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Zusammenfassung

In unserer Gesellschaft werden Behinderte und Schwerstbehinderte meist in den
Herkunftsfamilien oder institutionell in Wohneinrichtungen betreut. Wenn nun, sei
es plétzlich im Notfall oder auch geplant, fur diese Klienten ein Spitalsaufenthalt
notwendig wird, mussen die Betreuer oft komplexe Malinahmen ergreifen um die
Betreuung weiterhin gewahrleisten zu kdénnen. Dies bedeutet meist einen deutlich
groReren Aufwand in organisatorischer und personeller Hinsicht, was wiederum in
den Betreuungseinrichtungen und bei der Begleitung in der Krankenanstalt zu
einer Vielzahl von Problemen fihren kann.

Die Auswertungsergebnisse der von mir gefiihrten Interviews zeigen, dass die
Betreuer der Behinderten aber auch alle anderen Akteure im Gesundheitswesen
in diesem Fall vor sehr &hnlichen Problemen stehen.

Es geht um missverstandliche, ineffiziente Kommunikation, Verstadndigungs-
probleme auf Grund voéllig verschiedener Ausbildung und daraus resultierenden
Herangehensweisen, um fehlende oder mangelhafte Koordination und
Kooperation und um zusatzliche Kosten, die von den Kostentragern
(Krankenkassen) nicht gedeckt werden.

~Jeder wurstelt vor sich hin“, wie es eine Interviewpartnerin treffend bezeichnet.
Das Gelingen eines Krankenhausaufenthaltes eines schwerstbehinderten
Menschen ist vom aufopfernden Engagement einzelner Personen abhangig. In der
Betreuungseinrichtung wie im Krankenhaus organisieren diese vieles aus
Eigeninitiative und loésen so die anstehenden Probleme. ,, Wir haben sehr viel
Eigeninitiative und sind im Alltag verwurzelt. Darum empfinden wir es gar nicht
mehr so, wenn Arzte sagen, es ware eine groRe Herausforderung®.

(INT 4, Z. 10)

Zukunftsperspektiven zu diesem Problemkreis liegen sicher zu einem Teil in einer
Vertiefung der Ausbildung und Erweiterung der Fortbildung. Ein verstarkter
Praxisbezug in der Ausbildung und mehr Praxisndhe in der Fortbildung kénnten
sehr hilfreich sein, frei nach dem Motto: Was ich bereits gut kenne, muss ich nicht

furchten! Im Weiteren konnte auch die Bildung von Schwerpunktzentren zu einer



Verbesserung der Betreuungsqualitat beitragen. Der schwer-  oder
schwerstbehinderte Patient ware nicht der groRe Ausnahmefall, durch groRere
Fallzahlen ergabe sich mehr Routine im Umgang mit Behinderten und in der
Kommunikation mit deren Betreuern. Dies wirde entspanntere Sozialkontakte und
eine beruhigendere Atmosphare schaffen. Dadurch kénnte mehr Raum flr
medizinische Behandlung und qualifizierte Pflege entstehen und einige

Missverstandnisse kdnnten ausgeraumt werden.

Ein weiterer Ansatz zur Verbesserung und Sicherung der Betreuungsqualitat von
behinderten Patienten ware der Ausbau von tagesklinischen
Behandlungsmoglichkeiten. Da in diesem Fall keine Nacht in ungewohnter und
fremder Umgebung verbracht werden musste, wirde die Belastung durch daraus
resultierenden Stress- und Angstzustanden minimiert werden.

Im Regelfall konnten dadurch wiederum sedierende Medikamente eingespart
werden, die moglicherweise zu noch nicht bekannten Wechselwirkungen mit der

lebensnotwendigen (Dauer) Medikation flhren.

Das Schaffen von Expertenteams nach englischem Vorbild, den ,Community
Nurses”, die den Betreuungseinrichtungen hilfreich zur Seite stehen, kénnte von
grolem Nutzen sein. Diese Experten kdonnten als Vermittler bei vielfaltigen
Problemen, sei es zwischen der Wohngemeinde und der Behinderteneinrichtung
aber auch zwischen Behinderteneinrichtung und betreuender, behandelnder
Spitalsabteilung gewonnen werden. Gefordert werden einheitliche Strukturen und

eine ganzheitliche Planung und Organisation.

Menschliches Vertrauen in die Kompetenz des jeweils Anderen, zwischen
Pflegekraften im Spitalsbereich und den Behindertenbetreuern in den

Wohneinrichtungen kdnnte die Situation ebenfalls entspannen.
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Teil | = Theoretischer Teil

1 Einleitung

1.1.Einleitende Uberlegungen

Berichte von Erlebnissen mit behinderten Familienmitgliedern in  meinem
Verwandten und Freundeskreis brachten mich dazu, mich mit den Problemen der
Behandlung bei geistig/mehrfachbehinderten Menschen zu beschéftigen.
Personen mit einer geistigen Behinderung kommen heute vermehrt in ein Alter, in
dem sie zusatzliche medizinische Hilfe in Anspruch nehmen miussen, wie die nicht
behinderten Menschen ihres Alters. Diese medizinischen Interventionen
erstrecken sich von einfachen Behandlungen beim Zahnarzt bis zu notwendigen
schwerwiegenden Operationen mit langwieriger Rehabilitation. Bereits fir das
durchschnittliche Patientenkollektiv ist jegliche medizinische Behandlung mit
einem gewissen Aufwand verbunden, angefangen von Wartezeiten und
Terminvereinbarungen bei Arzten bis hin zu unangenehmen diagnostischen
Interventionen, Eingriffen und Folgetherapien. Somit kann man sehr gut
verstehen, dass eine Behandlung bei geistig behinderten Patienten um einiges
aufwandiger sein kann, da diese den Sinn einer komplexen medizinischen
Behandlung oftmals noch weniger verstehen und ihnen der positive Nutzen dieser
Intervention noch mehr verschlossen bleibt.

Die Situationen, die sich den Arzten und Pflegepersonal dadurch erschlieRen sind
oft neu und vom Typ der Behinderung abhangig. Die Abschatzung der Wirkung
der verabreichten Medikamente im Zusammenhang mit vorhandener korperlicher
und geistiger Beeintrachtigung ist nicht einfach. Zumal bereits auf Grund der
Behinderung oft einiges an Medikation und Behandlung notwendig ist.
Unerfahrenem Krankenhauspersonal fallt es sicherlich nicht einfach, die bisweilen
.eigene Welt® der behinderten Patienten zu erschlieBen. Dazu kommen
Verhaltensweisen, die den Ablauf des Krankenhausbetriebes stéren. Dies sind
allesamt Grinde fur einen frustrierenden Krankenhausaufenthalt auf beiden
Seiten, sowohl bei den geistig behinderten Patienten als auch beim Personal.



Behinderte sind haufig auf Bezugspersonen oder auf ihre Familie angewiesen, die
in dieser auRergewohnlichen Situation nach bestem Wissen und Gewissen flr sie

entscheiden und damit oft tber ihr weiteres Leben bestimmen.

1.2.Problemlage

Ein Beispiel zur Verdeutlichung:

Ein 26jahriger, mannlicher Patient leidet an einer Cerebralparese und Epilepsie
und ist beidseitig spastisch. Er ist immer freundlich und wirkt zufrieden. Eine
Kommunikation Gber Worte ist jedoch nicht méglich. Eines Tages @nderte er von
einer Minute auf die andere sein Verhalten, er wurde ablehnend und aggressiv,
legte sich auf den Boden und weigerte sich aufzustehen. Seine langjahrigen
Betreuer hatten schlie3lich den Eindruck, er leide unter Bauchschmerzen und
brachten ihn in die Notaufnahme des nachsten Krankenhauses. Dort lag er vollig
ruhig auf der Untersuchungsliege, bewegte sich nicht und auf3erte auch keine
Schmerzen bei der Untersuchung des Bauches.

Drei Stunden spater verstarb er.

Die Obduktion ergab, dass er infolge einer akuten Bauchfellentziindung und eines
Dunndarmdurchbruchs durch Herzstillstand verstorben war. Er hatte den

Drehverschluss einer Coca-Cola-Flasche verschluckt (vgl. Martin, 2009, S. 13 ff.).

1.2.1 Die Kommunikation mit geistig und mehrfach Behinderten

Der Patient im vorliegenden Fall konnte z.B. seine Schmerzen nicht mitteilen.
Geistig Behinderte verhalten sich bei Schmerzen meist anders als Nicht-
Behinderte. Sie konnen sie entweder nicht oder nicht prézise mitteilen oder
zeigen. Auf der anderen Seite kdnnen sie bei arztlichen Untersuchungen und
Aufenthalten in fremder Umgebung unter starkem Stress und groRen Angsten
leiden, sich daraufhin auffallig verhalten und schreien. Das zeigt aber weder
Arzten noch dem Pflegepersonal das Vorhandensein von Schmerzen oder die
Ursache, Ort und Herkunft der Schmerzen sicher an. 70% der befragten
Pflegepersonen in einer Studie geben an, dass sie Schmerzen kaum oder gar
nicht richtig oder sicher erfassen konnten, 35% sagten, dass sie bei der
Einschéatzung der Schmerzstarke unsicher waren (vgl. Martin, 2009, S. 18 1.).
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Geistig behinderte Menschen sind wenn sie ins Krankenhaus miussen ,alles
andere als Wunsch-Patientinnen* (Harenski, 2007, A1970). Die Durchfihrung der
ublichen Untersuchungsschemen und Behandlungsablaufe sind erschwert oder
unmdglich. Ursache dafir sind die andersartigen Ausdrucks-, Kommunikations-
und Reaktionsweisen von Menschen mit geistiger Behinderung. Auch zeigen die
korperlichen, geistigen und psychischen Erkrankungen und ihre Kombinationen

selbst ein besonderes Erscheinungsbild.

Die Verstandigung zwischen Arzteschaft bzw. Pflegepersonen und den geistig
behinderten Patientinnen ist jedoch die grof3te Hirde bei Diagnose und Therapie.
Die Mangel in der Kommunikation erschweren eine qualitativ angemessene
Versorgung und gefahrden den Behandlungserfolg. Die besonderen Risiken und
das Zusammenwirken verschiedenster Krankheitsverlaufe bei mehrfach
behinderten Patientinnen kommen erschwerend hinzu. Beim
Krankenhauspersonal fehlen die Kenntnisse tber diese spezifischen Risiken und
Uber eine geeignete Kommunikation mit behinderten Menschen. Bei den
Patientinnen dagegen fehlt oft die Einsicht, krank zu sein und behandelt werden
zu mussen. Sie verstehen nicht, dass Untersuchungsmethoden bestimmte
Verhaltensweisen erfordern wie zum Beispiel bei der Computertomografie, die nur
dann verlassliche Resultate liefert, wenn die Patientinnen sich absolut ruhig
verhalten. Eine Vollnarkose mit all ihren Risiken ist ein unangemessener Aufwand,
der nur verhindert werden kann, wenn Arztinnen sowie das gesamte medizinische
Personal unkonventionelle Methoden der Therapie und Diagnose anwenden, um
das Vertrauen der Patientinnen zu gewinnen und sie zu den erforderlichen

Verhaltensweisen zu bringen (vgl. Harenski, 2007, A1970 f.).
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1.2.2 Probleme aus der Sicht des Krankenhauses

Der allgemeine Kostendruck und die zunehmende Personalknappheit zwangen in
den letzten Jahrzehnten die Krankenh&user effizienter zu arbeiten und bestimmte
Ablaufe immer mehr zu standardisieren und zu beschleunigen. Dazu kam ein
immer hoherer Technologisierungsgrad, der die individuelle Zuwendung zum
Patientinnen immer mehr in den Hintergrund drangte, einerseits um Kosten zu
sparen und andererseits um die hohen Kosten fir die Gerate zu amortisieren.
Diese Entwicklung baut darauf, dass Patientinnen mdglichst kostengunstig und
.personalsparend” zu Betreuen und zu Behandeln sind. Geistig Behinderte und
umso mehr mehrfach Behinderte sind haufig auf eine personliche Assistenz, oft
rund um die Uhr, angewiesen, die sie bei der praktischen Bewaltigung des Alltags,
insbesondere bei der Orientierung in neuen Situationen unterstutzt. Ihr
ritualisierter Alltag ist durcheinander und sie kénnen sich vor allem in den ersten
Tagen nicht orientieren. Dazu kommt, dass oftmals die gewohnten
Bezugspersonen fehlen. Daraus entstehen dann Verhaltensweisen wie Schreien,
Aggressivitat, Fortlaufen. Zusatzliche Anforderungen stellen auch komplexe
Kdrperbehinderungen, wie zum Beispiel eine Spastik bei der Grundpflege oder der
Lagerung, um Druckgeschwiire zu vermeiden. Haufig werden auch mitgebrachte
Hilfsmittel nicht verwendet. Die/er Patientinnen sind auf eine verlassliche und
personliche Betreuung angewiesen, die ihnen in gewohnter Weise gut zuredet und
sie emotional stabilisiert. Selbst wenn die behinderten Patientinnen auf den
Krankenhausaufenthalt vorbereitet werden, ist die ganzlich neue Situation fir
einen Groldteil der geistig und mehrfach behinderten Menschen stress- und
angstbesetzt (zum Beispiel bei schmerzhaften Mal3hahmen). Noch schlimmer ist
es, wenn die Patientinnen sediert oder fixiert werden, damit sie nicht stdren, sich
nicht selbst verletzen oder nicht weglaufen. Abgesehen von der Rechtslage
bedeuten solche MalRBhahmen eine weitere grof3e Belastung fir die Betroffenen
und kdnnen die Verhaltensprobleme noch weiter verstarken (vgl. Seidel, 2010, S.
25f1.).
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Sie Dbrauchen mehr Zeit und mehr Personal, etwa wenn bestimmte
Untersuchungen und Behandlungen nur unter Narkose mdglich sind oder wenn
sie standig beaufsichtigt werden miussen. Die Einschétzung, inwieweit sich die
Patientinnen selbst versorgen konnen, ist oftmals falsch. Korperpflege, das An-
und Auskleiden, die Nahrungsaufnahme muissen haufig angeleitet, supervidiert
oder sogar Ubernommen werden. Der grund- und behandlungsspezifische
Aufwand ist bei korperlicher und geistiger Behinderung auf3erordentlich hoch.
Durch die Verstandigungsprobleme kann oft die Anamnese nicht aktiv erstellt oder
erganzt werden, weil die Betroffenen Symptome oder Befindlichkeiten nicht oder
nur unzureichend schildern. Dies kann zu falschen Diagnosen und Interventionen
fuhren. Das medizinische und pflegerische Personal ist mit dieser Situation
Uberfordert, einmal aus Zeit- und Personalmangel und auch, weil es meist nicht
Uber entsprechende Erfahrung und Kenntnisse im Umgang mit behinderten

Menschen verfugt. (vgl. Seidel, 2010).

Bei mehrfach Behinderten liegen neben der geistigen Behinderung zusatzliche
korperliche Behinderungen vor, wie Storungen in der Beweglichkeit, Seh- und
Horbeeintrachtigungen und die  damit  verbundenen  Sprach- und
Wahrnehmungsprobleme. Eine personliche Assistenz oder permanente
Begleitung durch Betreuungspersonal aus der Wohneinrichtung ist nur in wenigen
Fallen moéglich. Doch nicht alleine das pflegerische und therapeutische Personal,
auch die Arztinnen sind Uberfordert. Sie sollten Uber ein spezifisches Wissen zu
den Behinderungen selbst, aber auch zum Zusammenwirken der verschiedenen
Behinderungen und z.B. der aktuellen Krankheit verfiigen. Da wegen fehlender
oder mangelhafter Beschreibung der Symptome seitens der Patientinnen die
anamnestischen Angaben oft unsicher oder zu durftig sind, miussen oft apparativ-
technische Untersuchungsmethoden eingesetzt werden. Sollen Untersuchungen
dann in Narkose vorgenommen werden, ist eine Einwilligung der rechtlich
zustandigen Betreuungsstelle erforderlich  (Sachwalter, Gericht). Diesen
Einwilligungen gehen oft langwierige Diskussionen voraus. Familien kimmern sich
oft intensiv um ihre behinderten Angehdérigen, was jedoch ebenfalls zusatzlich Zeit
fur Informationsgesprache und den Abstimmungsbedarf braucht. (vgl. Seidel,
2010).
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Deshalb stellen aus der Sicht von allgemeinen Krankenanstalten geistig und

mehrfach behinderte Patientinnen ein schwieriges Klientel dar.

Die damit verbundenen Probleme sind derzeit weder personell noch wirtschaftlich
zu lésen. Eine HNO-KIlinik zum Beispiel ist meist auf Patientinnen eingestellt, die
sich grof3tenteils selbst versorgen kénnen, sie kann die notwendigen Ressourcen
fur mehrfach Behinderte nicht bereitstellen. Der Mehraufwand an Personal und
Zeit kann von den Krankenhausern meist nicht oder nur kurzfristig erbracht
werden, denn die Versorgung schwer korperlich und geistig behinderter
Patientinnen ist kaum eingeplant. Krankenhausverwaltungen planen aus
wirtschaftlichen Grinden so, dass moglichst viele Patientinnen in der kirzesten
Zeit mit so wenig Personal wie moglich behandelt werden kénnen. (vgl. Harenski,
2007, S. A1971).

Da Krankenhauser auf die Bewadltigung der Anforderungen, die geistig und
mehrfach behinderte Menschen stellen, weder fachlich und organisatorisch noch
im Hinblick auf die Ressourcenbereitstellung wirklich gut vorbereitet sind, neigen
sie auf der anderen Seite dazu, die Patientinnen mdglichst frih zu entlassen,
obwohl die beschriebenen Komplikationen oft einen langeren
Krankenhausaufenthalt erfordern wirden (vgl. Harenski, 2007, S, A1970 f.).

In diesem Fall kann die Versorgung nach dem Krankenhausaufenthalt

problematisch sein.

1.2.3 Vorhandene Vorschlage zur Problemlésung — Allgemeine Aspekte

Konkrete Losungen liegen derzeit noch nicht vor, da es momentan besonders an
politische Zielvorgaben und weil die finanziellen Mittel dafir fehlen. Auf der
anderen Seite entstehen gerade durch die beschriebenen Missstande haufig
Kosten, sodass Kostentrager sowie die Krankenhausverwaltungen eigentlich an

einer effizienteren Behandlung der Behinderten interessiert sein mussten.

