann steht die Fahrt im Rollstuhl
durch das Krankenhaus im Vordergrund, bei dem die Mitarbeiter im EKG besucht
werden, die dann das Vorgehen bei der Herzschrift zeigen und beim Patienten direke
sausprobieren®.

Pflegerische Aufgabe ist es weiterhin, Vorboten einer Uberlastung wahrzunehmen,
~2u spliren, da baut sich was auf” (bw 16) und deeskalierend einzugreifen, um eine Ge-
fihrdung des Betroffenen, anderer Patienten oder auch der eigenen Person zu vermei-
den. Geplante oder laufende Interventionen werden dann abgebrochen und Pflegende
leiten sofort Mafinahmen zur Beruhigung und Entspannung des Patienten ein. ,, Stopp!
Jetzt, gut! Dann: ,,O.k., wie ist es? Wollen Sie vielleicht noch eine Tasse Kaffee haben?*
Oder so was. Nachdem man so das eine oder andere Mal noch mal gerade dem Faustschlag
entkommen ist, lernt man, das etwas schneller mitzukriegen. Ich meine, da muss man ja
auch hiufig mit rechnen, mit aggressiven Durchbriichen beim Patienten. Manchmal
kommt es unvermittelt, aber manchmal merkt man, wie es sich aufbaut beim Patienten.

(bw 16-18)

Auch Angehorige, die zu Besuch kommen, den Patienten ablenken, beruhigen und
trosten und den Pflegenden wihrend des Aufenthaltes weitere Informationen zu den
Verhaltensweisen des lern- und korperbehinderten Patienten iibermitteln, tragen zur
Entspannung der Situation bei. Das wichtigste Ziel begleitender Interventionen be-
steht darin, dass der Patient sich sicher fiihlt und die bereits angebahnte Beziechung zu
den Pflegenden nicht gefihrdet wird.

Grenzen

In Ausnahmefillen fithren bei einem lernbehinderten Patienten bei der Behandlung im
Krankenhaus die o.g. Strategien nicht zum Erfolg. Wenn eine diagnostische Mafinah-
me dringend erforderlich ist, der Patient sich allerdings weigert, trotz Beriicksichti-
gung individueller Vorlieben oral ein sedierendes Medikament zu sich zu nehmen oder
dieses immer wieder ausspeit, dann wird er von drei oder vier Personen kurzfristig ge-
halten, die ihm ein Sedativum injizieren, sodass dieser sich beruhigt und im Anschluss
die erforderlichen Mafnahmen méglich werden. ,, Patient muss ein CT kriegen, braucht
ne Sedierung, trinkt aber kein Berubigungsmittel, weil er das ausspuckt, kann keinen Zu-
gang gelegt bekommen weil er dann so agil ist und so auch aggressiv ist. Klar, kann man das
dann 5 mal versuchen, einen Zugang zu legen, aber da gefihrdet er sich ja selber teilweise,
weil die Nadel ist ja nun auch spitz, er gefihrdet die Mitarbeiter damit. Und dann sind das
solche Situationen, dass wir ihn dann 2 Minuten mit drei Mann festhalten, dass er ruhig
hiilt, sodass er den Zugang bekommen kann, die Narkose bekommen kann, und dann hat er
es aber geschafft. Also ich hab jetzt grad einen Patienten vor Augen und danach kann er
dann ja sofort auch wieder gehen. Schon sehr brutal fiir jemanden, der aufSenstehend ist.
(nd 44-406)

Dieses Vorgehen wird eingesetzt unter sorgfiltiger Abwigung der Folgen fiir den be-
troffenen Patienten, wenn alle anderen zur Verfiigung stehenden Méglichkeiten ausge-

schopftsind.