Grundsatzlich haben alle Behinderte den gleichen Anspruch durch das
medizinische Regelversorgungssystem angemessen versorgt zu werden wie

.,nhormale“ Burger. Auf der anderen Seite zeigt die derzeitige Situation, dass eine
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angemessene Versorgung in allgemeinen Krankenhausern oft nicht moglich ist
und spezialisierte Krankenhduser oder zumindest spezialisierte Abteilungen
erforderlich sind. Ebenso erforderlich wéare eine Anpassung der Fallpauschalen,
da die Patientinnen aufgrund der Aufnahmediagnose einer bestimmten DRG
(Diagnoses Related Groups) zugeteilt und die jeweiligen Kosten tber das ICD-10
System® abgerechnet werden und dadurch aber ein Mehrbedarf aufgrund einer
Grunderkrankung oder Behinderung keine Berlcksichtigung findet. Deshalb
sollten diese spezialisierten Abteilungen als ,Besondere Einrichtungen mit
pflegetagegleicher Vergutung® refinanziert, (Seidel, 2010, S. 26 f.) oder ein

Aufschlag auf Grund der Behinderung bertcksichtigt werden.

Ein wichtiger Beitrag zur Problemlésung ware auch, dass die Krankenhauser mit
Familienangehdrigen oder den Behindertenbetreuungseinrichtungen
zusammenarbeiten, in denen die Behinderten leben und sie als Partner, in den
Krankenhausaufenthalt mit einplanen. Dies geschieht bisher nur vereinzelt (vgl.
Harenski, 2007, A 1971).

Fir mich wirde das auch bedeuten, dass das Personal von wohnortnahen

Krankenh&usern durch Behinderteneinrichtungen speziell geschult wird.

1.2.4 Wohnsituation und Betreuung

Nach einer Untersuchung leben Erwachsene mit geistiger oder mehrfacher
Behinderung (Suhrweier, 2009, S. 101 ff.) in Deutschland ca.

- zur Hélfte bei den Eltern

- ein Viertel in Anstalten und GrofRheimen,

- 10% in betreuten Wohneinrichtungen

- 15% (fehlplaziert) in Pflegeheimen

- 1% allein

Uber die Wohnsituation von geistig und mehrfach Behinderten in Osterreich gibt

es bisher jedoch keine spezifischen Erhebungen. Die Untersuchungen des

ICD, engl.:International Statistical Clasification of Diseases and Healt Problems;
von der WHO herausgegeben, in Deutschland verpflichtend verschlisselt ICD-10GM
www.dimdi.de/static/de/klassi/diagnosen/icd10/gueltig.htm
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Behindertenberichtes beziehen sich auf die Situation der Alten- und
Behinderteneinrichtungen insgesamt (BMASK, 2008, S. 207 ff).

Die Situation hinsichtlich der Betreuung in Anstalten und Grol3heimen hat sich in
Osterreich, seit den 70er Jahren des vorigen Jahrhunderts, jedoch in Richtung
betreuter Wohneinrichtungen verschoben, wie es beispielsweise das breite
Angebot der Lebenshilfe?, der Caritas, der Diakonie und anderer Organisationen
zeigt. Die Abstufungen der Betreuungsintensitat sind von den Lebensformen und
Bedurfnissen der Behinderten abhéngig und reichen von Formen des
selbstandigen Lebens mit bedurfnisorientierten Kontakten, Tagesbetreuung bis
zum Leben in Wohngemeinschaften unterschiedlicher Betreuungsqualitat mit und

ohne Nachbetreuung.

Auch die Gestaltung des Alltages ist abhéngig vom Grad der Mdglichkeit zur
Selbstandigkeit der Behinderten. Die Mdoglichkeiten reichen von freiem bis zum
geschutzten Arbeitsplatz, von der geschitzten Werkstatte mit padagogischer
Betreuung oder einer Therapiewerkstatte bzw. Tagesstéatte bis zur Werkstatte

ohne padagogische Betreuung und zu einem Regelberuf.

Einen Einblick in die Betreuungssituation gibt die OBIG-Studie (OBIG, 2006) zur
Abschatzung der Entwicklung des Arbeitsmarktes im Sektor Alten- und
Behindertenbetreuung, aus der die wichtigsten Punkte nachfolgend
zusammengefasst werden (BMASK, 2008, S. 215).

Die Berufsgruppe der diplomierten Gesundheits- und Krankenpflegepersonen,

gefolgt von Pflegehelferinnen und Pflegehelfern stellen 42% der Beschéftigten

(23.300 Personen)

- Der Frauenanteil betragt 82%

- Die Beschaftigten arbeiten zu 54% in Teilzeit, zu 42% in Vollzeit. Die restlichen
4% sind geringfligig Beschatftigte Personen oder freie Dienstnehmerinnen

- Frauen arbeiten durchschnittlich 29 Stunden, Mé&nner 34 Stunden, seit 2003 hat

sich der Personalstand um rund 12% erhoht.

http://www.lebenshilfe-wien.at/Wohnen.32.0.html
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- Der Trend in Richtung Qualifizierung des Pflege- und Betreuungspersonals

setzte sich fort

Im Zeitraum zwischen 2003 und 2006 hat sich die Zahl der Beschaftigten im
Behindertenbereich (alle Behindertenbereiche, ausgenommen Altenpflegebereich)
um 5,5% reduziert. In den einzelnen Bereichen ergaben sich folgende Zahlen
(BMASK, 2008, S. 216).

Gesamter Beschaftigte Beschaftigungsgrad
Behindertenbereich 12/2006 in %

Betreute Wohnformen 6.713 77,2

Tagesbetreuung 4.103 83,1

Mobile Dienstleistungen/ 1.278 72,7

Soziale Integration

Berufliche Integration / 2.173 75,1

Begleitende Hilfen

Einrichtungen mit | 1.855 74,7

psychosozialem Schwerpunkt

Tabelle 1: Ubersicht tiber die Beschéftigten im gesamten Behinderten-
bereich in Osterreich zum Stichtag 31.12.2006, Beschéftigtengrad
= durchschnittliches Beschéaftigungsausmali pro Person in Bezug
auf 40-Stunden-Woche (= 100 %)

(Quelle: BMASK, 2008, S. 216)

1.2.5 Statistische Daten

Die Zahl geistig behinderter Menschen, die im Krankenhaus behandelt werden
muss, steigt stetig an. (Harenski, 2007, A1970). Schon aufgrund der
demografischen Veranderungen werden in Zukunft immer mehr betagte Personen
mit intellektuellen und mehrfachen Behinderungen oder Beeintrachtigungen (oft in
Verbindung mit psychischen Stérungen oder Demenzerkrankungen) in Spitélern
und Kliniken wegen Erkrankungen, Unfallen oder aus sonstigen Griinden

aufgenommen werden mussen.
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Nach der UN- Behindertenrechtskonvention (Artikel 25) haben behinderte und
beeintrachtigte Menschen ein Recht auf Gesundheit, Gesundheitsversorgung und
auf Zugang zu speziellen Gesundheitsdiensten einschlie3lich Rehabilitation
(Artikel 26).

Ein Prozent der Bevolkerung (das sind ca. 85.000 Menschen) ist von geistigen
Problemen betroffen, unter Sprechproblemen wiederum leiden 0,8% (rund 63.000
Menschen) im Vergleich dazu sind rund 13% der Bevdlkerung
mobilitdtseingeschrankt. Fir beide Geschlechter gilt, dass langfristige Probleme
Uberwiegend im hoheren Alter auftreten; Frauen ab dem 60. Lebensjahr sind
davon starker betroffen. Sie sind haufiger betroffen von Problemen beim Sehen
(11,9% gegenuber 9,7% bei Mannern), beim Hoéren (8,9 % gegentber 7,3 % bei
Méannern) und mit der Beweglichkeit (34,8% gegenuber 30,2% bei Mannern) und
leiden eher unter nervlichen bzw. psychischen Problemen (4,9% gegenuber 3,8%
bei Mannern) (Behindertenbericht, 2008,S. 8ff.).

Es gibt in Osterreich kaum aussagekraftige Datensammlungen zur
demografischen Entwicklung bei Menschen mit geistigen Behinderungen. Das
Datenschutzgesetz geht dabei auf3erst sensibel vor, deshalb gibt es nur Daten
Uber bestimmte Gruppen von Behinderten. Da viele Behinderte mehreren
Kategorien von Behinderungen gleichzeitig angehdren, kénnen die Daten nicht zu
einer Gesamtsumme fur alle geistig behinderten Menschen zusammengezahit

werden.

Die Zahl der nach dem Behinderteneinstellungsgesetz beginstigten Behinderten
in Osterreich stieg von 79.265 im Jahre 2000 auf 94.190 im Jahr 2007 an, die
Pflegegeldbezieher nach dem Bundespflegegeldgesetz im selben Zeitraum von
274.152 auf 335.071 (Behindertenbericht, 2008, S. 8).

Bei alteren Menschen steigt der Anteil der geistig behinderten Personen an. In der
zitierten Erhebung von Statistik Austria wird der Anteil von alteren Menschen mit
geistigen Problemen an der gesamten Bevoélkerung auf 5% geschatzt.
.Tatsachlich ist die Gruppe der Uber 60-jahrigen Menschen mit intellektueller

Behinderung in Osterreich zahlenmaRig noch gering im Vergleich zu anderen
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Landern in Europa. Die Ursachen liegen in einem hohen Mall an den
Totungsprogrammen des nationalsozialistischen Regimes. Fur die
angelsachsischen Lander wird zwischen 2000 und 2030 eine Verdoppelung der
Population der uber 60-jahrigen Menschen mit intellektueller Behinderung
prognostiziert. In Osterreich haben wir jedoch in diesem Zeitraum mit einer
Verzehnfachung der Uber 60-jahrigen Menschen mit intellektueller Behinderung zu
rechnen.” (Weber, 2007, S. 83).

Auch uber psychische Beeintrachtigungen im hoheren Alter liegen kaum
gesicherte Daten vor: ,Liegt die Haufigkeit von Depression und Morbus Alzheimer
bei 70 Jahrigen bei 5% und bei 80 Jahrigen bei 10% eines Jahrgangs, steigt sie
bei Uber 89 Jahrigen auf Uber 45% an. Zu betonen ist allerdings, dass hdheres
Alter nicht zwingend ein Lebensabschnitt des Leidens und der Behinderung ist.
Rund ein Funftel der Wohnbevolkerung der tber 80 Jahrigen lebt relativ frei von
Krankheit, Beeintrachtigung und Behinderung® (BMASK, 2008. S. 224).

1.2.6 Stand der Forschung

Bei der beschriebenen Sachlage ist es umso erstaunlicher, dass Krankenhauser
kaum auf diese Patientinnengruppe eingestellt sind und die Problematik bisher
wissenschaftlich nur wenig beachtet worden ist. (vgl. Haranski, 2007, S. A1970).
Das am Anfang beschriebene Beispiel aus der Diagnostik zeigt, dass dies fatale

Folgen haben kann.

Die bisherigen wenigen wissenschaftlichen Arbeiten zu dieser Thematik sind
Uberwiegend aus der Sicht der Angehorigen verfasst. Allgemein liegen fir den
deutschsprachigen Raum nur vereinzelte Beitrage vor, meist mit soziologischem
und heilpadagogischem Schwerpunkt.

Erst in letzter Zeit sind einige Publikationen aus pflegewissenschaftlicher Sicht
(Schnepp, 2002) erschienen. Massive Einsparungen im  deutschen
Gesundheitswesen fuhrten auch dazu, dass aus Zeitgrinden dort noch weniger
auf Bedurfnisse und auf Fahigkeiten der behinderten Patientinnen eingegangen
werden kann. In Bezug auf die arztliche Fortbildung sieht die Entwicklung jedoch
besser aus. 2001 wurde in Deutschland in Eigeninitiative die
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,Bundesarbeitsgemeinschaft Arzte fir Menschen mit geistiger oder mehrfacher
Behinderung e.V." (www.aemgb.de) gegrindet; sie weist darauf hin, dass die
Zusammenarbeit von Einrichtungen, in denen die Patientinnen leben, und den
Krankenh&usern unbedingt verbessert werden muss. Voraussetzung dafir ist Uber
die heilpadagogische Foérderung und Betreuung hinaus eine kompetente
medizinische und pflegerische Versorgung durch das betreuende Heimpersonal.
Dies hingegen wird sozialpolitisch verhindert. Im Februar 2010 fand in Berlin ein
vielbeachtetes Symposium (,Patientinnen und Patienten mit geistiger und
mehrfacher Behinderung im Krankenhaus  — Problemlage und

Losungsperspektive®) mit Vertretern unterschiedlicher Berufsgruppen statt.

1.3 Ziele und Fragestellungen der Arbeit

Ziel, Fragestellung und die Motivation zu dieser Arbeit ergaben sich aus meinen
personlichen Erfahrungen, die behinderte Menschen im Verwandten- und
Freundeskreis wahrend eines Spitalaufenthaltes gemacht hatten. Schon bei den
Vorbereitungen kam es oft zu erhebliche Probleme eine entsprechende Abteilung

zu finden.

Ziele dieser Arbeit ist es, einen Beitrag zur Verbesserung der Betreuungsqualitat
mehrfach und geistig behinderter Patientinnen im Krankenhaus zu leisten. Dazu
sollen Lésungsanséatze fur die Vorbereitung auf den Krankenhausaufenthalt und
fur den Umgang mit geistig und mehrfach Behinderten im Krankenhaus heraus
gearbeitet werden, um den Pflegekraften der Wohneinrichtungen sowie den
Pflegekraften im Krankenhaus Empfehlungen und Hilfestellungen geben zu

kdnnen.

Um diese Ziele zu erreichen, werden in dieser Arbeit die folgenden

Fragestellungen untersucht:

e Welche Malinahmen kdnnten die Situation geistig und mehrfach behinderter
Menschen in den Krankenh&usern verbessern?
¢ Welche MalRBnahmen konnten Krankenh&user und Pflegekréfte ergreifen, um die
bestehenden Probleme zu beheben?
20



e Welche MalRnahmen kénnten Wohneinrichtungen und Pflegekrafte ergreifen,

um die bestehenden Probleme zu beheben?

Der Schwerpunkt liegt auf Patientinnen, die nicht daheim leben, sondern in einer
Einrichtung der Behindertenhilfe (Wohnheim, Wohngemeinschaft, betreutes

Wohnen etc.) untergebracht sind.

1.4 Methodik

Der Inhalt des ersten, theoretischen Teils basiert auf einer Literaturrecherche und

der aktuellen Situation, die im Internet einsehbar ist.

Teil 1l (der empirische Teil) begriindet sich auf einer qualitativen Untersuchung mit
leitfadengestiitzten  Befragungen. Befragt werden die Mitarbeiter in
Wohneinrichtungen wie zum Beispiel der Diakonie und der Lebenshilfe tGber ihre
Erfahrungen mit der Situation geistig mehrfach Behinderter bei Aufenthalten im
Krankenhaus. Es sollten sechs Interviews mit den Pflegepersonen der
Betreuungseinrichtungen und sechs mit den Mitarbeitern des Krankenhauses

gefuhrt werden.

Leider konnten aber die geplanten Interviews mit dem Pflegepersonal in
Krankenhéusern nicht durchgefihrt werden, weil Anstaltsleitungen keine
Genehmigungen erteilten.

Obwonhl ich schon in zwei Wiener Krankenanstalten Befragungen zu einem
anderen Thema durchgefuhrt habe, wurde mir zu diesem Thema keine
Genehmigung erteilt, da nach Aussage der Pflegedirektion kein Forschungsbedarf
zu erkennen ware und alles optimal geregelt sei und daher Kkein

Verbesserungsbedarf bestehe.

Die Auswertung erfolgte in Anlehnung an Mayring, um die Ergebnisse mit jenen
der Recherche und der Literatur vergleichen zu koénnen. Die gewonnenen
Ergebnisse aus den Interviews kodnnen aufgrund der geringen Anzahl nicht
verallgemeinert werden, stellen aber einen Einblick in eine Thematik dar, zu der es

noch wenige Studien und Forschungsarbeiten gibt.
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1.5 Vorschau - Gliederung

Der Umfang des Kapitels , Theoretische Grundlagen® zeigt die Komplexitat des
Umfeldes, in dem sich die Themenstellung bewegt. Nach der Beschreibung der
Entwicklung des Begriffes ,geistige Behinderung® wird eine Ubersicht tber die
unterschiedlichen Gruppierungen von mehrfach geistig Behinderten und ein
Einblick in die besonderen Anforderungen der einzelnen Gruppen gegeben. Eine
detaillierte Ubersicht tber die einzelnen Formen einer geistiger Behinderung
wuirde jedoch den Rahmen sprengen.

Das nachste Kapitel widmet sich den Unterschieden der Betrachtungsweisen der
bei Krankenhausaufenthalten involvierten  Berufsgruppen: einmal die
medizinische/pflegerische Seite und einmal die ,betreuende” Seite, die sich mehr
auf eine sozial-psychologische und heilpadagogische Sichtweise stiitzt. Die Daten
einer Erhebung von 2008 tber die Gesundheit geistig Behinderter, die haufigsten
Krankheiten, unterschiedliche Aspekte Zu Krankenhausaufenthalten,
Informationsstand, Lebensqualitat und ein kurzer Einblick in den rechtlichen
Rahmen schliel3en dieses Kapitel ab.

Kapitel 3 beleuchtet die Problematik des stationaren Aufenthaltes der mehrfach
behinderten Patienten ebenfalls aus der Sicht aller Beteiligten, stitzt sich jedoch
auf Erfahrungsberichte von Patientinnen und deren Angehérigen, Arztinnen,

Pflegepersonal, Betreuerlnnen und der Pflegewissenschatft.