274



Beltz Juventa. Pflege & Gesellschaft 20.]Jg. 2015 H.3 Schwerpunkt

3.4 Erforderliche Rahmenbedingungen.

Um das Vertrauen des Patienten zu gewinnen und aufrecht zu erhalten und die Anfor-
derungen im Krankenhaus in seine Lebenswelt zu iibertragen, benétigen Pflegende
entsprechende Rahmenbedingungen:

Kontinuierliche Betreuung durch eine pflegerische Bezugsperson

Die Informanten geben an, dass die verantwortliche Betreuung des lern- und korperbe-
hinderten Patienten durch eine pflegerische Bezugsperson fiir den Patienten hilfreich
ist, weil diese seine Gewohnheiten kennt und dafiir Sorge triigt, dass die Prozesse im
System Krankenhaus auf seine Bediirfnisse hin abgestimmt werden. Sie ist es, die den
gesamten Versorgungsprozess verantwortlich in den Blick nimmt, den Patienten konti-
nuierlich begleitet, seinen Verlauf beobachtet und fiir seine Sicherheit sorgt. ,, Das geht
morgens sozusagen auch mit der Kirperpflege oder mit dem Friibstiick los und es zieht sich so
mebr oder weniger durch den Tag. “(uq7)

Wenn diese Pflegende an aufeinanderfolgenden Tagen zu den gleichen Uhrzeiten
kontinuierlich anwesend ist, dann fithlen sich die Patienten sicher. Zu den Uhrzeiten,
wo die Bezugspflegende nicht anwesend sein kann, ist es hilfreich, wenn eine zweite
Vertrauensperson in die Betreuung eingebunden ist, damit der Patient ,, immer die glei-
chen Gesichter sieht“(Bk 102).

Zeit

Da die Patienten in ihrem Auffassungs- und Reaktionsvermégen und in ihrem Verhal-
ten langsam sind, wird fiir eine Behandlung mehr Zeit benétigt, als dieses bei Patienten
ohne Lernbehinderung in der Regel der Fall ist. Bspw. ist eine stationire Aufnahme
mindestens einen ganzen Tag vor einer geplanten Operation erforderlich, um eine ver-
trauensvolle Beziechung aufbauen zu kénnen. Hierzu braucht es Zeit, die die Pflegen-
den direkt mit dem Patienten verbringen. Zeit erméglicht es dem Patienten, auf der
Station anzukommen und sich dort orientieren zu kénnen.

Die Informanten geben an, dass die Patienten mehr Zeit brauchen, um erfassen zu
kénnen, was man mit ihnen vorhat. Sie benétigen eine lingere Vorbereitungszeit auf
Untersuchungen als andere Patienten und Pausen zwischen den diagnostischen Maf-
nahmen zur Verarbeitung der Eindriicke. Pflegende brauchen Zeit, um in Ruhe pfle-
gen und untersuchen zu kénnen, und die Patienten in der Phase der Rekonvaleszenz zu
fordern. Wenn Pflegende nicht die nétige Zeit zur Versorgung zur Verfiigung haben,
wirkt sich dieses bspw. iiber das Essenreichen direkt auf die Nahrungsaufnahme der Pa-
tienten aus. , Dann ist man allein auf einer Seite, dann hab ich da mebrere Patienten, de-
nen Essen angereicht werden muss. Dann ist man halb acht [abends] mit Essenanreichen
fertig. Klar ich kann es auch so machen, wie es manchmal gemacht wird: ein paar Happen,
ein bisschen Joghurt, der Patient verschluckt sich, weil es halt ein bisschen schnell geht und
dann: ,, Nee, Patient hat sich verschluckt!“ und bricht das Ganze ab und das Essen geht zu-
riick, so. Dann ist man in einer ? Std. fertig. Aber in dem Moment, wo man sich Miihe gibt,
wo man das geschmierte Brot einweicht in Fliissigkeit und jetzt nicht oben einfach driiber-
kippt, sondern von unten anweicht und langsam hochziehen lisst, dass es optisch auch noch
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schon aussieht, so, dann isst der Patient plotzlich eine ganze Scheibe Brot. Aber dann ist es
plitzlich halb sieben - und halb sechs fangen wir an — und dann hat man vielleicht zwei Pa-
tienten fertig und dann sind da noch drei oder vier andere ... das kannst du vergessen. “(is 16)

Pflegende sehen sich vor die Entscheidung gestellt, das Essen in Ruhe anzureichen
und die Patienten dann ,,in Windeseile“ (is 16) ins Bett zu bringen, wobei auf eine
Abendtoilette vollstindig verzichtet wird, oder das Abendbrot abzukiirzen und ihnen
anschlieffend das Zihneputzen zu erméglichen. Pflegende, die lernbehinderte Patien-
ten seltener betreuen, benstigen dafiir mehr Zeit als erfahrene Pflegende. Diese geben
an, dass zur Begleitung lern- und kérperbehinderter Patienten eine 1:1 Betreuung er-
forderlich sei.

Klare schitzende Strukturen

Pflegende geben an, dass Menschen mit Lernbehinderungen neben der Einhaltung ih-
rer Gewohnheiten und Rituale klare Ablidufe benétigen, die ihnen Orientierung und
Sicherheit bieten. Auch wenn sie ihre zu Hause gewohnte Tages- und Wochenstruktur
im Krankenhaus nichtleben kénnen, bieten ihnen dort die Mahl- und Ruhezeiten eine
Struktur. Wiihrend Pflegende die Patienten motivieren aufzustehen, sie dabei unter-
stiitzen, sich tagsiiber anzuziehen, wiederum auf die Einhaltung der Mittagsruhe ach-
ten, fiihren diagnostische Mafinahmen oder Operationen, die ein Niichternbleiben
des Patienten erfordern, nach der Einschitzung der Informanten zu erneuten Irritatio-
nen. Sie schlieflen aus dem Verhalten der Patienten, dass ,,nichz friihstiicken zu diirfen”
mit zunehmender Wartezeit fiir lernbehinderte Menschen unertriglicher wird, weil sie
nicht erfassen konnen, aus welchem Grund man ihnen eine Mahlzeit vorenthilt oder
warum die Pflegenden ihnen die Getrinke entzogen haben. Weniger belastend ist es fiir
die Patienten, wenn die Maf{nahme bereits vor dem geplanten Friihstiick erfolgt. ,,Am
besten ist es immer gleich morgens: Waschen, ,so und jetzt geht es los.“ Dass er das auch
schnell hinter sich hat. Wiihrend es natiirlich so, wenn es sich iiber den ganzen Tag hinzieht:
» Wann darfich denn essen?”,, Nee, dauert noch. “ Das ist natiirlich schlecht fiir den Patien-
ten, da kann man auch davon ausgehen, dass die Kooperation dann nicht mehr so tollist. ...
oder dass er die Untersuchung dann ablehnt. “(xi 30)

Bei der Planung der Untersuchungen und der Operationen wird die Belastung, die
Wartezeiten fiir lernbehinderte Patienten mitsich bringen, nicht beriicksichtigt. Nicht
selten werden solche Patienten eher nachmittags operiert oder eine geplante Op wird
sogar auf den nichsten Tag verschoben, sodass die Erfahrung, niichtern bleiben zu
miissen, fiir die Patienten am nichsten Morgen erneut besteht. Pflegende gelingt es
kaum, das Erleben der Patienten wihrend der Wartephase aufzufangen. Das Vertrau-
en —als Basis pflegerischen Handelns — nimmt Schaden. Anschlieffend miissen Bezugs-
pflegende intensiv daran arbeiten, damit eine Zusammenarbeit mit dem Patienten wie-
der moglich wird.
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3.5 Gelingen oder Misslingen der Pflege von Menschen mit Lernbehinderungen
- erste Ansatze fiir Konzept des Caring