Kapitel 4 zeigt L6sungsansatze, die in der Praxis bereits funktionieren, wie die
Einrichtung von Schwerpunktkrankenhdusern (Barmherzige Bruder Wien) und
Beispiele aus dem Ausland (Grol3britannien). Weiters werden

Losungsperspektiven der Krankenkassen und Initiativen der Arzte vorgestellt.
In Kapitel 5 werden die zusammengefassten Herausforderungen anhand des

Ablaufes eines stationaren Aufenthaltes zusammen mit den vorgestellten

Losungsansétzen aufgezeigt.
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2 Theoretische Grundlagen

2.1 Einordnung der Begrifflichkeiten

Ende der 1950er Jahre wurde erstmals in der langen Geschichte der ,ldiotie”

und des ,Schwachsinns® und nach der diffamierenden und erschutternden
Behandlung in der Zeit der Nazi-Diktatur von den Eltern des Vereins ,Lebenshilfe”
eine Benennung ins Leben gerufen, die nicht herabsetzte und diffamierte, sondern
sachlich das Anderssein ihrer Kinder genannte: geistig behindertes Kind.
(Lebenshilfe, 2008, online). Heute gilt manchen auch dieser Begriff schon als
abwertend, vor allem den Betroffenen selbst (Netzwerk People, www.peoplel.de)
,die sich die Bezeichnung ,Menschen mit Lernschwierigkeiten winschen. Auf der
anderen Seite hat sich der Begriff ,geistig behindert* eingebirgert und ist
allgemein verstandlich (vgl. Kulig, 2006). Ein neuer Begriff wie ,Menschen mit
Lernschwierigkeiten“ wirde sehr viel Zeit benétigen, um einen &ahnlich hohen
Verstandnisgrad zu erlangen. Da der Begriff auch im Sozialrecht verwendet wird,
konnte es sogar zu Nachteilen fir die Betroffenen kommen. Es ist auch
anzunehmen, dass nicht der Begriff stigmatisierend wirkt, sondern die Krankheit
selbst. Die Gesellschaft bewertet geistig Behinderte immer noch sehr haufig
negativ und mit Vorurteilen (vgl. Kulig, 2006). Die WHO verwendet tbrigens im
ICF den Begriff ,geistig behinderte Person“ nicht, sondern Uberlasst es den
Menschen selbst, so genannt zu werden, wie sie es wiinschen. Die WHO spricht

von einer ,Person mit einem Problem im Lernen“ (Dimdi, 2004, online.)

Die Behindertenrechtekoordination (Convention on the Rights of Persons with
Disabilities) spricht dagegen von ,Menschen mit Behinderungen®. (BMASK, 2008,
S. 2 ff.) Die Europaische Union schutzt in ihren Richtlinien behinderte Menschen
im Arbeitsleben vor Diskriminierung (Richtlinie 2000/78/EG, ABI. Nr. L 303/16), hat
den Begriff der Behinderung jedoch nicht definiert. Der Europaische Gerichtshof
hat sich dementsprechend mit der Abgrenzung von Behinderung zu Krankheit
befasst und festgestellt, dass Behinderung im Sinne der Richtlinie der EU so
verstanden werden soll, dass physische, geistige oder psychische
Beeintrachtigungen die Behinderung bewirken und dies ein Hindernis fur die
Teilhabe am Berufsleben sei. Mit der Wahl des Begriffes Behinderung in der
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Richtlinie wurde vom Gesetzgeber ein Wort gewahlt, das sich von Krankheit
unterscheidet. Daher lassen sich die beiden Begriffe nicht gleichsetzen (BMASK,
2008, S. 3).

Auch das Osterreichische Bundes-Behindertengleichstellungsgesetz (BGBI. | Nr.
82/2005) geht in seiner Definition davon aus, dass nicht die
Funktionsbeeintrachtigung, sondern deren Auswirkung, das heil3t die Erschwernis
der sozialen Teilhabe, eine Behinderung ausmacht (Kapitel 7.1). Im Gegensatz
dazu wird Krankheit beispielsweise im Allgemeinen Sozialversicherungsgesetz
(ASVG, BGBI. Nr. 189/1955) als regelwidriger Korper- oder Geisteszustand, der

die Krankenbehandlung notwendig macht, umschrieben (ebenda).

Der Begriff ,Behinderung“ bezeichnet physische, geistige oder psychische Defizite
und gibt die medizinische Sichtweise wieder. Es gibt unterschiedliche
Herangehensweisen geistige Behinderung zu definieren. Da ist einmal die
medizinisch orientierte Definition in der Psychiatrie und klinischen Psychologie, die
vor allem defizitorientiert ist und den Mangel an Intelligenz in den Vordergrund
stellt. Die medizinische Sichtweise hat die Behindertenpolitik und die
gesellschaftliche Einstellung gegeniber Behinderten lange ausschlief3lich
beherrscht. Menschen mit Behinderungen waren ,abnormal® und brauchten
standige Fursorge (vgl. BMASK, 2008, S. 2). Eingeschlossen ist darin eine
lebenslange, unverdnderliche Hilfsbedurftigkeit und die Erziehungsbedurfnisse
daraus, ,die bestimmt werden durch eine derart beeintrachtigte intellektuelle und
gefahrdete soziale Entwicklung, dass lebenslange padagogisch-soziale Hilfen zu
einer humanen Lebensverwirklichung notig werden“ (Speck, 1990, S. 62). Die
Jlebenslange” Hilfsbedurftigkeit wirkt zu sehr stigmatisierend und darf nicht so
stehen bleiben, weil sie Selbstandigkeit und Selbstbestimmung ausschlief3t. (vgl.
Muhl, 2000, S. 48) Der Begriff ist fokussiert auf die Defizite und berlcksichtigt
nicht, dass der Behinderte ein Individuum mit einer eigenen Persoénlichkeit ist, das

selbstandig handeln und entscheiden kann.

Der medizinische Definitionsansatz wird in der padagogischen Fachliteratur
abgelehnt. Dort fand ein Wandel statt, der dazu fuhrte, bei der Einordnung nicht

von den individuellen Beeintrachtigungen auszugehen, sondern von den
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Einschrankungen, die sich im gesellschaftlichen Leben und in der Teilhabe daran
ergeben und die sich auch in den Vorurteilen gegentiber Behinderten zeigen. Es
wird nicht von der Erkrankung auf Defizit und Behindertsein geschlossen, sondern
auf ,behindert werden“ durch gesellschaftliche und soziale Rahmenbedingungen.
Die Behinderung zeigt sich aus der Sicht des Betrachters. So gibt es
unterschiedliche Perspektiven fur den Begriff ,Behinderung®, das heildt keine
allgemein anerkannte Definition, sondern Einigkeit darin, den Begriff Behinderung
je nach Sichtweise medizinisch, psychologisch, padagogisch, soziologisch,
bildungs- und sozialpolitisch zu verwenden (vgl. Fornefeld, 2008, S. 59).

In diesem Verstandnis von ,Behinderung” ist auch das Element der Veranderung
enthalten. Einmal in Bezug auf die Einstellung der Umwelt, zum anderen in Bezug
auf die sozialen Einflisse, die auf die Ausprdgung der geistigen Behinderung
einwirken (vgl. Speck, 2005, S. 48).

Bezuglich der Einordnung in eine sozialtheoretische Kategorie entstand aus der
soziologischen Betrachtung heraus die Forderung, eine Benennung ganz zu
unterlassen, um eine Stigmatisierung zu vermeiden. Der Begriff Behinderung
konne als ,Ergebnis eines sozialen Bewertungs- oder Abwertungsprozesses"
gesehen werden (vgl. Cloerkes, 2007, S. 7f.). Behinderung wird negativ und als
Abweichung vom Normalen bewertet, was wiederum eine negative Reaktion
hervorruft. Dies bedeutet, dass Behinderung relativ und subjektiv wahrgenommen

wird, und zwar auf verschiedenen Ebenen (vgl. ebenda, S. 9 f.).

- Zeitlich: die geistige Behinderung ist vorubergehend. Trotzdem kann eine
dauerhafte Stigmatisierung stattfinden.

- Subjektiv: das Krankheitsbild ist nicht relevant, entscheidend ist die individuelle
Wahrnehmung des Betrachters

- Unterschiedliche Auswirkungen auf Lebensbereiche und Situationen: Der
Behindertenbegriff ist vor allem in Bezug auf Arbeit definiert. Auch wenn hier
Einschrankungen vorliegen, werden in anderen Lebensbereichen die

Einschrankungen nicht im gleichen Ausmal? wahrgenommen.

2.2 Gruppen von mehrfach und geistig Behinderten
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Wissenschaftliche Gruppierungen sollen Ubersichten schaffen, Aussagen
prazisieren und (sonder)padagogische MalRnahmen gruppenzielorientiert

entwerfen und verwirklichen (Suhrweier, 1999, S. 205).

Da sehr schwer zu diagnostizieren ist, ob bestimmte Korperbehinderungen
zusatzliche Behinderungen sind oder eine unmittelbare, psychische
Folgeerscheinung der geistigen Behinderung, gibt es unterschiedliche Angaben
uber die Haufigkeit von Mehrfachbehinderungen bei geistig Behinderten. Sicher
belegt ist jedoch, dass vor allem die schwer und schwerst-geistig Behinderten
auch noch mehrfach behindert sind, was auch mit einer verminderten
Lebenserwartung verbunden ist. Die leicht geistig Behinderten dagegen sind
selten korperlich behindert und haben eine normale Lebenserwartung
(Steinhausen, 2000, S. 11). Dazu gibt Speck (1990, zit. in Suhrweier, 1999, S.
206) die folgenden Zahlen an:

zwel zusatzliche Behinderungen kommen mit 40% am haufigsten vor,

zusatzlich eine Behinderung (25%) steht an zweiter Stelle,

drei Behinderungen (20%) an dritter Stelle und

vier zusatzliche Behinderungen mit 3% an vierter Stelle.

Nur 10% der geistig Behinderten haben keine zusétzliche Behinderung.

Mehrfach Behinderte haben eine Hirnschadigung, die als geistige Behinderung
das Denken, die Entwicklung des Sprechens und des Speicherns und der Motorik
beeintrachtigt sowie eine zusatzliche Behinderung, die nicht direkt mit der
Hirnschadigung in Verbindung stehen. Die Mehrfachbehinderungen koénnen
mehrere organische Ursachen oder auch nur eine organische Ursache mit einem
breiten Auswirkungsbereich haben. Die verschiedenen Behinderungen wirken
gegenseitig aufeinander ein und bilden eine neue Qualitat. Je starker die geistige
Behinderung in Erscheinung tritt und je mehr mehrere Behinderungen
zusammenwirken, umso mehr ist von Schwer- oder Schwerstbehinderten zu
sprechen. Sie sind dauerpflegebedirftig und kénnen nicht zielgerecht handeln.
Mehrfach schwerst behinderte Kinder sind nicht in der Lage, die Bewegungen und

Handlungen zu lernen, die ihnen ein Mindestmal} an selbstbestimmten Leben
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ermdglichen konnte. Sie konnen weder laufen noch krabbeln oder ohne
Unterstlitzung sitzen, viele nicht einmal den Kopf allein halten. Sie kénnen nicht
lernen zu greifen, oft nicht einmal schlucken und kauen. Einige leiden unter
Anarthrie (Unfahigkeit zu sprechen), an einer Insuffizienz der fir die Mimik
verantwortlichen Muskulatur, so dass sie sich weder verstandigen noch
kommunizieren kdnnen (Fréhlich, 1986, zitiert in Suhrweier, 1999, S. 206 f).

Suhrweier (1999, S. 207 ff), fuhrt aus der Literatur eine Reihe von Gruppierungs-
und Klassifizierungsversuche nach unterschiedlichen Bezugspunkten wie nach
Lernfahigkeit der Kinder, Arbeitsfahigkeit von Erwachsenen, Verhalten, Ursachen,
pathologische und subkulturelle Faktoren, Interaktionsfahigkeit an. Die Frage ist,
ob solche Gruppierungen die Betreuerlnnen bei ihrer Arbeit unterstitzen. Um
mehrfach Behinderte fordern zu kdnnen, ist es erforderlich, nicht nur die einzelnen
Behinderungen, sondern Struktur und Zusammenwirken des Gesamtbildes und
die Wechselwirkungen der einzelnen Krankheiten bzw. Beeintrachtigungen zu
kennen. Eine treffsichere Einschatzung ist sehr schwierig und nur dann mdglich,
wenn das Verhalten der Behinderten lange und intensiv beobachtet wird. Im
Vordergrund stehen dabei die Fragen, welche Behinderung am stéarksten ist und
die anderen dominiert, seit wann die Behinderungen bestehen bzw.
dazugekommen sind (vgl. Suhrweier, 1999, S. 209). Als praktisch haben sich vor
allem Gruppierungsversuche erwiesen, die Entwicklungsetappen beschreiben:

Gruppierung nach Lernfahigkeit (Kinder):

- Ubergangsformen: Grenzfalle zur Lernbehinderung, mit ausgepragten
Teilbegabungen, elementares Schreiben und Lesen mdglich, sozial relativ
selbststandig

- Durchschnittsformen: lernfahig in der Gruppe, eingeengtes Lernfeld, sozial
relativ unselbststandig

- Intensivform: schwerste geistige Behinderung, aufRerste Einengung des
Lernfeldes, gewohnheitsgebunden, intensive Einzelférderung notig, total

abhéangig, erheblich pflegebedurftig

27



Gruppierung nach Arbeitsfahigkeit (Erwachsene)

- Relativ gut Arbeitsfahige: Sprachverstdndnis und Kommunikation gut,
Verstandnis fur Arbeitsauftrage (angepasst), relativ selbststandige Ausfihrung,
gute  Arbeitsergebnisse, gute Durchhalte- und Umstellungsfahigkeit,
Eigenkontrolle des Arbeitsverlaufes, komplexere Arbeitsauftrage moglich

- Mittelmafig Arbeitsfahige: Einschrankungen bei den vorgenannten Merkmalen,
Verhaltensauffalligkeiten

- Schwach Arbeitsfahige bis  Arbeitsunfahige:  Sprachverstadndnis und
Kommunikation kaum vorhanden, soziale Kompetenz sehr eingeschrankt,
einfachste Tatigkeiten mussen begleitet werden oder trainiert werden,

Instruktionen Uber Vormachen, auffallige Verhaltensweisen

2.2.1 Geistig behindert — sehgeschadigt

Sehende geistig Behinderte sind bereits beim Zurechtfinden in ihrer Umgehung
eingeschréankt. Steht das Horen und nicht das Sehen im Mittelpunkt des
sinnesfunktionalen Systems, ist die Orientierung eine zusatzliche Belastung. Die
Sprache im Sinne des Verstehens, Sprechens, Lesens und Schreibens hat fir
normal entwickelte Blinde eine besondere Bedeutung. Bei geistig behinderten
Blinden ist anzunehmen, dass die Orientierung und die Qualitat der Sprache und
des Verstehens weit zuriickbleibt hinter der von geistig Behindertern, die gut
sehen konnen. Das schliel3t jedoch nicht aus, dass blinde geistig Behinderte
innerhalb  der ihnen  gesetzten Grenzen und mit  erworbenen
Kompensationsmdglichkeiten, unter  gunstigen Lebensverhdltnissen, ein

sinnerfilltes Leben fuhren kénnen (vgl. Suhrweier, 1999, S. 211 ff.).

2.2.2 Geistig behindert — hdrgeschadigt

Gehorlosigkeit oder Schwerhorigkeit sind bei geistig Behinderten nur schwer
auszugleichen. Sie kdonnen die Laute, die zu ihnen dringen, nur teilweise oder
Uberhaupt nicht einordnen. Horende geistig Behinderte lernen viel durch
Nachahmung und durch die standige Kommunikation mit ihrer Umgebung.
Dadurch erschlie3en sich auch ihnen Bedeutungen und Zusammenhéange.
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Gutes Zureden wirkt emotional oft beruhigend wie anregend und stabilisierend.
Gutes Zureden vermittelt auch Liebe und Zusammengehorigkeit, daraus erwéchst
dann wieder die Freude am Lernen, Verhaltensaufféalligkeiten werden positiv
beeinflusst. Auf all dies mussen Horgeschadigte je nach dem Grad ihrer
Horschadigung verzichten. Zu der Horschadigung kommt, dass sie sich nicht
artikulieren und verstandlich machen kénnen. Diese Defizite entladen sich dann
tiw. in Verhaltensaufféalligkeiten, die schwere Formen annehmen und sogar
selbstgefahrdend sein konnen. Solche Verhaltensauffalligkeiten kdnnen sich zum
Beispiel darin zeigen, dass die Betroffenen sich auf die Stral3e werfen, rebellieren,
Anordnungen und Bitten verweigern oder sogar aggressiv angreifen, kreischen
und schreien. (vgl. Suhrweier, 1999, S. 212 ff.).

Dieses Verhalten ist fur die Betreuerlnnen sehr belastend. Es dauert oft Jahre, bis
sie das Verhalten ihrer Schutzlinge verstehen und regulieren kénnen. Die
intellektuelle Aufnahmefahigkeit ist bei geistig behinderten Horgeschadigten durch
die Horschadigung erheblich verstarkt. ,lhnen fehlen Erlebnisse und Eindriicke wie
das, was Kommunikation ausmacht wie Erklaren, Versprechen, Loben, Schimpfen
und auch verbales Kosen. Dadurch geraten sie immer mehr in eine
Abwartsspirale, statt sich ihrer geistigen Behinderung gemaR entwickeln zu
kénnen. Es kann sich keine Freude daraus entwickeln, etwas auszuprobieren oder
etwas zu begreifen und mit etwas umzugehen, weil sie die Zusammenhange und
den Sinn nicht verstehen. Dadurch bleiben ihnen auch wesentliche Erfahrungen
verborgen wie zum Beispiel die Folgen eigenen Tuns zu erleben, daraus zu lernen
oder sich an Erfolgen zu “ (Suhrweier, 1999, S. 214 ff.).

Geistig normale Gehorlose erlernen das Sprechen durch Nachahmung und das
Ablesen der Worte an den Lippen, Mund- und Zungenbewegungen. Diese Technik
zu erlernen ist sehr anspruchsvoll und erfordert eine hohe Kombinationsfahigkeit
der Rezeptoren.

Die Mdglichkeiten den geistig Behinderten und zugleich Horgeschadigten zu
helfen waren bisher sehr begrenzt. Die Therapeuten arbeiteten z.B. mit
lautunterstitzenden Handzeichen, die jeweils eine bestimmte Bedeutung haben
und lassen sich das Sprechen am Kopf und Hals ertasten (taktil-vibratorische
Methode).
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Es liegt auf der Hand, dass diese intellektuell anspruchsvollen Methoden bei
geistig Behinderten wenig Sinn machen. Die Betroffenen haben grofRe
Schwierigkeiten, Wortlaute zu differenzieren, visuell-seriale Angebote Uber langere
Zeit zu verfolgen und einen ausreichenden passiven Wortschatz zu erwerben. Die
Handhabung von Horgeraten ist ebenfalls sehr schwierig durchzufiihren. Um sie
Zu tragen, missen sie standig an die auditiven Gerdusche und Reize angepasst
werden, um den gréRtmoglichen Nutzen aus ihnen zu ziehen, die oft schwierige
EingewOhnungszeit muss Uberstanden werden. Horgerate sind deshalb oft nicht
oder nur sehr beschrankt einsetzbar.

Die Auswirkungen der Gehorlosigkeit sind sehr weitreichend. Durch das fast
vollige Ausfallen der Sprache ist die Entwicklung des Denkens behindert, vor
allem in Bezug auf Inhalte, die nicht konkret und anschaulich sind, sondern
abstrakt und schwer zu erklaren sind (vgl. Suhrweier, 1999, S. 214 ff.).

2.2.3 Geistig und korperlich Behinderte

Korperliche Fehlbildungen und Defizite sind weitere Behinderungen, die
zusammen mit einer geistigen Behinderung eine Mehrfach-Behinderung
begrinden.

Kdrperbehinderungen sind zum Beispiel (Suhrweier, 1999, S. 216 f):

- Schaden am Zentralnervensystem (z.B. Zerebralparesen,
Querschnittslahmungen)

- Schadden am Skelett (z.B. Missbildungen von GliedmalRen und der
Wirbelaule, Minderwuchs, Muskeldystrophie, rheumatische Krankheiten)

- Schaden des inneren Organsystems (z.B. Herzkrankheiten, Krankheiten
der Atmungsorgane, Bluterkrankheit)

- Krampfe (z.B. epileptische Krampfe, BNS-Krampfe)

Alle angefuhrten Kdérperbehinderungen sind chronisch und meist angeboren. Auch
hier ergibt sich durch das Zusammenwirken mit der geistigen Behinderung eine
Negativspirale der Auswirkungen. Vor allem den Koérperbehinderten, die aufgrund
von Lahmungen oder Spasmen an den Rollstuhl angewiesen sind, fehlen wichtige
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Erfahrungen, um ihre Fahigkeiten — an ihre geistige Behinderung angepasst —
bestmoglich weiterzuentwickeln. Sie kénnen Dinge nicht mit den Handen erfahren,
die Hande weder spielerisch noch fur ihre personliche Versorgung einsetzen. Sie
konnen sich nicht selbststandig auf ihren Fuf3en und mit ihren Handen im Raum
bewegen und dadurch keine rdumlichen Erfahrungen machen, Abstande und
Entfernungen abschatzen lernen, Gegenstande berihren, mit ihnen hantieren
oder sie befordern. Dieser Mangel beeinflusst die Entwicklung der Betroffenen
sehr weitreichend, weil sich die Bewegungen der GliedmalRen nicht
entwicklungsgemald ausbilden und auch der Spracherwerb, die Sprache und
folglich die Kommunikationsfahigkeit sind davon dauerhaft betroffen (vgl.
Suhrweier, 1999, S. 216 ff.).

Inwieweit sich diese Defizite auswirken ist jedoch von mehreren Faktoren
abhangig. Erstens von den Behinderten selbst und davon, wie sehr sie selbst zu
ihrer Entwicklung beitragen. Es spielt eine entscheidende Rolle, wie bildungsfahig
sie sind und ob sie selbst interessiert sind oder sich gleichgiiltig verhalten.
Zweitens von den angewendeten physiotherapeutischen, fachmedizinischen und
sonderpadagogischen Therapien und ihrer Qualitat, die oft erheblich fir den Erfolg
sind. Lassen die Qualitat und die RegelméRigkeit zu winschen Ubrig und
verhalten sich die Verantwortlichen gleichgultig und verstandnislos oder werden
Therapien haufig gewechselt, bleiben sie oft erfolglos. Dies kann sogar zu einer
pseudo-geistigen Behinderung fuhren, die erst entdeckt und mihsam tUberwunden

werden muss (vgl. Suhrweier, 1999, S. 218).

2.2.4 Geistig behindert - verhaltensauffallig

Geistig Behinderte haben wie alle Menschen eine individuelle Biografie. Im
Idealfall wachsen sie geborgen in ihren Familien oder in ihren Betreuungsstatten
auf, werden frih geférdert, angeregt und gefihrt. Auch bei ihnen beeinflusst die
Biografie Ausdruck und Verhalten, ebenso wie eine Biografie der Lieblosigkeit und
Vernachlassigung. Vernachlassigung kann bis zur Hospitalisierung fuhren, die nur
langsam und mit viel Geduld und Zeit Uberwunden werden kann. Oft sind die
Betroffenen nach einer solchen Therapie wesentlich ,unauffalliger* (vgl.
Suhrweier, 1999, S. 222).
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Weiterer Einflussfaktor neben der Biografie fir das Entstehen von
Verhaltensauffalligkeiten ist der Auspragungsgrad der geistigen Behinderung. Je
schwerer die geistige Behinderung ist, desto auffalliger und unkontrollierter kann
auch das Verhalten sein. Da geistige Behinderung oft mit auffalligem Verhalten
verbunden ist, kann eine Mehrfachbehinderung oft nur sehr schwer abgegrenzt
werden (vgl. Suhrweier, 1999, S. 223 ff.).

,Grundsatzlich sind Entstehung und Entwicklung psychischer Stérungen bei
geistig behinderten Kindern und Erwachsenen als multifaktoriell anzusehen.
Individuelle, familiare und gesellschaftliche Bedingungen spielen zusammen und

wirken wechselseitig aufeinander ein“ (Hackenberg, 1996, S. 11).

Psychische Stdrungen treten bei geistig Behinderten etwa drei bis vier mal
haufiger auf als bei Nichtbehinderten. Sie kommen vor allem bei schwer geistig
Behinderten, bei Bewohnern von Einrichtungen und in der Altersgruppen von 15—
29 Jahren vor. Die Betroffenen konnen sich nur sehr schlecht mit ihren
Bezugspersonen verstandigen und ihre personlichen Bedurfnisse nur schwer
signalisieren und durchsetzen. Wenn die Bezugspersonen dann Druck austiben,
Anpassung verlangen und den Bewegungsraum einschrénken, ja sogar Gewalt
anwenden, entstehen daraus Verhaltensweisen, die als gesellschaftlich
Verursachte Defizite bezeichnet werden und ein gestértes Gleichgewicht zwischen
den Betroffenen und ihrer Umwelt widerspiegeln. So betrachtet koénnen
Verhaltensauffalligkeiten oft auch als Notsignale der geistig Behinderten
eingeordnet werden. Die Versuche ihre personliche Selbstbestimmung zu
erhalten, kdnnen dann auch entsprechend berucksichtigt werden (vgl. Suhrweier,
1999, S. 226 f.; Theunissen, 1995).

Die mdglichen Ursachen fiur die Entstehung von psychischen Stérungen in der
Kindheit fassen Theunissen (1995, S. 14) und Hackenberg (1996, S. 11)

Zusammen.
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- Verstandnisschwierigkeiten zwischen Eltern und den geistig behinderten
Kindern von der frihesten Kindheit an, die zu Missverstandnissen und auch zu
Unverstandnis bei den Eltern fihren kdnnen

- Geistig behinderte Kinder werden zum Objekt von Therapien und Dirigismus,
eine Subjektivitat kann sich nicht entfalten.

- Die Kinder unterliegen einem erheblichen Anpassungsdruck

- Die Aktionsspielraume sind eingeschrankt; so kann sich kein Selbstvertrauen
entwickeln; es entsteht eine Rigiditat des Verhaltens.

- AuRere Gewalt zwingt Verhaltensweisen auf.

- Personliche Bedirfnisse konnen nicht hinreichend angezeigt und ihre
Befriedigung durch die Betreffenden nicht durchgesetzt werden.

- Hospitalisierungserscheinungen.

- Kiritische, traumatisierende Lebensereignisse (Vulnerabilitat geistig Behinderter).

Eine weitere Gruppe soll in dieser Aufstellung nicht unbertcksichtigt bleiben: die
Gruppe der demenziell Erkrankten, die erst im Alter ihre bis dahin vorhandenen
geistigen Fahigkeiten verlieren. Der Umgang mit Demenzkranken fordert aufgrund
der kognitiv bedingten Beeintrachtigungen ihrer Gedachtnisleistungen, ihres
Orientierungs- und Urteilsvermdgens  bei  einer  Einlieferung ins
Allgemeinkrankenhaus ein &hnlich sensibles Vorgehen wie bei geistig
Behinderten. Aufgrund des demografischen Wandels nimmt die Zahl der
Demenzkranken immer mehr zu. In vier Jahrzehnten werden es doppelt so viele
sein wie heute, weil sich der Anteil sehr alter Menschen immer mehr erhoht
(Rothgang et al.,, 2010, S. 9). Nach neueren Untersuchungen treten
Demenzerkrankungen im hohen Alter haufiger auf, als bisher angenommen
(Ziegler/Doblhammer, 2009, S. 10). Das Risiko, an Demenz zu erkranken, erhdht
sich ab dem 60. Lebensjahr deutlich und verdreifacht sich in jeder Lebensdekade.
Erkrankt in der Altersgruppe der 65-Jéahrigen ungefahr jeder 20. an einer Demenz
mittleren Grades, ist es bei der Gruppe der tUber 85-Jahrigen bereits jeder Dritte
(Statistik Austria).

2.3 Sichtweisen zu geistiger Behinderung
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Die Einstellung gegenuber Menschen mit geistiger Behinderung pragt
entscheidend die Begegnungen mit ihnen, das Verhalten nicht geistig Behinderter
in der Offentlichkeit ihnen gegeniber, ihre Forderung und Erziehung und den
Umgang der Fachleute der unterschiedlichen Disziplinen mit ihnen. Die
Auffassungen bestimmen somit auch Diagnostik, Therapie und Umgang im
Krankenhaus. Zu den anthropologischen Grundsatzen gehort, dass das
allgemeine Menschenbild auch fur geistig Behinderte gilt (vgl. Suhrweier, 2009, S.
11). ,Die Anerkennung des Allgemeinmenschlichen auch im Hinblick auf geistig
Behinderte und die gleichzeitige Aufgabe des Gedankens an ihre Andersartigkeit
erfordert eine grundsatzliche Revision des Normalitatsbegriffes, der in unserer
Gesellschaft ein ganz wesentliches Bewertungskriterium darstellt* (Suhrweier,
2009, S. 12).

Es geht um das Verstehen des Wesens der Behinderten, denn ihr Wesen ist nicht
.Krank® oder ,anders". Seltsames oder auffalliges Verhalten gibt es auch bei den
sogenannten normalen Menschen. Eine Umfrage unter geistig behinderten
Jugendlichen und Erwachsenen ergab, dass sie die gleichen oder zumindest
ahnliche Traume und Zukunftsplane haben wie Nicht-Behinderte. Sie sehnen sich
nach Geborgenheit und Liebe und wollen in ihrer Gruppe und der Gesellschaft
dazugehdren und teilhaben. Sie wollen auch aktiv an ihren Beziehungen
mitwirken. Sie sehnen sich nach Solidaritat und toleranter Hilfe, wollen aber auch
Uberall mitreden und mdglichst weitreichend selbststandig sein. Der Unterschied
zu Nichtbehinderten ist, dass das qualitative Niveau wenig differenzierter, wenig
profunder und rational dem Behinderungsgrad entsprechend weniger kontrolliert
ist. (Speck, 1982). Boban/Hinz (1993, S. 335) haben der konservativen,
defizitorientierten Haltung gegeniber Geistigbehinderten eine ,dialogische®
gegenubergestellt. Die folgende Tabelle zeigt den Unterschied der beiden polaren

Haltungen:
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Defektologische Haltung Dialogische Haltung

geistige Behinderung als Zustand - ,Geistige Behinderung* als Prozess
- geistig behindert sein und bleiben | - auf sich wechselseitig
- Defekt (1Q)-Mangel, Defizit in der beeinflussenden inneren und aufReren

Entwicklung Bedingungen basierende Entwicklung
- Stereotypen - sinnvolle, logische Re-Aktionen
- Theorie der Andersartigkeit - Dialektik von Gleichheit und
- Defizitorientierung, Arbeit an Verschiedenheit

Problemen - Kompetenzorientierung,
- padagogische Aggressivitat Unterstiitzung von Entwicklung
- Behinderte als Objekt, - padagogische Assistenz

primar passiv - Behinderter als autonomes Subjekt,

- Wissen, was das Beste fur den primar aktiv

Behinderten ist - Beobachten, auf der Welle des
- lebenspraktisches Training Behinderten mitgehen
- individuelle optimale Forderung - Rahmen fur Handlungsfahigkeit
- Lernen nur von Spezialisten - individuelle Anfragen

- sonderpadagogischer Anspruch, | - Akzeptanz, kein Herrschaftsanspruch
totale Verantwortung - Offenheit fur gemeinsame
- didaktische Reduzierung ,Prinzip Situationen und Erfahrungen

der kleinen Schritte” - dialogische Entwicklung, Verabredung
- Forderplane - Akzeptanz als autonome
- Erfolg und Leistung der Schuler Personlichkeit mit

- MaRnahmen und Regelungen Entwicklungspotenzial

durch Padagogen ersetzt - Mal3stabe, durch die geistig
- Tabuisierung des Themas Behinderten gesetzt

~geistige Behinderung” - Zeugenschaft fur Bearbeitung des
- Sonderschulbedurftigkeit Themas ,Geistige Behinderung*
- Elternarbeit, Gesprachsfuhrung - elementarere Bedurfnisse an das Umfeld

- Zusammenarbeit mit den Angehdrigen

Tabelle 2: Polaritatenmodell zur Kennzeichnung unterschiedlicher Haltungen
zum Phanomen ,Geistige Behinderung*
(Quelle: Boban/Hinz, 1993, S. 336)
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In der Literatur gibt es unterschiedliche Ansatze fir Sichtweisen. So hat
Theunissen (2000, S. 16 ff.) zum Beispiel funf verschiedene Sichtweisen entdeckt
und erforscht: die medizinische und 1Q-bezogene, die defizitorientierte, die
psychiatrisch-nihilistische, die heilpddagogische, die kognitive Sichtweise und die
des Doppelkriteriums. Angelehnt daran sollen die zwei fur diese Arbeit relevanten
Sichtweisen betrachtet werden: die medizinische — relevant fur das Krankenhaus —
und die soziale - relevant fir Pflege beziehungsweise die betreuende

Wohneinrichtung.

2.3.1.1 Medizinische Sichtweisen und Klassifizierungen

Die im medizinischen Bereich verwendeten Klassifikationen nach ICD-10 nutzen
den IQ, um die kognitive Leistungsfahigkeit zu bestimmen. Behinderung wird
demnach mit einer verminderten kognitiven Leistungsfahigkeit und einem

geringeren 1Q gleichgesetzt (Theunissen, 2000, S. 20 ff.).

F 70 Leichte Intelligenzminderung IQ 50 — 69
F71 Mittelgradige Intelligenzminderung IQ 35-49
F72 Schwere Intelligenzminderung IQ20-34
F73 Schwerste Intelligenzminderung IQ unter 20
F78 Andere Intelligenzminderung Beurteilung nicht
maoglich
F 79 Nicht naher bezeichnete | Intelligenzminderung
Intelligenzminderung nicht einzuordnen

Tabelle 3: Einteilung in vier Intelligenzkategorien nach ICD-10
auf Basis des IC (Quelle: ICD-10, 2011, www.dimdi.de)
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Klassifizierung Auspragung

F 70 leicht Schwierigkeiten in der Schule, als Erwachsener
(frher Debilitat) Intelligenzalter von 9-12 Jahre,

Berufstatigkeit und gute soziale Beziehungen mdaglich

F 71 mittelgradig Intelligenzalter beim Erwachsenen 6-9 Jahre
(frher Imbezilitat) Gewisses Mald an Selbststandigkeit, Berufstatigkeit
und gute soziale Beziehungen mdglich,

gelegentlich Unterstutzung erforderlich

F 72 schwer Intelligenzalter beim Erwachsenen 3—6 Jahre
(frher Imbezilitat) Besuch einer allgemeinbildenden Schule nicht
maoglich, Lesen und Schreiben lernen nicht moglich,

Besuch einer Forderschule fir lebenspraktische

Bildung

Andauernde Unterstitzung erforderlich
F 73 schwerst Intelligenzalter beim Erwachsenen unter 3 Jahren.
(frGher Idiotie) Eigene Versorgung, Kontinenz, Kommunikation und

Mobilitdt sind stark beeintrachtigt, vollstandige

Unterstitzung erforderlich

Tabelle 4: Auspragung und Merkmale der vier Intelligenzkategorien
(Quelle: ICD-10, 2011, www.dimdi.de, www.wikipedia.org)

Die 1Q-Messung kann als Orientierung dienen und zwar nach der Definition der
AAMR nur im Zusammenhang mit Angaben Uber das adaptive Verhalten Der
Intelligenztest allein reicht zur Einordnung einer geistigen Behinderung nicht aus
(Speck, 1990, S. 49 vgl. auch Kapitel ,Diagnostik®). Intelligenz ist zwar eine starke,
personliche Kraft und welche die Fahigkeit betrifft, kognitive Probleme zu I6sen.
(Vgl. Speck, 2003, S. 204), sie reicht jedoch nicht aus, um die
Gesamtpersonlichkeit eines Menschen zu beurteilen. Als Begriindung gilt, dass
der Intelligenzbegriff ,kultur- und schichtspezifische Sozialisationserfahrungen

nicht beachtet und Intelligenz auf die kognitive Dimension reduziert* (Muhl, 2000).
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Das 1980 entstandene WHO-Modell ICIDH der Klassifikation von Behinderung
betrachtete dagegen Behinderung als Dreiklang (Theunissen, 2002, S. 26) der
individuellen korperlichen Schadigung, den Auswirkungen und
Funktionseinschrankungen daraus fur den Betroffenen im Zusammenwirken mit

den Beschrénkungen, die aus der Reaktion der Umwelt kommen.

Dreiklang Merkmale

Korperliches Defizit Schédigung des Organismus

Auswirkungen fir das Individuum | Aktivitats- und Funktionseinschrdnkungen
in Form von Lern-, Entwicklungs-, und

Wahrnehmungsstorungen

Reaktion der Umwelt Beschrankungen der gesellschaftlichen
Teilhabe durch Vorurteile, Stigmatisierung

und Barrieren

Tabelle 5: Dreiklang des WHO-Modells ICIDH nach
Theunissen (2002), S. 26
Quelle: Eigene Darstellung

Die Aussage des Modells, dass der behinderte Mensch umso benachteiligter ist, je
groRer eine individuelle Schadigung vorliegt, vernachlassigt jedoch die emotionale
Befindlichkeit, psychosoziale Bewaltigungsstrategien, Krisenverarbeitung und das
Selbstkonzept der Betroffenen und die Wechselwirkungen zwischen den
verschiedenen Faktoren (Kulig/Theunissen/Willenweber, 2006, S. 123).

AulRerdem wird die soziale Situation vollig vernachlassigt.