Pflegende, die wenig Erfahrung in der Begleitung lern- und kérperbehinderter Men-
schen haben und eine rasche und reibungslose Prozessgestaltung im Krankenhaus als
ihren primiren Auftrag sehen, erleben die Betreuung dieser Patienten als sehr anstren-
gend und fordernd (,.sizzt daunernd aufder Klingel “ci, 42). Wenn lernbehinderte Patien-
ten lautieren, schreien, weinen, kaum zu beruhigen sind und Untersuchungen auf-
grund dessen nicht durchgefiihrt werden kénnen, fithlen sich die Pflegenden iiberfor-
dert, bspw. in der Betreuung eines Patienten mit Down-Syndrom ,, richtig auf die Palme
getrieben “(sh 43). Es gelingt ihnen kaum, die Ursache ihres Verhaltens zu deuten, An-
derungen wahrzunehmen und Strategien zur Deeskalation und Beruhigung rechtzeitig
einzuleiten. Ein Informant berichtet von seiner Erfahrung aus Bereichen, in denen
lernbehinderte Patienten seltener betreut wurden im Vergleich zu einer Einheit, wo
diese Patienten hiufig behandelt werden: Wenn die Intention der Pflegenden in den
Kliniken auf ein sogenanntes ,, Funktionieren® der Prozesse ausgerichtet ist, dann wird
die Pflege lern- und kérperbehinderter Menschen voraussichtlich misslingen. ,, Und
eben halt auch im normalen Krankenhaus ..., der klassische Krankenpfleger | Kranken-
schwester wiirde das Verhalten, dass einige Patienten hier[wo hiufig Menschen mit Behin-
derungen betreut werden], an den Tag legen, nicht [!] aushalten, das ist einfach Fakt [!] Das
kann nicht jeder machen. Ich hab den direkten Vergleich, dass ich eben ganz viele Kollegen
kenne, die nicht mit solchen Patienten umgehen kinnen. Auch nicht einen Tag. Das wiirde
definitiv nicht funktionieren. “(xi 60)

In Einheiten, in denen lern- und kérperbehinderter Menschen hiufig betreut wer-
den und erfahrene Pflegende in der Begleitung dieser Patientengruppe titig sind, bil-
den der Aufbau und die Erhaltung einer vertrauensvollen Beziehung zum Patienten die
Basis pflegerischen Handelns. Diese vertrauensvolle Bezichung zwischen Pflegenden
und Patienten hat Prioritit im Behandlungsprozess und muss unter allen Umstinden
aufrechterhalten werden. Sie ist tragfihig und gibt dem Patienten Halt, wenn dieser
sich auf Mafinahmen im Behandlungsverlauf einlassen soll, die angstbesetzt sind oder
von ihm nicht ganz erfasst und verstanden werden kénnen. Pflegerische Aufgabe ist es,
die Lebenswelt lern- und kérperbehinderter Patienten zu erfassen und den komplexen
Prozess der Krankenhausbehandlung zu transformieren und an die Ressourcen und
Einschrinkungen dieser Patienten anzupassen. Mit der Bereitschaft zur Nihe und ei-
ner positiven Einstellung zum lern- und kérperbehinderten Patienten arbeiten erfahre-
ne Pflegende ruhig und konzentriert, sind im Kontakt zum Patienten prisent, analysie-
ren sowohl das Verhalten der Patienten als auch ihr pflegerisches Handeln fortlaufend
und richten die Begleitung kreativ auf die individuelle Situation ihrer Patienten aus. Kla-
re schiitzende Strukturen fiir den Patienten, Zeit und eine kontinuierliche Betreuung der
Bezugspflegenden sind Voraussetzungen, damit die Pflege derart gelingen kann.

Pflegende, die ihre Aufgabe wie oben beschrieben gestalten, schitzen diese be-
sonders wert und spiiren, dass sie dabei in ihrer Personlichkeit reifen. ... man lernt hier
einfach auch die Arbeit mit Menschen wertschitzen. Das war mir in 1. [anderes Allgemein-
krankenhaus] verloren gegangen. Und hier habe ich es wieder gelernt dadurch, weil diese
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Menschen einfach anders sind. Man muss [!] einfach ruhiger und geduldiger sein als mit Re-
gelpatienten, normalen Patienten, das stirkt die Persinlichkeit. “(xi5).