Im Jahr 2001 erweiterte die WHO das Modell ICIDH, bezog den gesellschaftlichen
Aspekt starker mit ein und brachte es im Jahr 2005 unter dem Namen ICF heraus.
Dieses Modell baut auf dem Dreiklang des ICF auf und bezieht

o Umweltfaktoren wie zum Beispiel Assistenz oder Heilmittelbedarf

¢ personelle Faktoren wie Geschlecht, Alter, Ethnie

In jeder Kategorie erfolgt eine detaillierte Einteilung hinsichtlich der Frage, ob die
korperliche, gesellschaftliche oder individuelle Behinderung kein Problem, ein

geringes, gemaligtes, ein grofRes oder gar ein sehr grol3es Problem darstellt. Als
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Bemessungsgrundlage dient der Mensch ohne Behinderung (Puschke, 2005, S.
4).

Die ICF ist ein Kompromiss aus dem medizinischem und dem sozialem Modell.
Die Aussage des medizinischen Modells ist, dass die Behinderung ein
personliches Problem ist und die Konsequenz daraus die Einschrankung an der
Teilhabe des gesellschaftlichen Lebens. Die Aussage des sozialen Modells ist
dagegen, dass die Umwelt den ,Behinderten* behindert, also die Behinderung aus
den Barrieren der Umwelt resultieren kann (Puschke, 2005, S. 4 1.).

In der Praxis existiert jedoch die medizinische Sicht nach wie vor z.B. in der
medizinischen Akutbehandlung und in der Rehabilitation. Es wéare ein grol3er
Fortschritt, wenn mehr nach der ICF gehandelt wirde und diese Definitionen flr

die Sozialgesetze, die Kosten- und Leistungstrager verbindlich wirden.

2.3.1.2 Diagnostik

Die Intelligenzminderung steht im Mittelpunkt der Diagnostik von geistiger
Behinderung daneben kénnen psychische Stdérungen vorliege, die jedoch bei
leicht geistig Behinderten nicht haufiger oder vielfaltiger auftreten als bei der
Durchschnittsbevolkerung. Bei schwer geistig Behinderten kénnen organische
Psychosyndrome, hyperkinetische Stoérungen (Erethie) und Stereotypien vor
kommen. Viele geistig Behinderte haben autistische Merkmale, wahrend bei den
Autismus Spektrum-Stérungen die bandbreite von einer schweren intellektuellen
Retadierung (Rett-Syndrom) bis zur Hochstbegabung (Typ Asperger). Weitere
Begleitsymptome sind Psychosen verschiedener Art, Automutilationen, Ess- und
Ausscheidungsstorungen sowie Auffalligkeiten in der Psychomotorik, den
Stimmungen, Affekten und Trieben. Korperliche Behinderungen, Krankheiten
sowie Dysmorphiezeichen kommen besonders haufig bei schweren und
mittelschweren geistigen Behinderungen vor (Steinhausen, 2000, S. 10 f.).

Die Diagnose einer geistigen Behinderung erfolgt auf fiunf Ebenen. Der erste
Schritt nach der Anamnese ist die Entwicklungsdiagnostik, komorbide psychische

Stoérungen mussen geklart oder ausgeschlossen werden. Weiters werden
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detaillierte korperliche Untersuchungen sowie eine sich eventuell daraus
ergebende Zusatzdiagnostik mit Labortests durchgefiihrt (Steinhausen, 2000, S.
11 ff.).

Anamnese Befragung der Eltern

Informationen der betreuenden Institutionen

Entwicklungsdiagnostik | Intelligenztest, wenn nicht ausreichend
Testbatterien, die neben Intelligenz den passiven
Wortschatz, Fein- und Grobmotorik, und das

Kurzzeitgedachtnis messen

Psychopathologische Beurteilung der kognitiven Leistungsfahigkeit,
Diagnostik Entwicklung der Sprache und Motorik

Soziale Anpassungsfahigkeit

Beobachtung von Verhalten und Interaktion

Fremdbeurteilung von Eltern oder anderen

Bezugspersonen
Kdrperliche Zuordnung der Dysmorphiezeichen
Untersuchung Kdrperliche Merkmale wie Kdrpergrole,

Kopfumfang, entwicklungs-neurologischer Status

Zusatzdiagnostik Sprach-, Hor-, Sehprifungen

Zytogenetische Untersuchung

Tabelle 6: Die funf Ebenen der Diagnostik
(Quelle: Steinhausen, 2000, S. 11)

2.3.2 Soziale Sichtweisen von Behinderung

Wie schon zu Beginn des Kapitels 2 erwahnt, hat sich die soziale Sichtweise vom
defizitorientierten Ansatz weg bewegt. Seit den 60er Jahren haben sich
Annahmen und Einstellungen nach und nach gewandelt und es erfolgte ein
Paradigmenwechsel zu neuen Leitgedanken in der Behindertenarbeit, von der
~Wahrnehmung und Behandlung des Menschen mit Behinderung als
Hilfeempfanger fremdbestimmter Versorgung* hin zu Selbstbestimmung,
Normalisierung und zum Empowerment-Konzept wie auch zur Integration mit der
Weiterentwicklung zu Inklusion und Teilhabe. (Fornefeld, 2008, S. 16). Der
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Wandel zeigt jedoch noch kein eindeutiges neues Paradigma, sondern viele
verschiedene, die ,auch die Zusammenhange verschiedener Einzelmodelle, also
ihre Vereinbarkeit unter wissenschaftlichem Aspekt, ins Gesichtsfeld ruckt”
(Speck, 2008, S. 30). Auch in der Praxis werden neue Konzepte oft wenig
beachtet und das Fursorgemodell besteht weiterhin (vgl. Theunissen, 2009, S.
14).

Der Paradigmenwechsel umfasst die folgenden Prinzipien:

Normalisierungsprinzip

Dieses Konzept basiert auf der Annahme der Rechtsgleichheit, wonach (geistig)
behinderte Menschen die gleichen Rechte und Pflichten wie Nicht-Behinderte
haben und mit ihrer Behinderung Akzeptanz und Burgerstatus geniel3en. Das
schlie3t ein (vgl. Pitsch, 2006, S. 224 ff):

- einen rechtlichen Anspruch auf Behandlung, Unterstiitzung, auf Unterricht sowie

auf Ausbildung, um eine optimale Entwicklung zu gewahrleisten

- Normalisierung des Wohnens, der Freizeit und des Arbeitens

- Normalisierung der Verwaltung

Das Normalisierungsprinzip hat die Pflege Behinderter nachhaltig reformiert,
jedoch wurde es nicht konsequent genug in die Praxis integriert (vgl. Theunissen,
2009, S. 373), weil z.B. Grol3einrichtungen aus Finanzierungsgrinden beibehalten

werden.

Selbstbestimmungsprinzip

Selbstbestimmung wurde geistig behinderten Menschen lange vorenthalten Der
Begriff bedeutet sowohl das Erkennen und Klassifizieren als auch die Macht, die
man Uber etwas haben kann (vgl. Kulig / Theunissen, 2006, S. 237 f.).

Auf der padagogischen Ebene umfasst Selbstbestimmung die Fahigkeit, das
eigene Leben aus eigenem Willen zu gestalten und in Bezug auf die eigene
Lebensqualitat zu wahlen und zu entscheiden, ohne von aul3en beeinflusst oder

eingegrenzt zu werden (vgl. Theunissen, 2009, S. 42).
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Integrations- und Inklusionsprinzip

Das Integrationsprinzip umfasst viele Ansatze, die als handlungsbestimmend fur
die padagogische Praxis gelten kdnnen, wie zum Beispiel im schulischen Bereich.
Behinderten Menschen sollen grundsétzlich, unabhangig vom Schweregrad ihrer
Behinderung, die gleichen Zugange und Teilhabechancen gewahrt werden wie
nichtbehinderten Menschen, auch im sozialen Bereich (vgl. Markowetz, 2007, S.
211 1).

Inklusion geht weiter als Integration und verlangt im Ubertragenen Sinne
Barrierefreiheit im gesellschaftlichen und o6ffentlichen Leben, um allen individuellen
Bedurfnissen in einer vielschichtigen Gesellschaft zu entsprechen. In einer
solchen Gesellschaft ware das Integrationsprinzip Uberflissig. Die geistige
Behinderung wird als eine mogliche Daseinsform unter vielen gesehen, wogegen
bei der Integration eine Trennung der Daseinsformen vorausgeht. (Markowetz,
2007, S. 223). Die Inklusion gilt zwar als ,Koénigsweg“ und die Weiterentwicklung
des integrativen Handelns hin zum inklusiven Denken ist zu begrif3en
(Markowetz, 2007, S. 223), die Umsetzung erweist sich jedoch als schwierig
(Theunissen, 2009, S. 18).

Teilhabeprinzip

Die Teilhabe betrifft die personliche Ebene der Behinderten wéhrend sich die
Integration auf die gesellschaftliche Ebene bezieht. Behinderte Menschen sollen
aktiv. an Entscheidungsprozessen gleichberechtigt beteiligt sein und sie
beeinflussen konnen (Niehoff, 2007, S. 249). Dabei missen auch Pflichten

wahrgenommen werden (Theunissen, 2009, S. 47).

Empowerment-Prinzip

Empowerment ist ein professionelles Konzept, um die Selbstbestimmung der
Behinderten zu fordern. Im sozialpadagogischen Handlungsfeld zielt das
Empowerment-Konzept auf die Starkung (noch) vorhandener Potenziale und
Ressourcen und unterstitzt bei der Entwicklung dieser Méglichkeiten. Der Begriff
steht fur ,Selbst-Beméchtigung®, Starkung der Autonomie und Selbstbestimmung.
Empowerment motiviert zur Weiterentwicklung, welche Menschen die Kraft gibt fur
ein nach eigenen Mal3stdben bestimmtes Leben (Herriger, 2006, S. 13). Wo
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Ressourcen erschopft sind und sich die Dynamik einer autonomen
Selbstorganisation sich nicht selbststandig entwickelt, da beginnt die
handlungsleitende Zielsetzung einer solchen psychosozialen Praxis. Ungenutzte,
durch die Lebensgeschichte verschittete Kompetenzen und Starken sollen
.erinnert®, gefestigt und erweitert werden (Herriger, 2006, S. 14ff).

Die Prinzipien ,Selbstbestimmung®, ,Teilhabe“ und ,Inklusion® sind zentrale
Elemente des Empowerments und l6sen die Prinzipien ,Normalisierung“ und
Lintegration* ab. Nach Theunissen stellt eine dem Empowerment entsprechende
Leitdisziplin die soziale Arbeit dar (Theunissen, 2006, S. 13 ff.). Jedoch darf die
Gefahr nicht aul3er Acht gelassen werden, Lernschwierigkeiten oder
Verhaltensauffalligkeiten ~ zu  bagatellisieren. Die reale  Einschatzung
eingeschrankter Fahigkeiten muss gegeben sein, um positive individualisierte

Lern- und Lebensbedingungen zu schaffen (Theunissen, 2000, S. 25).

2.3.3 Unterscheide im medizinischen und im sozialen Modell

Der Slogan ,Man ist nicht behindert, man wird behindert” zeigt den Konflikt
zwischen medizinischem und sozialem Modell an. Eng damit verknupft ist die
Unterscheidung von ,impairment” (Schadigung) und disability (Behinderung im
engeren Sinn) (Kastl, 2010, S. 48 ff.). Unter ,impairment ist die objektive
Schadigung einer anatomischen Struktur oder eines korperlichen Prozesses
verstanden, unter ,disability* dagegen eine bestimmte Aktivitatseinschrankung und
ein damit verbundener generell nachteiliger gesellschaftlicher Status. Behinderung
im Sinne von ,disability“ hat nichts mit dem Korper zu tun, sondern ist
ausschlief3lich eine Konsequenz sozialer Unterdrickung (Oliver, 1996, S. 35). Erst
gesellschaftliche Barrieren fihren zu einer Beeintrachtigung von Aktivitdten und zu
Ausgrenzungen (Kastl, 2010, S. 49 1.).

43



Medizinisches Modell < | Soziales Modell

.Personliche Tragodie* Theorie | < | ,Soziale Unterdriickung® Theorie

Personliches Problem <~ | Soziales Problem

Individuelle Behandlung <~ | Soziales Tun

,Medicalisation* < | Selbsthilfe

Professionelle Dominanz < | Individuelle und kollektive
Verantwortung

Expertise A Erfahrung

Regulierung @ Bejahung

Individuelle Identitat | Kollektive Identitat

Vorurteil A Diskriminierung

Einstellung @ Verhalten

Fursorge @ Rechte

Kontrolle < Wahl

Verfahrensweisen © Zweckmalfigkeit

Individuelle Anpassung © Sozialer Wandel

Tabelle 7: Die Unterscheidung von individuellem (medizinischem) Modell
und sozialem Modell der Behinderung
(Quelle: Oliver, 1996, S. 34, aus dem Englischen)

.Entscheidend fur unser Verstandnis von Behinderung ist, ob und in welchem
Sinne wir so etwas wie eine Normalitdtsvorgabe des physischen Kdorpers fir die
Frage seiner gesellschaftlichen Einbettung Deutung unterstellen oder ob wir das
nicht tun* (Kastl, 2010, S. 58). Bei der Deutung von Behinderung im
Spannungsfeld von medizinischem und sozialen Modell stellt sich nicht nur die
Frage nach der Normalitat (,Was ist normal?*), sondern auch nach der Sicht auf
Behinderung aus der sozialen und kulturellen Wirklichkeit. Ob Behinderung ein
Problem des Korperlichen ist oder ein Problem, das die Menschen bzw. die
Gesellschaft ,machten”, hangt davon ab, wo der menschliche Korper im

Spannungsfeld von Natur und Sozialitat verankert wird.
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2.4 Daten zu Gesundheit und Krankenhausaufenthalten in Osterreich

Die nachfolgenden Daten zu Gesundheit und Krankenhausaufenthalten geistig
Behinderter in Osterreich stammen zum tiberwiegenden Teil aus dem ,POMONA-
[I-Projekt“. Zum Vergleich der Daten mit den Daten der Allgemeinbevélkerung
werden die Ergebnisse der ,Osterreichischen Gesundheitsbefragung®
herangezogen, die von der ,Statistik Austria“ in den Jahren 2006 — 2007 erhoben
wurden. So soll versucht werden die Gesundheit der erwachsenen Osterreicher
mit intellektueller Behinderung mit der der Allgemeinbevélkerung zu vergleichen.
Die europaische Gesundheitsstudie POMONA-II-Projekt wurde in den Jahren
2005-2008 in 14 Mitgliedslandern der Europaischen Union durchgefiihrt. Erhoben
und interpretiert wurden die Daten der Studie von den Psychologischen Fakultaten
beziehungsweise Departements der mitwirkenden Universitaten. In Osterreich
leitete Germain Weber, der Dekan der Psychologischen Fakultat, das Team.

Die Zusammenfassung der europaischen Ergebnisse erfolgte dann unter der
Leitung von Patricia Noonan Walsh, am ,UCD Centre for Disability Studies”, UCD
School of Psychology, University College Dublin.

In dieser Studie wurde der gesundheitliche Status von ,erwachsenen Menschen
mit intellektueller Behinderung® zum ersten Mal europaweit beleuchtet. Im
Vorangegangenem Projekt, POMONA | (2002-2005), an welchem die Fakultat ftr
Psychologie der Universitat Wien ebenfalls teilnahm, wurden verschiedene
Gesundheitsindikatoren entwickelt, welche als spezifisch betrachtet wurden fir
Menschen, mit einer intellektuellen Behinderung, und als allgemein giltige
Parameter gelten (Weber, 2008, S. 27 ff.).
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Demografie Gesundheitsstatus Gesundheitsstatus

- Pravalenz - Epilepsie

- Wohnverhaltnisse - Orale Gesundheit

- Tagesbeschéftigung - Body Mass Index

- Einkommen / sozio-0konomischer | - Mentale Gesundheit
Status - Wahrnehmung

- Lebenserwarung - Mobilitat

Gesundheitsdeterminanten Gesundheitssystem

- Physische Aktivitat - Hospitalisierung

- Herausforderndes Verhalten - Gesundheitschecks

- Medikation - Gesundheitsforderung

- Training von Menschen in

Gesundheitsberufen

Tabelle 8: Gesundheitsindikatoren fur Menschen mit intellektueller
Behinderung (Quelle: Weber, 2008, S. 28)

Die Statistik Austria fuhrte im Auftrag der Gesundheitsagentur sowie des
Bundesministeriums fur Gesundheit, Familie und Jugend vom Marz 2006 bis
Februar 2007 eine Befragung hinsichtlich gesundheitsrelevanter Aspekte durch.
Dazu wurden 15.000 Personen nach dem Zufallsprinzip ausgewahlt. Vor allem
Fragen zum Gesundheitsverhalten und -zustand, aber auch zur Inanspruchnahme
von Gesundheitsleistungen, Themen also, die auch im Mittelpunkt der
POMONOA-II-Befragung standen wurden erhoben. Fir diese 06sterreichische
Gesundheitsbefragung  wurden urspriinglich  25.000 Menschen  zuféllig
ausgewahlt. Aus verschiedenen Grinden gelang es jedoch nur von 15.000
Personen Interviews zu erhalten. Die Befragten waren zwischen 15 Jahren und
95+ Jahre alt. Die Gruppe galt hinsichtlich Wohnort, Ausbildungsstatus,

Einkommen und anderer statistischer Kriterien als reprasentativ.

In der Osterreichischen Stichprobe der POMONA-II-Studie konnten 190 Personen
befragt werden. 77,9% der Menschen hatten eine leichte bis mafige geistige

Behinderung, die restlichen 22,2% waren schwer bis schwerstbehindert. Der
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groRere Teil der Befragten (55%, 106 Personen) benétigte keine Unterstitzung
wahrend der Interviews. Bei 84 Personen (44%) wurden die Informationen
hauptséachlich von Drittpersonen eingeholt.

Der Altersdurchschnitt lag bei 41 Jahren (der alteste Teilnehmer war 76, der
jungste 18 Jahre alt). 114 Menschen von den 190 Teilnehmern (60%) leben in
einer Wohngemeinschaft oder einer grol3eren Einrichtung, wahrend die Ubrigen
entweder alleine leben oder bei ihrer Familie.

Als reprasentativ kann die osterreichische Stichprobe hinsichtlich der Parameter
Wohnort und -situation, Alter sowie Behinderungsgrad betrachtet werden. Das
Hauptziel des POMONA Il Projektes lag in der Beantwortung der Frage, ob eine
stets gleich gute Erfassung der definierten Gesundheitsindikatoren resp. der
Operationalisierung bei allen Menschen mit Behinderung (ohne Berlcksichtigung
des jeweiligen Schweregrades) mdglich ist.

Da zu erwarten war, dass es in der POMONA Il Studie zu einer ausgeglichenen
Geschlechterverteilung kame, wurde in Bezug auf das Geschlecht der
Studienteilnehmer keine Vorauswahl getroffen; zwar sind mehr Manner von einer
intellektuellen Behinderung betroffen, dennoch sind Frauen hinsichtlich ihrer
Gesundheit auskunftsfreudiger. Diese Vermutung wurde im Rahmen  der

Untersuchung bestétigt. (98 Manner und 92 Frauen)

Nachfolgend sind einige fir die Themenstellung dieser Arbeit relevanten
Ergebnisse fur Osterreich zusammengestellt. (Weber, 2008, S. 30ff. — Statistik
Austria, die 0sterreichische Gesundheitsbefragung 2006-2007 Klimont, Kytir,
Leitner, Rack 2007 )

Die Interviews wurden jedoch noch nicht nach einheitlichen Kriterien erhoben. Die
“CONCEPTUAL TRANSLATION CARDS AND GUIDELINES for EUROPEAN
HEALTH INTERVIEW SURVEY (EHIS)” wurden von der

,PARTNERSHIP ON PUBLIC HEALTH STATISTICS GROUP* erst im Oktober
2009 veroffentlicht ( Quelle: Eurostat - Statistik Austria, 2009).
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2.4.1Selbststandigkeit

Von 190 Teilnehmerinnen der POMONA Studie waren etwa 40 Personen (21%)
auf Hilfe bei der Korperpflege angewiesen und 125 Personen (65,6%) benotigten
Hilfe im Haushalt, fast genau so viele (124 Personen, 65%) lassen sich bei
Verrichtungen des taglichen Lebens, zum Beispiel beim Einkaufen, beim
Geldabheben usw. helfen.

54 Teilnehmerinnen (28,4%) sind ohne rechtliche Betreuung, hingegen 103
Teilnehmerinnen  (54,2%) vollstdndig ,besachwaltet. Die restlichen 33
Teilnehmerinnen haben entweder in gesundheitlichen oder in finanziellen Fragen
einen rechtlichen Vormund. Es ist darauf hinzuweisen, dass nicht samtliche
besachwalteten Personen hinsichtlich des Umfangs der rechtlichen
Vormundschaft in Kenntnis gesetzt wurden oder dartiber Auskunft geben konnten.
40 der Studien - Teilnehmerlnnen wissen nichts von ihrer Sachwalterschatft.
Interessant ist, dass die Mehrheit (163 Personen bzw. 86 % ) arbeitet bzw.
beschaftigt ist (von Arbeitsassistenz bis zur Beschéaftigungstherapie), wobei die
durchschnittliche Arbeitszeit rund 32 Stunden in der Woche betragt und der
Verdienst (,Taschengeld) mit rund 13 Euro pro Woche niedriger ist als der im

europaische Durchschnitt mit 20 Euro pro Woche.

2.4.2 Gesundheit

Fur 16 Krankheiten kann ein Vergleich zwischen den drei Stichproben angestellt
werden. Bei vielen Krankheiten gab es wenige bis kaum Unterschiede.

Hinsichtlich der Haufigkeit des Auftretens von Inkontinenz liegt eine &auf3erst
signifikante Differenz zwischen der Bevdlkerung Osterreichs und der Menschen
dieses Landes mit einer Behinderung vor.

Ein unter Beriicksichtigung der haufigsten Grunde fir Inkontinenz durchaus zu
erwartendes Ergebnis. Dartber hinaus treten Katarakte bei Menschen mit
Behinderung haufiger auf als bei der tibrigen Bevolkerung Osterreichs.

Ofter als in den anderen beiden Stichproben wird eine chronische Bronchitis von
Osterreichern mit Behinderung angegeben, wéhrend sich in der selben Population
deutlich weniger Allergien finden. Bluthochdruck und Arthrose kommen bei
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Menschen mit Behinderung seltener vor als in der Allgemeinbevolkerung.
Bluthochdruck ist am meisten verbreitet bei 6sterreichischen Frauen mit leichtem
Behinderungsgrad.

Beim POMONA-II-Projekt kam es zur Erfassung von 2 weiteren
Gesundheitsherausforderungen, namlich Verstopfung und Epilepsie. Beides tritt
bei Menschen mit schwerem Behinderungsgrad generell haufiger auf, Epilepsie
vor allem bei Mannern.

Die mdglichen Ursachen der Verstopfung wurden nicht hinterfragt so, stellt sich
die Frage, ob relativ mangelnde Flissigkeitszufuhr hierfir mit verantwortlich ist. —
(Es ist bekannt,dass beispielsweise Demenzpatienten zu trinken regelrecht
vergessen) und inwieweit mangelnde Bewegung kausal ist.

Immerhin geben 52% der Studienteilnehmer an, sich kaum sportlich zu betétigen
und 42% nur dber ,leichte Bewegung“ berichten. Nur 7% sagen, dass sie sich
mehr als vier Stunden pro Woche intensiv bewegen (Quelle: POMONA-II-Final
report, P.Walsh, 2008).

Bei Menschen mit leichter Behinderung treten Magen-Darm-Krankheiten haufiger
auf. Auch in diesem Bereich kénnten nervds bedingte Erkrankungen der Grund fur
die hohere Zahl der Nennungen sein. Es wurde auch nicht hinterfragt, welche
Rolle, die bei allein lebenden Menschen mit intellektueller Behinderung durchaus
maoglichen, Hygienedefizite beim Zustandekommen dieser Beschwerden spielen.
Diabetes und Schilddrisen-Erkrankungen treten nach der 0&sterreichischen
POMONA-II-Studie signifikant 6fter bei Frauen auf, diese Tendenz zeigt sich auch
bei der Osteoporose. Allerdings ist auch in der Allgemeinbevdlkerung, bedingt
durch die menopausalen hormonellen Veranderungen, die Zahl der Patientinnen
mit Osteoporose viel groRer als die Zahl der Manner mit Osteoporose (Statistik
Austria).

Herzinfarkte werden in der Gruppe der Menschen mit intellektueller Behinderung
weniger haufig genannt (moglicherweise haben gut betreute Menschen weniger

~otress im medizinischen Sinn*).
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Krankheiten Bevoélkerung in | Geistig Behinderte in
Osterreich Osterreich
Asthma 4,3 5,3
Allergien 22 16,8
Arthrose 16,8 10,5
Bluthochdruck 29 17,4
Chronische Bronchitis 55 7,4
Diabetes 59 5,8
Epilepsie 24,2
Grauer Star 6,5 8,4
Herzinfarkt 2,1 1,6
Inkontinenz (Harn) 5,9 25,3
Kopfschmerz/Migréane 18,7 18,4
Osteoporose 5,8 4.8
Schilddrise 7,9
Schlaganfall 2,2 11
Tumorerkrankungen 3,6 3,7
Verstopfung 18,4

Tabelle 9: Vergleich der Krankheitshaufigkeit in Prozent zwischen der
nicht geistig behinderten und geistig behinderten Bevdlkerung
(Quelle: Weber, 2008. S. 32, Pomona-II-Studie)

Von Interesse sind auch Vergleiche in Bezug auf die Verwendung von Sehhilfen
und Horgeraten. Wahrend in Osterreich 6,3% der Menschen ein Horgerat
benutzen, verwenden dies nur 4,2% der Menschen mit Behinderung

Die Grinde dafur sind wohl einerseits in der schwierigen Handhabung von
Horhilfen zu suchen, andererseits in der beschrankten kognitiven
Funktionsfahigkeit der Befragten. Das Horen mit einem Horgerat muss von allen
Patienten langsam erlernt werden. Eine Hoérbeeintréachtigung wird auch haufig bei

schwer behinderten Personen nicht erkannt.
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Dagegen nutzen 52% der 0Osterreichischen Menschen mit Behinderung eine
Sehhilfe, wahrend in der Ubrigen Bevoélkerung nur 45,3% auf eine Sehhilfe

angewiesen sind.

2.4.3 Psychische Krankheiten und Verhaltensauffalligkeiten

In einer oder mehrerer Skalen der beiden Instrumente gelten in der
Osterreichischen Stichprobe 36 Personen als ,psychisch auffallig®, (18,94% aller
Befragten), wahrend 35,8% (das sind 68 Menschen mit Behinderung) auf
Psychopharmaka eingestellt sind. Diese Differenz weist entweder darauf hin, dass
die Befragten optimal eingestellt sind und deshalb keinerlei Symptome einer
psychischen Auffalligkeit zeigen, oder aber dass in Einzelfallen auch eine
ungerechtfertigte Medikation verordnet worden ist. Die Ursachen fir diese
Diskrepanz sind nicht hinterfragt worden (Was auch ein sehr schwieriges
Unterfangen ware.) und daher nicht bekannt. Allerdings ist ,psychische
Verhaltensauffalligkeit“ nattrlich nicht die einzige Indikation fur eine Therapie mit
Psychopharmaka im weiteren Sinn, insbesondere bei Menschen mit intellektueller

Behinderung,

,unangemessener Sprachgebrauch®, wie etwa verbale Attacken, z&hlt zu den
haufigsten Verhaltensauffalligkeiten in Osterreich (7,3%). Als ,leicht irritierbar
durch &auflere Umstande“ werden neun Menschen mit Behinderung (4,6%)
identifiziert. In der Skala ,psychische Erkrankung mit organischen Ursachen® (wie
zum Beispiel Demenz) finden sich 2,3% der Befragten, in der Skala ,Affektive
Stérungen” (z.B. Depression) und ,Psychotische Storung® (z.B. Schizophrenie)
ergeben sich Pravalenzen von je 7%.

Stereotypes Verhalten, Lethargie und Hyperaktivitdit werden noch seltener als

Problem genannt.
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Verhaltensauffalligkeiten bei 190 Teilnehmern Prozent
Verhaltensauffallig insgesamt 18,94
Behandlung mit Psychopharmaka 35,8
Verbale Attacken, unangemessenes Sprechen 7,3
Leicht irritierbar 4,6
Organische Ursachen (z. B. Demenz) 2,3
Affektive Stérungen (z. B. Depression) 7
Psychotische Storung (z. B. Schizophrenie) 7
Lethargie, Hyperaktivitat, Stereotypie selten

Tabelle 10: Verhaltensauffalligkeiten bei Menschen mit Behinderung
in Osterreich (Pomona-lI-Studie)
(Quelle: Weber, 2008, S. 28)

In der dsterreichischen Allgemeinbevdlkerung wurden im Jahr 2009 840.000 von
8,35 Mio. Osterreichern (also etwa 10,12%) mit Psychopharmaka behandelt
(Quelle: Osterreichische Sozialversicherung Presseaussendung vom 17. Juni
2011).

2.4.4 Interviews zu Gesundheit und Krankenhausaufenthalten

In diesem Fragenkomplex wurden die Interview-Teilnehmer zu ihren Erfahrungen
befragt, die sie bei Krankenhausaufenthalten gemacht hatten. Diese Fragen
wurden nur von zwei Dritteln, namlich 127 Personen, beantwortet. Der Hauptgrund
lag darin, dass die anderen Studienteilnehmer noch nie in einem Krankenhaus
ambulant oder stationar behandelt worden waren.

Aus der Osterreichischen Bevolkerung gaben 17,2% der Befragten an, im letzten
Jahr in einem Spital gewesen zu sein. Die Werte sind also bei dieser Frage wegen
der anderen Fragestellung nicht vergleichbar.

Vergleichswerte zur Zufriedenheit der Patienten bei Krankenhausaufenthalten
wurden auch der ,Ersten dsterreichweiten einheitlichen sektoren- Ubergreifenden

Patientenzufriedenheitsbefragung” enthnommen.
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Sie wurde 2010-2011 im Auftrag des Bundesministeriums flr Gesundheit vom
Bundesinstitut fir Qualitat im Gesundheitswesen (BIQG) erstellt,

(Gleichweit, Kern, Lerchner, Engel, Likarz) die Ergebnisse der Befragung wurden
im Juni 2011 veroffentlicht.

Erfahrungen im Krankenhaus

Nur 25 Personen der POMONA-II-Studie (13,2 %) berichten von mehr oder
weniger negativen Erlebnissen. Die Angestellten des Krankenhauses waren ,zu
unbeholfen* und die Langen Wartezeiten wurden thematisiert. Diese wurden
allerdings auch von den Menschen ohne intellektuellem Handicap kritisiert
(Statistik Austria), nur werden sie von diesen mdglicherweise starker toleriert.
Positive Erfahrungen mit Krankenh&ausern haben 51%, das sind 97 Personen mit
Behinderungen gemacht, acht Personen nach eigener Angabe sowohl schlechte
als auch gute Erfahrungen, ein Umstand, der meistens davon abhéangt, welches
Krankenhaus aufgesucht wurde. Schlechte Kritiken erhalten
bemerkenswerterweise vornehmlich psychiatrische oder neurologische Stationen.
Auch die Bevoélkerung waren, je nach Anstalt, 63% bis 95% der Patienten mit dem
Krankenhaus zufrieden, also auch hier war die Beurteilung der einzelne
Krankenh&user und Abteilungen recht unterschiedlich.

Nur 45% - 7,4% vertraten die Ansicht, dass der Spitalsaufenthalt ihrer
Gesundheit nicht genutzt hatte (BIQG Studie, 2011).

Diese Angaben der Teilnehmerlnnen der POMONA-II-Studie widersprechen dem
auch in dieser Arbeit dargestellten Bild aus der Literatur von mehrheitlich
(ausschlie3lich) schlechten Erfahrungen und belastenden Situationen im
Krankenhaus. Immerhin waren 102 Personen (53,7%) zufrieden und hatten keine
Klagen. Es kdnnte sein, dass die Ergebnisse nicht die tatsachlichen Einstellungen
wiedergeben (Bias). Beriicksichtigenswert ist auch, dass die Antwortenden fast
zur Halfte Drittpersonen waren. Bedenklich erscheint allerdings, dass gerade die
psychiatrischen und neurologischen Stationen von ihren Patientinnen schlechtere
Noten bekamen, die doch fachlich den Behinderten am nachsten stehen sollten.
Inwieweit die wohl medizinisch gerechtfertigten und sinnvollen aber vielleicht
unangenehmen Interventionen bei dieser Beurteilung eine Rolle spielten wurde

nicht untersucht!
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Die Ergebnisse der Frage, ob die behinderten Interviewteilnehmer mit ihren
Arztinnen zufrieden war, ergab eine positive Bilanz: 116 Personen (61%)
bejahrten dies, 25 waren es nicht (13,2%). Ein Drittel der Befragten konnte oder
wollte diese Frage nicht beantworten. Einen bemerkenswerten Aspekt stellt die
tatsache dar, nach der eine notwendige ambulante oder stationare Behandlung als
unangenehm empfunden wurde, die eigentliche Betreuung durch das
medizinische Personal aber dann doch akzeptierten oder sogar schatzten. Die
Befragten der Allgemeinbevdlkerungsgruppe kamen zu sehr a&hnlichen

Ergebnissen.

lhre Arztinnen selbst wahlen konnten immerhin 77 Personen (40,5%), 69
Menschen konnten es nicht (36,3%). Alleinlebende Menschen, das zeigte sich
hier, gehen in dieser Frage selbstbestimmter vor als in einer Einrichtung lebende

Person.

75 der befragten Personen mit Behinderung (39,5%) waren mit ihrer
Gesundheitsversorgung zufrieden und hatten keinerlei Winsche. Die ubrigen
Antworten lassen sich in folgenden Wiinschen zusammenfassen:

e groRere Barrierefreiheit sowie einen einfacheren Zugang zu den Arztinnen

e Arztlnnen sollten sich mehr Zeit fur ihre Patientinnen nehmen und sie nicht

so lange warten lassen

e Das Krankenhauspersonal sollte ofter und freundlicher mit Menschen mit

Behinderung selbst reden und weniger mit den Betreuerinnen

e Arztinnen und Pflegerlnnen missten mehr im Umgang mit Menschen mit

Behinderung geschult werden

e Es sollte bessere Krankenkassenleistungen geben, mehr Therapien sollten

finanziert werden

e zwei Personen aulRerten den Wunsch nach mehr Besuchsdiensten.

Einschatzung von Gesundheit, Informiertheit und Lebensqualitat
In weiteren Interviews wurde die Einschatzung der eigenen Gesundheit, die
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Informiertheit dariber und die Einschatzung der Lebensqualitat erfragt.

Bemerkenswert ist , dass Menschen mit Behinderung ihren Gesundheitszustand
ahnlich  wie die Allgemeinbevolkerung als ,gut® beurteilt.  Stark
verbesserungswuirdig hingegen sind die Befunde hinsichtlich der Haufigkeit
gynéakologischer Untersuchungen, das Gleiche gilt fir das Ergebnis beztglich dem
Grad an Informiertheit von Menschen mit Behinderung. Nur 24,3% der allein
interviewten, relativ selbststandigen Menschen mit Behinderung sind vollstandig
Uber ihren Gesundheitszustand informiert. Sie wissen um ihre Krankheiten,
kennen ihre Medikamente. Auch das Wissen der Betreuerlnnen war
erstaunlicherweise nicht viel besser — nur 26,2% haben vollstandige Informationen
Uber den Gesundheitszustand ihrer Klientinnen, 12,8% der allein Befragten sind

teilweise informiert.

Jeder Finfte der befragten Teilnehmerinnen bzw. jeder Finfte der befragten
Bezugspersonen hatte nur ungenigende Informationen beziglich des
Gesundheitszustandes. Bei den Medikationsangaben wurde dies am deutlichsten:
Viele hatten keine Kenntnis Uber den Einnahmegrund des Medikaments.
Allerdings schneiden in Umfragen 56% der Bevolkerung beim allgemeinen und
individuellen Gesundheitswissen schlecht bis problematisch ab (Jirgen Pelikan

vom Ludwig Boltzmann Institut Health Promotion Research, Europaische Umfrage

zur Gesundheitkompetenz, veroffentlicht Alpbach 2012).

Fur Ermnst Berger, Leiter der Abteilung fir Jugendpsychiatrie und
Behindertenpsychiatrie der Psychosozialen Dienste in Wien, sind die Aussagen
Uber Kritik an bzw. Zufriedenheit mit medizinischen Einrichtungen der POPMONA-
[I-Studie verlasslich.