Je nachdem, ob Pflegende die Bezichung zum Patienten in den Vordergrund stellen
und gewisse Freiriume in der Prozessgestaltung erméglicht werden, oder ob ihr Ziel in
einer reibungslosen Abfolge der Prozesse auf ihrer Station liegt, gelingt oder misslingt
eine Pflege lern- und kérperbehinderter Patienten, unterstiitzen oder hemmen sie lern-
behinderte Patienten darin, eine Krankenhausbehandlung wiirdig durchleben zu kén-
nen. Beide Anforderungen, des raschen Arbeitens auf der einen Seite und einer auf den
lernbehinderten Patienten ausgerichtete Betreuung auf der anderen Seite, scheinen
nichtvereinbarzu sein, denn lernbehinderte Patienten konnen hier —entsprechend der
Auferungen der Informanten — keine Kompromisse eingehen. Sie sind angewiesen
darauf, dass die Anforderungen einer Krankenhausbehandlung an ihre Ressourcen an-
gepasst werden.

Aus der Analyse der Interviews konnten erste Ansitze zur Betreuung lern-und ké-
perbehinderter Patienten im Krankenhaus entwickelt werden, die hier als ein noch vor-
liufiges Konzept der Pflege bzw. des Caring fiir diese Patientengruppe prisentiert wird:
Auf der Basis einer tragfihigen vertrauensvollen Beziehung und eines umfangreichen
Wissens iiber den Patienten, richten Pflegende die Prozesse im Krankenhaus auf die
Ressourcen lern- und korperbehinderter Patienten im Kontext ihrer individuellen Le-
benswelt aus. Diese Aufgabe wird von den Pflegenden als bereichernd erlebrt.

4, Diskussion

Werden die hier vorgelegten Ergebnisse vor dem Hintergrund internationaler Er-
kenntnisse betrachtet, dann zeigen sich Ubereinstimmungen und Unterschiede. Auch
in Grof$britannien steht die individuelle Ausrichtung der Pflege auf den lernbehinder-
ten Patienten im Zentrum pflegerischen Handelns, was sich bspw. in pristationiren
Besuchen zeigt, die von Clinical Nurse Specialists in Intellectual Disability durchge-
fithrt werden, um den Kontakt anzubahnen und den Aufenthalt bediirfnisgerecht vor-
zubereiten (Hannon 2004, Gibbs et al. 2008, Webber 2010, Castles et al. 2013). Pri-
stationire Besuche werden hierzulande nicht erbracht, eine Einfithrung wire jedoch zu
begriiflen, da die Wissensiibermittlung zur Pflege eines lernbehinderter Patienten der-
zeit im Rahmen der ohnehin belasteten Aufnahmesituation eines Patienten in die Kli-
nik erfolgt.

Wihrend Studien aus Australien und Grofbritannien die beeintrichtigten Verstin-
digungsmoglichkeiten mit lernbehinderter Patienten im Krankenhaus als zentrales
Thema herausstellen (Buzio et al. 2002, Hannon 2004, Balandin et al. 2007, Hemsley
2007, Gibbs et al. 2008), wird in den hier vorliegenden Resultaten aus der Perspektive
der Pflegenden die Kommunikation mit lernbehinderten Patenten nicht als primir pro-
blematisch benannt. Erfahrene Pflegende in der Betreuung gelingt es iiberwiegend, sich
Wege der Verstindigung zu eréffnen und anhand ihrer diagnostischen Mafinahmen eine
fundierte Einschitzung vom Patienten vorzunehmen. In der direkten Kommunikation
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mit den Patienten horen sich die Pflegenden in deren Auferungsweise ein und adaptie-
ren ihre Sprache an das Aufnahmevermdgen und die Gewohnheiten der Patienten.

Ubereinstimmend mit Studien aus Grofbritannien erweisen sich die Einstellung
und Haltung zu lern- und kérperbehinderten Patienten in einer vorurteilsfreien Begeg-
nung als zentral (Gibbs etal. 2008, Tuffrey-Wijne etal. 2009). Uber eine Offenheit im
Kontakt hinausgehend zeigen besonders erfahrene Pflegende in dieser Studie eine hohe
Identifikation mit lernbehinderten Menschen. Sie werden zum Sprachrohr dieser Pa-
tienten, indem sie als Informanten hiufig die Perspektive wechseln und in direkter Re-
de iiber das Erleben der Patienten berichten, das sich ihnen aus langjihriger Wahrneh-
mung und Interpretation erschlossen hat. Da die Patienten nicht selbst befragt worden
sind, kann nicht davon ausgegangen werden, dass diese Auﬁerungen mit dem tatsich-
lichen Erleben lernbehinderter Patienten iibereinstimmen.

Pflegende, die seltener mit diesen Patienten arbeiten und sich in der Betreuung
tiberfordert fiihlen, zeigen eher eine abweisende Haltung lernbehinderten Menschen
gegeniiber. Dieses ist im Zusammenhang mit den strukturellen Rahmenbedingungen
zu sehen, unter denen Pflegende arbeiten und die sich als kontrir zu ihrem Bemiihen
um Verstindigung, Nihe und Kontake darstellen. Ubereinstimmend mit Studien
wiederum aus Grof3britannien und Australien erweist sich hier der erlebte Zeitmangel

als grofites Problem, der eine Pflege ohne Intention zum Aufbau einer vertrauensvollen
Beziehung nach sich zieht (Sowney etal. 2007, Gibbs et al. 2008).

Aus einer Vielzahl in der Literatur vorhandener Caring-Konzepte, die ausgehend
von unterschiedlichen theoretischen Herangehensweisen Grundlagen fiir die profes-
sionelle Pflegekunde und auch fiir ethische Entscheidungen in der Pflege gelegt haben,
werden hier einige Aussagen aus dem Modell von Tronto (1993) herangezogen, das ei-
ne Weiterentwicklung der Arbeit von Gilligan (1982) darstellt. Die US amerikanische
Pflegewissenschaftlerin Tronto stellt u. a. heraus, dass Fiirsorglichkeit und Demokratie
untrennbar miteinander verbunden sind. Das Grundbediirfnis von Personen besteht
darin, menschliche Gleichheit und Autonomie zu férdern und aufrecht zu erhalten.

Die vier Elemente einer Care-Ethik — giiltig fiir alle Patienten — (Tronto 2000) werden
hier mitden zentralen Elementen der Pflege in der Betreuung von Menschen mit Lern-
und Képerbehinderung im Krankenhaus in Bezichung gesetzt. Sie bilden nur einen
Ausschnitt des von der Autorin entwickelten Modells und werden dennoch genutzt,
weil sich wesentliche Merkmale des entwickelten Caring Konzeptes fiir Menschen mit
Lernbehinderungen hierin wiederspiegeln.

- sich kiimmern erfordert Aufmerksamkeit“(Tronto 2000: 27) — Im Kontakt mit lern-
und kérperbehinderten Patienten miissen Pflegende prisent sein. Um diese geforderte
Aufmerksamkeit im Pflegealltag erreichen zu kénnen, haben sie Strategien entwickelt,
sich von eigenen Belastungen zu lésen, sich auf die Begegnungen zu konzentrieren und
im Kontakt zugewandt, klar und ruhig zu agieren. Schenken sie den Patienten nicht die
gewiinschte Aufmerksamkeit, wenden sich lernbehinderte Patienten ab, eine Kontakt-
aufnahme wird verweigert.
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»sorgen fiir [den Patienten] erfordert Verantwortlichkeit“(Tronto 2000: 27) — Im Rah-
men der kontinuierlichen Betreuung lernbehinderter Patienten iibernehmen Pflegen-
de die Verantwortung fiir die Planung und Betreuungsgestaltung (Bezugspflegesys-
tem). Eine sichere Einschitzung beziiglich des Befindens der kranken, lernbehinderten
Patienten gewinnen Pflegende durch ihre Beobachtungskompetenz und durch die
pflegerische Diagnostik, die sie im Rahmen der direkten Pflege vornehmen. Diese Ein-
schitzungbietet den Pflegenden die Sicherheit, Risiken und Verinderungen der Symp-
tome frithzeitig wahrzunehmen. Wihrend Tronto (2000) fordert, Verantwortung auch
in politische Debatten hineinzutragen, ist dieses im vorliegenden Konzept noch nicht
beriicksichtigt.