Die schlechten Urteile Uber die psychiatrisch-neurologischen Bereiche des
Krankenhauses sind deshalb umso starker zu beachten. Fir Berger bedeutsam
sind dartber hinaus auch die von den Autorinnen dieser Studie formulierten
praxisrelevanten Schlussfolgerungen. Hier wird eine bessere Informationspolitik
gefordert fir Menschen mit Behinderung; die Defizite bzgl. der
Gesundheitsvorsorge, etwa gynakologische Vorsorgeuntersuchungen, seien
besonders stark. Manche Daten - dazu z&hlt etwa die hohe Anzahl von
Cholesterinmessungen, die mit einer Blutabnahme verbunden und von eher

zweifelhafter Relevanz ist, ferner Blutdruckmessungen (als sinnvoll eingestuft) und
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der hohe Impfungsgrad - lassen auf eine Uberwiegend fremdbestimmte
Durchfiihrung der Untersuchungen schliel3en. Obschon Ernst Berger das Problem
der fremd- oder selbstbestimmten Entscheidungen fir diskussionswirdig halt,
betrachtet er dies fur eine Strategie, die durchaus legitim ist. Die Aus- und
Weiterbildung der Betreuungspersonen, im besonderen im Bereich der
Praventivmedizin, ist die Schlussfolgerung die abgeleitet werden kann. Somit
konnte es moglich sein, die niedrigen Anzahl der gynékologischen Vorsorge
anzuheben. (Kommentar zur POMONA-II-Studie, Berger, Okt. 2010)

Ingo Fusgen, Geriater der Universitat Witten/Herdecke, kommt in seiner 2012
veroffentlichten Studie zum Schluss: ,In den Krankenhausern sind weder Arzte
noch Pflegende auf die verwirrten Patienten eingestellt, und sie sind leider
unzureichend ausgebildet” (*Patienten mit Gedéchtnisstérungen im Krankenhaus
- Univ Witten 2012-09)

Die Autoren der POMONA-II-Studie schlieBen: ,Damit haben alle, die mit
Menschen mit Behinderung zusammenarbeiten oder sie unterstitzen die
Verpflichtung, die geistig Behinderten besser und mehr Gber ihre Gesundheit zu
informieren.” (Weber, 2008, S 38)

Dazu konnte es auch hilfreich sein, wenn die Betreuenden der Menschen mit
intellektuellen Behinderungen selbst tUber mehr Basiswissen zu Gesundheit,
Krankheit und Vorsorge verfiigen und Arztinnen und Pflegpersonal mehr ber die

besonderen Bedirfnisse dieser lhrer Patientinnen wissen.

3 Dag Schitz, Ingo Fisgen: Patienten mit Gedachtnisstérungen im Krankenhaus - Umgang

mit therapeutischen und pflegerischen Problemen, ISBN 978-3-938748-32-9. Univ Witten 2012-09
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2.5 Rechtliche Rahmenbedingungen

Rechtliche Rahmenbedingungen

Geistig mehrfach behinderte Menschen sind auf Unterstitzung und Hilfe

angewiesen und darauf, dass ihre Betreuung im rechtlich gesicherten Rahmen

erfolgt. In  Osterreich sind das Diskriminierungsverbot und der

Gleichheitsgrundsatz im Verfassungsrecht festgelegt. Artikel 7, Absatz 1

bestimmt, dass

- alle Bundesbltirger vor dem Gesetz gleich sind

- niemand wegen seiner Behinderung benachteiligt werden darf

- sich Bund, Lander und Gemeinden zu einer Gewahrleistung der
Gleichbehandlung behinderter und nicht behinderten Menschen in samtlichen

Bereichen des taglichen Lebens bekennen.

Erganzt wird der Gleichheitsgrundsatz durch Artikel 2 StGG* und Artikel 7 B-
VG®, die besagen, dass nicht jeder Mensch gleich behandelt werden soll, weil
unterschiedliche Bedurfnisse unterschiedliche Voraussetzungen bendtigen. Damit
ist gemeint, dass ,Gleiches gleich und Ungleiches ungleich® zu behandeln ware.
Damit werden behinderte Menschen in Bezug auf mehr Férderung und
Unterstitzung als die Durchschnittsbevélkerung rechtlich abgesichert. (BMASK,
2008, S. 78 ff.)

Das Bundesbehindertengesetz wurde in Osterreich 1990 eingefiihrt. Hier finden

sich Regelungen wie

- Ausstellung von Behindertenpassen, Lichtbildausweisen durch das
Bundessozialamt

- finanzielle Hilfen durch Unterstiitzungsfonds, wenn behinderte Menschen in Not

geraten

Das dsterreichische Heim- und Unterbringungsgesetz regelt u. a. auch die

arztliche Behandlung wie zum Beispiel, dass nur wissenschaftlich anerkannte

4

) Staatsgrundgesetz vom 21 Dezember 1867

Bundes Verfassungsgesetz vom .1 April 2004
V gl, http://www.ris.bka.gv.at/
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Methoden angewendet werden durfen. Aulerdem haben geistig Behinderte das
Recht auf Information Uber ihre Krankheit und die Therapien dazu, jedenfalls so
lange keine nachteiligen Auswirkungen auf die Gesundung oder die psychische
Verfassung zu befiurchten sind. Soweit die Behinderten einsichts- und urteilsfahig
sind, muss ihrem Willen entsprochen werden. Wenn nicht, muss der gesetzliche
Vertreter um Einverstandnis gefragt werden. (BMASK, 2008, S. 78 ff)

2005 wurde das Bundes-Behindertengleichstellungsgesetz beschlossen. Auch
hier ist festgehalten, dass Menschen mit Behinderungen in allen Lebensbereichen

gleich gestellt sind.

3 Geistig und mehrfach behinderte Menschen in allgemeinen

Krankenhausern

Wenn Menschen mit mehrfacher Behinderung krank werden und ins Krankenhaus
missen, stehen sie und ihre betreuende Einrichtung erst einmal vor dem Problem,
ein Krankenhaus zu finden, in dem die Krankenhausverwaltung, die Arzteschaft,
Therapeutinnen und das Pflegeteam auf geistig und mehrfach behinderte
Menschen eingestellt und vorbereitet sind. Zahlreiche Berichte von Betroffenen
zeigen, dass dies nur in Einzelfallen gelingt. Die Patientinnen und die fur sie
verantwortlichen Betreuungspersonen fuihlen sich in dieser Situation oft allein
gelassen. ,Krankenhaus — Problemlagen und Lésungsperspektiven® (Symposium,
2010) beleuchtete die bisher beschriebenen Probleme aus unterschiedlichen
Perspektiven Das gesetzlich bestimmte Recht auf eine immer angemessene

Betreuung wird in der Praxis oft noch nicht umgesetzt.

Das Symposium ,Patientinnen und Patienten mit geistiger und mehrfacher
Behinderung im Krankenhaus - Problemlagen und Ldsungsperspektiven
(Symposion 2010) beleuchtete die bisher beschriebenen Probleme aus
unterschiedlichen Perspektiven und aus personlichen Erfahrungen, zum einen
aus der Sicht der Patientinnen beziehungsweise ihrer Angehérigen zum anderen

aus der Sicht der Pflegeeinrichtung und drittens aus der Sicht des Krankenhauses.
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3.1 Erfahrungen von Patientinnen und ihren Angehérigen

Die Lebenswelt von geistig und mehrfach Behinderten im Krankenhaus wurde in

dieser Arbeit schon mehrmals beschrieben. Im Wesentlichen geht es dabei um

folgende Probleme

- Kommunikations- und Verstandigungsprobleme wie zum Beispiel die
mangelnde Fahigkeit, die Beschwerden zu beschreiben und Schmerzen zu
lokalisieren

- Angst und Stress vor Unbekanntem und Schmerzen

- zu wenig Unterstitzung bei der Korperpflege und den alltdglichen
Verrichtungen

- bei der Pomona-Umfrage winschten sich die Betroffenen vor allem keine
langen Wartezeiten und mehr Zeit auf Seiten der Arzteschaft und weniger

,unbeholfenes” Personal

Der folgende Erfahrungsbericht (stark gekirzt) eines Vaters steht fur viele
Erfahrungen von geistig und mehrfach Behinderten und ihren Angehérigen im
Spital: (Solbach / Solbach, 2010.)

Die Eltern Solbach leben mit ihrer Tocher Nina, 25 Jahre, im Sauerland. Nina
wurde mit Epilepsie geboren und ist seit ihrer Geburt korperlich und geistig
schwerstbehindert. Sie kann sich nicht selbststandig Fortbewegen noch verbal
Kommunizieren. Sie ist in der Deutschen Pflegestufe 3 eingestuft. Seit dem Ende
ihrer Schulzeit lebt sie in einem Wohnheim und ,arbeitet” im Forderbereich einer
Werkstatt fur behinderte Menschen. Sie war im Laufe ihres Lebens sehr oft in
stationérer Behandlung, auf der Neurologischen Station in der DRK Kinderklinik
Siegen. Dort wurde sie jedes Mal pflegerisch wie auch medizinisch bestens

versorgt.

-Am Wochenende brach sie sich im Wohnheim das Bein und wurde vom
Notdienstarzt an die nachstgelegene Ambulanz eines Krankenhauses Uberwiesen
und stationdr aufgenommen. Auf der Station angekommen, zeigte die
Stationsschwester eine Mischung aus unwirschem und unsicheren Verhalten, die
Tochter wurde nicht begrif3t und der Stationsarzt geholt. Nach langerer
Diskussion wurden wir in ein leerstehendes Zimmer mit zwei Betten gebracht, man
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wollte den normalen Patientinnen Nina nicht zumuten. Es fehlte an vielem: an
Schutzgittern, die im Lager nicht aufzufinden waren und auf3erdem kame man jetzt
am Wochenende nicht dran. Auf mein Bitten hin erklarte sich die
Krankenschwester bereit, sich zu kiimmern. Die Schutzgitter wurden erst am
nachsten Tag angebracht, bis dahin sicherte ich das Bett notdurftig. Das
Aufnahmegesprach flihrte dann eine Schwester, die etwas souveraner war.
Soweit es sich um die medizinische Versorgung handelte (Medikamente,
Behandlung des gebrochenen Beines,) war Routine zu spiren, ebenso wie bei der
Ublichen Pflege (Inkontinenzhilfen wechseln, Waschen, Anziehen). Die
Verabreichung von Essen und Getranken war jedoch das erste Problem. Nina isst
normale, jedoch passierte Kost und trinkt aus einer Saugflasche. Sie muss jedoch
zum Essen und Trinken liebevoll angehalten werden. Das kostet Zeit. Man bot an,
Aleteglaser zu besorgen. Doch es war kein Passierstab da, ich musste den
eigenen holen.

Am nachsten Tag war bereits eine Magensonde Uber die Nase gelegt, es wurde
gesagt, sie hatte die Nahrung verweigert. Nina stérte die ungewohnte Sonde und
sie versuchte sie zu entfernen. Wir bemihten uns um eine Verlegung in das
gewohnte Krankenhaus. Nach der Zusage haben wir die Station informiert und wir
spurten eine sehr groRe Erleichterung. Innerhalb einer Stunde waren wir drauf3en
und bald darauf in unserer Kinderklinik. Dort wurden wir jedoch informiert, dass
eine Aufnahme in Zukunft wegen des Lebensalters unserer Tochter nicht mehr
moglich ist, weil dies gegen die Vereinbarungen mit der Krankenkasse verstol3e.
Wir suchten nach einer zufriedenstellenden Lésung nicht nur fir Nina, sondern
alle Betroffenen und intervenierten bei verschiedenen Stellen. Vom Ministerium far
Arbeit, Gesundheit und Soziales wurde uns freundlich mitgeteilt, dass die
Problematik zwar ,am Herzen liege”, jedoch derzeit eine kontinuierliche und
spezielle Pflege wegen der sehr komplexen Rechtslage eine zeitnahe
Problemlésung nicht moglich sei. Nach langen Verhandlungen mit
Verantwortlichen der Krankenkasse und der DRK-Kinderklinik erlangten wir eine
befriedigende Einzelfalllésung fur Nina. Auch alle anderen bisher in der
Kinderklinik stationar behandelten geistig und mehrfach behinderten Personen
werden auch im Erwachsenenalter weiter dort aufgenommen, bis es eine
zufriedenstellende, gesetzliche Regelung gibt. Dieses Ziel werden wir auch
weiterhin mit anderen Betroffenen verfolgen, es geht nicht an, dass die
~Schwachsten der Schwachen® weiterhin Spielball von Bedenkentragern sind, die
sich als ,Nicht-Betroffene” hinter dem Argument vorgeblich unzumutbarer
finanzieller Belastungen verschanzen.”

Die Erfahrungen von Familie Solbach werden in der vorhandenen Literatur und
Erfahrungsberichten bestatigt. Grassnitzer-Igler (2010) beschreibt z.B. sehr
ausfuhrlich die Situation von Angehérigen und Patientinnen im Krankenhaus

anhand von Beispielen.
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Als insgesamt problematisch wird die Unterbringung von Jugendlichen ab 16
Jahren gesehen. Die Zuordnung, ob Erwachsenen- oder Kinderstation, ist oft nicht
eindeutig. Die Kinderabteilungen sind mehr auf persénliche Pflege eingestellt,
doch Jugendliche passen dann doch nicht in dieses Konzept oder wollen selbst
nicht mehr ,Kind“ sein. Auf der anderen Seite wirkt die Erwachsenenstation oft

sehr einschichternd auf die Patientinnen. (vgl. Carpenter, 2008b, S. 13)

Nicht alle Angehotrigen konnen oder wollen sich um ihre behinderten
Familienmitglieder oder Lebenspartner kimmern. Es kbnnen auch ganz praktische
Grinde dagegen stehen wie Berufstatigkeit oder der Wohnsitz an einem weiter

entfernten Ort, die eine regelmaRige Betreuung nicht ermdéglichen.

Eine lehrreiche Erfahrung musste auch die Caritas machen, die, in wie bei dieser
Klientin Ublich die Mutter zur Begleitung ins Krankenhaus mit schickte. Es stellte
sich im Nachhinein heraus, dass die 83 Jahrige Mutter mit ihrer 50 jahrigen
schwerbehinderten Tochter Uberfordert war. Sie hatte nach dem Unterarmbruch
einer Operation in den nachsten zwei Tagen zustimmen sollen, aber darauf
vergessen. Im Krankenhaus wurde kein zweites Mal nachgefragt und ein
Gipsverband angelegt. Die stark Ubergewichtige Tochter bendétigte diese Hand
aber zum Stitzen.

So musste der Gipsverband alle drei Tage gewechselt oder verstarkt werden. Der
Bruch der Hand verheilte in einer Winkelstellung, was zu dauernden Schmerzen
und Schwellungen flihrte. Erst zu diesem Zeitpunkt —nach drei Wochen- fiel der
Mutter die Option einer Operation wieder ein. Auf Nachfrage wurde ihr aber nur
mehr gesagt, dass es nun ohnehin zu spat dafir sei.

Im Spital war man froh, keine Operation durchfiihren zu missen, da die Patientin
aufgrund ihrer geistigen und korperlichen Gesamtlage als Hochrisikopatientin
gegolten héatte und einen hohen personellen und dadurch auch finanziellen

Aufwand verursacht hatte.

Angehdrige, die sich intensiv um die Person kiimmern, halten ihre Anwesenheit im
Krankenhaus schon wegen der Verstandigungsprobleme fur notwendig. Sie sind
vertraute Bezugspersonen und haben das Vertrauen der Patientinnen. Im

Gegensatz zum Pflegeteam sind sie nur fur ,ihre* Patientinnen da, Uberblicken
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Termine und Malnahmen, sorgen fir die Einhaltung oder erkennen
Schwierigkeiten und Komplikationen friher. Sie machen uUberwiegend die
Erfahrung, dass die Pflegeteams zu wenig Fachkenntnisse im Bereich der
geistigen Behinderung haben und die besonderen Bedurfnisse und Anforderungen
nicht kennen. Der Kontakt zwischen Pflegepersonal und Angehdrigen ist meist
gut. Voraussetzung dafir ist jedoch oft die Initiative der Angehdrigen. Sie wollen
erfahren, wie es ihren Schitzlingen geht und geben ihre Erfahrungen weiter. Im
gunstigsten Fall kommt es zu einem effizienten Zusammenwirken von
Pflegepersonal und Angehdrigen. Wenn die Angehdrigen im Krankenhaus sind,
helfen sie mit oder tibernehmen selbstandig in dieser Zeit die Pflege. Da eigentlich
fast immer eine stdndige Anwesenheit erforderlich ware, ist dies eine grol3e
Belastung fur die Angehorigen, weil sie meist noch andere familidre und berufliche
Pflichten haben. Einen Plan fir die Integration der Angehdrigen in die Pflege zu
Beginn des Aufenthaltes oder auch nur die Planung gemeinsamer Besprechungen
zum Beispiel fur den nachsten Tag gibt es nur selten.

Die Unterstitzung durch das Pflegeteam beurteilen Angehorige sehr
unterschiedlich, sie variiert von sehr gut bis sehr schlecht. Sie treffen oft auf
Vorurteile und stereotypes Denken, aber auch auf Angste und Unsicherheiten im
Umgang mit geistig Behinderten. Dies fuhrt zu Reaktionen wie ablehnendem
Verhalten, zu Rickzug und scheinbarer Gleichgultigkeit, wie Nina es an ihrem
ersten Tag erfahren musste (vgl. Grassnitzer-lgler, 2010, S. 37 ff).

Die Behinderten selbst winschen sich die Wahrung ihrer Wirde und ein
respektvolles, liebevolles Umgehen. Sie winschen sich vor allem ,Zeit* und zum
Beispiel anstehende Untersuchungen und Therapien in ,leichter Sprache“ und
organisatorische MalRRnahmen verstandlich erklart. Diese Erkenntnisse
entsprechen auch den geaulerten Patientinnenwiinschen der Pomona-Studie.
Das wirde auch der Angst entgegenwirken, die die Behinderten im Krankenhaus
vor dem Unbekannten haben. Die Patientinnen machen jedoch die
unterschiedlichsten Erfahrungen und es gibt auch zahlreiche positive Berichte
Uber ihre Erlebnisse im Spital (vgl. Grassnitzer-Igler, 2010, S. 45 ff.).

62



3.2 Die Situation der Patientinnen aus der Sicht der Pflegewissenschaft

Die Analyse pflegewissenschatftlicher Literatur zeigt, dass die Situation und die
Probleme kdrper- sowie geistig behinderter Menschen wéhrend eines stationéren
Aufenthaltes bisher kaum beachtet wurden, geschweige dann, wenn eine
Mehrfachbehinderung vorliegt. (vgl. Schnepp / Budroni, 2010, S. 58) Das Institut
fur Pflegewissenschaft der Universtitdt Witten/Herdecke hat zu diesem Thema
einige Untersuchungen durchgefiihrt, die nachfolgend in einem kurzen Uberblick
dargestellt werden. Die bereits beschriebenen Erfahrungen werden bestatigt. Um
Wiederholungen zu vermeiden, sollen hauptsachlich Aspekte Erwahnung finden,

die bisher noch nicht bericksichtigt wurden.