- pflegen erfordert Kompetenz“ (Tronto 2000: 27) — Kompetenz in der Betreuung
lernbehinderter Menschen erwichst in den vorliegenden Ergebnissen aus langjihriger
Erfahrung in der Pflege dieser Patienten. Verhaltensstrukturen der Patienten werden
identifiziert und das pflegerische Handeln darauf ausgerichtet. Dieses geschieht intui-
tiv, durch gezielte Beobachtung des Patienten und durch die Reflexion des eigenen
Handelns. Eine akademische Qualifikation und Spezialisierung, wie sie bspw. bei der
,Liaison Intellectual Disability Nurse“ in Groflbritannien vorzufinden ist, konnte bei
Pflegenden in dieser Studie nicht gefunden werden.

- Gepflegtwerden erfordert Entgegenkommen (nicht nur auf Seiten der Gepflegten)
(Tronto 2000: 27). Dieser Aspekt Tronto‘s wird von Kohlen et al. (2008) mit Resonanz
tibersetzt. Care geht mit Verletzlichkeit einher und bedarf auch eines Sich-Einlassen-
Kénnens derer, die gepflegt werden. Voraussetzung fiir Pflegende in der Betreuung
lernbehinderter Patienten ist ein Grundverstindnis dessen, dass in der Betreuung im
Krankenhaus beide Partner — Pflegende und Patienten — aufeinander angewiesen sind.
Die Patienten benétigen ihre Pflegeperson, die fiir ihre Sicherheit im System Kranken-
haus sorgt, wihrend die Pflegenden darauf angewiesen sind, dass der lernbehinderte
Patient sich auf die Pflege und Behandlung einlassen kann.

Patienten mit Lern- und Kérperbehinderungen sind fiir Pflegende ein gutes Korrek-
tiv, weil sie ohne eine vertrauensvolle Beziehung, die trigt, eine Krankenhausbehand-
lung nicht erdulden kénnen. Viele wehren und verweigern sich so lange, bis o.g. erste
Ansitze eines Caring-Konzeptes — eingebettet in die Care-Ethik Trontos (1993,
2000) — gelebt werden.

Kritik

In dieser Studie sind Pflegende einer Klinik befragt worden, in der hiufig Patienten mit
Lernbehinderung behandelt werden. Dieses ist eine Situation, wie sie in Allgemein-
krankenhdusern in Deutschland nur im Ausnahmefall vorzufinden sind und geschah,
um die Erfahrung dieser Pflegenden in der Betreuung lern- und kérperbehinderter Pa-
tienten aufzudecken. Es kamen aber auch solche Pflegende zu Wort, die in Kliniken
und Abteilungen arbeiten, wo diese Patienten selten vorzufinden sind.
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Ausblick

Diese hier vorgelegten Ergebnisse geben einen tiefen Einblick in die Lebenswelt lern-
behinderter Menschen im Krankenhaus aus der Perspektive von Pflegenden. Sie liefern
konkrete Aspekte, die bei der Pflege dieser Patienten beriicksichtigt werden sollten.
Diese miinden ein in erste Ansitze eines Caring-Konzeptes fiir die Betreuung von Pa-
tienten mit Lernbehinderungen im Krankenhaus. Zur weiteren Fundierung bedarf
dieses weiterer Forschung. Dazu sollten zunichst lernbehinderte Patienten selbst nach
ihrem Erleben im Krankenhaus befragt werden. Dariiber hinaus wird vorgeschlagen,
die vorliegenden Resultate unter Beriicksichtigung internationaler Erkenntnisse in der
Betreuung dieser Patientengruppe projekthaft zu implementieren und wissenschaft-
lich zu evaluieren. Weiter besteht ein grofler Qualifikationsbedarf fiir Pflegende in der
Betreuung lernbehinderter Patienten. Zukiinftig sollten auch in Deutschland akade-
misch qualifizierte Pflegende mit einer ausgewiesenen Expertise in der Pflege von Men-
schen mit Lernbehinderungen im Krankenhaus eingesetzt werden.
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