In den Erfahrungsberichten der geistig und mehrfach behinderten Patientinnen
oder ihrer Angehdrigen stehen wiederum zwei Themen im Mittelpunkt (vgl.
Schnepp / Budroni, 2010, S. 59 ff.).

a) Die spezifischen Bedurfnisse werden nicht beachtet, auch weil die
Verstandigung nur eingeschrankt moglich ist

Eine systematische und angemessene Einschatzung der Selbstpflegefahigkeiten
und bestehender Beeintrachtigungen erfolgt meist nicht. Oft fehlt es einfach auch
nur an Initiative seitens der Pflegepersonen. So wurden zum Beispiel von
Patientinnen mit Zerebralparese mitgebrachte Kommunikationshilfen wie
Sprachcomputer oder Zeichentafeln nicht benutzt. So erfolgen notwendige
Hilfestellungen nicht. Die Behinderten waren auf Fursprecherlnnen und

personliche Helferinnen angewiesen, die sich fur sie einsetzten.

b) Die Patientinnen machen im Krankenhaus die ,Erfahrung des
Verlorenseins® (Schnepp / Budroni, 2010, S. 60)

So werden bendétigte oder mitgebrachte Hilfsmittel zum Beispiel nicht beschafft
beziehungsweise genutzt. ,So mussen die Patientinnen sich zusatzlich zu ihrer
Akuterkrankung um die Abwendung existenzieller Bedrohung sorgen.” (Budroni,
2006; Budroni / Schnepp (2010), S.60). Eine Interviewpartnerin etwa, die sich
kaum selbststandig bewegen kann, berichtete, dass ein entsprechendes
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Pflegebett oder Lagerungsmittel nicht zur Verfigung gestellt werden konnten.
Auch barrierefreie Ausstattungen und entsprechende Raumlichkeiten fehlen. Die
behinderten Menschen beschrieben den Krankenhausaufenthalt und die
Begegnungen mit dem Krankenauspersonal mit einem ,Gefuihl des Verlorenseins*.
Sie erleben sich im Krankenhaus als ,noch behinderter, als sie es ohnehin schon
sind. Waren die Angehorigen oder privaten Helfer, mitunter aber auch ein
besonders engagierter Fursprecher aus den Reihen des Krankenhauspersonals,
nicht gewesen, so wird berichtet, man ware ,verloren gewesen® und héatte da
.einfach nur ‘rumgelegen™. ,Und wenn der Gegenuber sich gar nicht auf meine
Sprache einlasst, dann hab' ich verloren®, so sagte ein anderer Teilnehmer dieser
Untersuchung. (vgl. Schnepp / Budroni, 2010, S. 60 ff.)

Integration Personlicher Assistenz

Eine weitere Untersuchung wurde in Zusammenarbeit mit dem Forum
selbstbestimmter  Assistenz ~ behinderter ~ Menschen (Forsea, 2007,
www.forsea.de), eine von behinderten Menschen gefiihrte Selbsthilfeorganisation,
durchgefuhrt. Hierbei wurden behinderte Menschen in einem Fragebogen zu ihren
Krankenhaus-Erfahrungen befragt (Budroni, 2006; Budroni / Schnepp, 2010,
S.61). Auch hier berichtete etwa die Halfte der insgesamt 302 Teilnehmer und
Teilnehmerinnen, dass ihre behinderungsbedingten Bedurfnisse insbesondere im
Hinblick auf die taglichen Lebensaktivitaten gar nicht erst erfasst wurden. Diese
Untersuchung nahm vor allem die besondere Situation von behinderten Menschen
in Augenschein die mit Personlicher Assistenz ihren Alltag bestreiten. Bei der
Personlichen Assistenz bestimmt die behinderte Person die Auswahl der Helfer
sowie Art, Ort und Umfang der personlichen Hilfen (Budroni 2006a). In der
Untersuchung gab mehr als die Halfte (57%) der Befragten an, ein
Krankenhausaufenthalt sei ohne die Begleitung durch ihre persénlichen
Assistentinnen fir sie lebensbedrohlich. (Budroni 2007).

In Osterreich ist es auf Nachfrage® im Krankenhaus der Barmherzigen Briider in
Wien moglich, personliche Assistenten - sofern Betten frei sind - auf der HNO
Station mit aufzunehmen, fir die anderen Stationen ist das nicht vorgesehen. Die

Kosten daflr betragen 47 Euro pro Tag. Sollte eine volle Versorgung des

Auskunft Verwaltungskanzlei Sept. 2012
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Patienten Ubernommen werden, und der Anstalt dadurch eine tatséchliche

Personalersparnis entstehen, tragt das Spital die Kosten.

Im LKH Mdodling ist es prinzipiell moéglich, einen ,personlichen Assistenten* oder
Behindertenbetreuer mit aufzunehmen, wenn der Stationsarzt die Notwendigkeit
einsieht und dafir eintritt’. Es erwachsen Kosten von 70 Euro téglich, in manchen

Fallen werden die Kosten auch von der Krankenanstalt getragen.

Einstellungen des Pflegepersonals

Das Krankenhauspersonal reagierte in der erwahnten Studien auf die Begleitung
der Patientinnen durch ihre Assistenzpersonen vollig unterschiedlich: (Forsea,
2007)

68% waren erleichtert Uber die Helferinnen und die Entlastung bei der Pflege.

Einige lehnten die Anwesenheit der Helferlnnen ab.

Andere stimmten einer Aufnahme der Patientinnen nur zu, wenn die

Personlichen Assistentinnen standig anwesend waren.

Manche hatten grol3es Interesse am Erfahrungsaustausch und wollten

dazulernen.

In manchen Fallen wurden wahrend des Krankenhausaufenthaltes die
Personlichen Assistentinnen nicht weiterfinanziert — schlieRlich galten die
Patientinnen im Krankenhaus ja als ,versorgt”. In vielen Fallen von langfristigen
Krankenhausaufenthalen mussten die Personlichen Assistentinnen entlassen
werden und die Patientinnen standen nach dem Krankenhausaufenthalt ohne Hilfe
dar. Durch das ForseA-Projektes konnte jedoch in Deutschland eine
Gesetzesanderung erreicht werden, Menschen mit Behinderung, die Anspruch auf
Assistenzpflege haben, kdnnen nun ihre gewohnten Pfleger mithehmen. Davon

sind in Deutschland jedoch nur etwa 3000 Personen betroffen.

Das Institut fur Pflegewissenschaft der Universitat Witten-Herdecke plant derzeit
ein Projekt, bei dem die Entwicklung von Rahmenempfehlungen zur Pflege von
Menschen mit Behinderung im Krankenhaus angestrebt wird. Die Finanzierung

! Auskunft Verwaltung Sept. 2012

65



gestaltet sich jedoch als sehr schwierig, die Problematik ist in der Politik noch nicht
angekommen. Dieses kann nur durch zahlreiche Initiativen, Veranstaltungen,

Tagungen und Vero6ffentlichungen geandert werden.

3.3 Die Situation aus der Sicht der Pflegeeinrichtung

Noch weniger als die Sicht der Patientinnen wurde bisher die Sicht der
Betreuungspersonen aus den Pflegeeinrichtungen untersucht. Deshalb ist die
nachfolgende Zusammenfassung des Vortrags von Michaela Paulus anlasslich
des Symposiums in Berlin ein besonders wichtiger Beitrag. Was die bisher
geschilderten Eindricke der Patientinnen betrifft, decken sich diese mit den
Beobachtungen von Michaela Paulus in vollem Umfang. Bei der folgenden
Wiedergabe des Vortrages (auszugsweise beziehungsweise zusammengefasst)
soll deshalb nur auf die Anforderungen an die Wohneinrichtung bei

Krankenhausaufenthalten eingegangen werden (Paulus, 2010, S. 35 ff).

.In der Vergangenheit konnten wir beobachten, dass sich die Haufigkeit von
stationaren Krankenhausaufnahmen vor allem an zwei Parametern orientieren:
Menschen Uber 50 Jahre und Menschen, die im Rahmen von
Enthospitalisierungsprogrammen ein  neues Zuhause in einer unserer
Einrichtungen finden konnten, erkranken deutlich haufiger so schwer, dass sie ins
Krankenhaus missen. ..........Eine angemessene personenbezogene Begleitung
und Assistenz kann und muss fir Entlastung der Situation sorgen........ Die
Krankenbeobachtung dieser Menschen bedarf einer besonderen Erfahrung und
muss individuell auf den jeweiligen Menschen bezogen werden. Symptome
mussen im Kontext der individuellen Behinderung und Personlichkeit gedeutet
werden. Mangelnde Kommunikation mit dem Betroffenen verursacht
Unverstandnis und Angst, blockiert dessen Mitarbeit und die Heilungsprozesse
verlangsamen sich. Letztlich steht bei einer mangelnden Begleitung die
Uberforderung aller beteiligten Personen im Vordergrund. ...... In einer
Wohngruppe leben im Durchschnitt 4 bis 8 Menschen mit geistiger oder
mehrfacher Behinderung zusammen. Die dort tatigen Padagogen leisten
umfassende Hilfen und Assistenz fur die Versorgung und Begleitung im Alltag. ....
Die Mitarbeiter auf einer Wohngruppe arbeiten im Zwei- und manchmal auch im
Drei-Schichtsystem. Die Dienstplane sind eng gestrickt und stehen unter dem
Druck unerwarteter Personalausfalle bei Krankheit..... Die Mitarbeiter arbeiten
alleine und nur unter Umstanden zeitweise zu zweit im Dienst. Von ihrer
Qualifikation her sind sie in den meisten Fallen Sozialarbeiter, Sozialpadagogen,
Erzieher und Heilerziehungspfleger. Nur vereinzelt werden die Teams durch eine
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Pflegekraft ergénzt. In den Einrichtungen, in denen keine systematischen
tagesstrukturierenden Angebote erbracht werden, sind in der Zeit, in der die
Bewohner in der Werkstatt sind, im Allgemeinen keine Mitarbeiter im Dienst. “
(Paulus, 2010, S. 35 ff).

Die Betreuerlnnen sind fur die Bewohner haufig Vertraute und die engsten
Bezugspersonen und um die ohnehin schon gegebene hohe Belastung fur die
Patientinnen im Rahmen zu halten, ware oft die Begleitung der Betreuerin
notwendig. Diese Leistung muss die Einrichtung jedoch selbst erbringen, das heif3t
in der Planung berlcksichtigen. Das ist zumindest an den Wochenenden bei
Notaufnahmen, wenn nur ein/e Betreuerln in der Wohngruppe ist, nicht moglich.
Sehr oft sind sogar zwei Begleiterinnen erforderlich: ein/einer fur die Organisation
und die anstehenden Formalitdten, die/der andere fur die Betreuung der
Patientinnen, der ,dem Betroffenen die notwendige Sicherheit vermittelt und als
Begleiter in die Funktion eines Ubersetzers und Erklarers* zu treten (Paulus,2010,
S 37) Probleme in der, Kommunikation gibt es nicht nur zwischen Patientinnen
und Krankenhauspersonal, sondern auch mit den Betreuerlnnen aus der
Wohneinrichtung, was sich oft einfach nur aus Missverstandnissen aus der
Unkenntnis mit dem jeweils anderen Bereich ergibt. ,Vertrauensvolle Absprachen

und systematische Ubergaben sind sehr selten“. (Paulus,2010, S 37)

Eine sogenannte 1:1-Begleitung kann somit derzeit nur unter grof3ten
Schwierigkeiten geleistet werden. Voraussetzungen sind maximale Flexibilitat und
hdochstmdgliche Einsatzbereitschaft der Mitarbeiter, die Mdglichkeiten bezahlter
Uberstunden sind begrenzt.

Eine zentrale Anforderung ware daher eine hohe Kommunikationsfahigkeit und

Kooperationsbereitschaft der Fachdisziplinen.

Einen weiteren Problembereich stellen die haufigen frihzeitigen Entlassungen dar.
Die Betreuungseinrichtungen werden von den Mitarbeitern der Krankenh&auser oft
hinsichtlich ihrer medizinisch pflegerischen Personal- und materiellen Ressourcen
Uberschétzt (vgl. Paulus, 2010, S 38).

3.4 Die Situation aus Sicht des Krankenhauses
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3.4.1 Problemlage

Gegenwartig besteht die Neigung, die Krankenhauser fir die problematische
Situation verantwortlich zu machen. Dabei spielen jedoch die objektiven
Systembedingungen, denen sich Arzte und Pflegepersonal unterordnen miissen,
eine entscheidende Rolle. Die Behandlungen muissen z.B. in einer vorgegebenen
Zeit abgeschlossen sein, sonst drohen wirtschaftliche Verluste. Abhilfe kann hier
nur ein Sonderentgeltsystem fir die geistig und mehrfach behinderten Patienten

schaffen.

Christoph Schmidt (Schmidt, 2010, S. 40 ff.) fasst die ,Ursachen des Dilemmas*

aus der Sicht des Krankenhauses zusammen:

Fehlende zeitliche Ressourcen

Der momentane Trend in den Krankenh&dusern Patientinnen so schnell als méglich
zu behandeln um immer weniger Personal zu binden setzt sich stetig fort. Diese
verkirzten Behandlungszeiten sind nur durch einen organisierten, einzuhaltenden
Plan moglich, doch sind geistig und mehrfach behinderte Patientinnen nicht so
leicht zu verplanen. Die vorgegebenen Untersuchungsdauer und Erklarungszeiten
sind meist nicht einzuhalten (vgl. Schmidt, 2010, S 41).

Unzureichende Fachlichkeit und Erfahrung im Umgang mit diesen Menschen
Nach wie vor stellt der geistige Aspekt der Behinderung kein ausdrickliches
Thema bei der Aus- und Fortbildung von Krankenhauspersonal dar. Der Umgang
mit abweichendem Verhalten und nicht einsichtsfahigen Patientinnen wird
momentan in den Lehrplanen der allgemeinen Ausbildung nicht berticksichtigt. Die
Pflegekréafte auf Kinderstationen scheinen momentan jene zu sein die sich den
Herausforderungen der Versorgung von geistig und mehrfach Behinderten
Patientinnen stellen. Durch diesen wiederholten Umgang fehlt es dort oft nicht
mehr an Ideen den Ablauf zu verandern und den individuellen Bedurfnissen anzu-
passen. (vgl. Schmidt, 2010)

Verbale und nonverbale Kommunikationsprobleme
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Behinderte Menschen haben ihre eigene Sprache, sie ,senden und empfangen
ihre Signale oft verschlisselt oder interpretationsbedurftig. Verhalten und
Korpersprache spielen hier eine Rolle. Kdrperliche Beruhrung ist die haufigste
Form der nonverbalen Interaktion, und zugleich oft ein Tabu“ (vgl. Schmidt, 2010,
S 42). Daraus ergibt sich eine Reihe von Problemen, zum Beispiel dass
Behinderte ihre Kérperempfindungen nicht verbal beschreiben kénnen und die
Symptome so zu spat erkannt werden. Bezugspersonen konnen beruhigend

einwirken, ihre Anwesenheit ist jedoch nicht immer realisierbar.

Im Krankenhaus stehen medizinische Aspekte im Vordergrund, individuelle
Bedurfnisse werden normalerweise nur eingeschrankt beriicksichtigt. Alltagliche
Verrichtungen, die immer selbststandig vom Behinderten ausgefihrt wurden,
werden oft vom Pflegepersonal tUbernommen, um dabei ,wertvolle® Zeit

einzusparen.

Unzulangliches Verhéltnis von Zeit und Belastung durch Diagnostik und
Therapie

Im Normalfall wird ein Patient schon nach einem Tag nach der Aufnahme operiert.
Die auf Effizienz getrimmten Abldufe im Krankenhaus sind eine grof3e Belastung

fur den/die behinderten Patientinnen.

Mangelnde Unterstitzung durch Angehdrige oder Heime

Trotz personlicher Assistenz ist es haufig schwierig, behinderte Menschen im
Krankenhaus zu begleiten. Auch hier spielen Uberwiegend begrenzte zeitliche
Ressourcen durch knappe Planstellen in den Heimen oder berufstatige
Angehdrige eine limitierende Rolle. Oftmals kdnnen Termine bzgl. Gesprache mit
Pflegepersonal und Arztinnen nicht eingehalten werden. Rooming-in-Angebote in

Krankenh&usern fehlen oft.
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3.4.2 Arzte

Die mangelhafte Behandlung und Versorgung ist vielen Arztinnen und
Institutionen durchaus bewusst, wie die wachsende Zahl der Fachtagungen zeigt.
2008 widmete die Caritas Wien in Kooperation mit dem Dachverband Wiener
Sozialeinrichtungen die jahrliche Fachtagung des Bereiches
Behinderteneinrichtungen diesem Thema. Der Direktor der Caritas Wien nennt in
seinem Gruf3wort eine Reihe von Problemfeldern, die es zu bewaltigen gibt:

- Uberforderung der Arztinnen in der Kommunikation mit den behinderten
Patientinnen, wenn es darum geht, ihre Schmerzen und ihre gesundheitlichen
Probleme zu artikulieren

- Strukturen und Ablaufe in den Krankenhausern kénnen nicht adaquat auf

Anforderungen reagieren (Carpenter, 2008)

In Osterreich gibt es weder fur Studentinnen noch fur Arztinnen eine Aus- oder
Fortbildung fir die angemessene medizinische Betreuung Behinderter im
Krankenhaus. Obschon Menschen mit Behinderung im Vergleich zur
Allgemeinbevilkerung einem  erhohten Risiko  hinsichtlich  zusatzlicher
psychiatrischer und kdrperlicher Erkrankungen ausgesetzt sind, gibt es fur dieses
Fach keine Spezialisten. Es geht zum Beispiel darum, Verhaltensstérungen als
Symptome von Schmerzen oder Epilepsie oder die Uberlappung von kdrperlicher
und seelischer Erkrankung, ,diagnostic overshadowing” genannt, zu erkennen.
Dies fuhrt oft zu der Annahme, dass bestimmte Krankheiten ein Symptom der
Behinderung sind (Carpenter, 2008, S. 39).

Die Situation ist auch bei den Medizinerinnen von Unsicherheit gekennzeichnet
und als Reaktion darauf oft von Ruckzug. Sie koénnen sich nicht mit den
Patientinnen verstandigen und konnen ihnen z.B. auch die Angst vor den
Untersuchungen nicht nehmen. So schieben sie z.B. die notwendige
Untersuchungen, auch aus Zeitmangel, hinaus fihren sie nicht durch, oder die

Patientinnen werden viel zu schnell wieder entlassen.
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Besonders problematisch ist die Akutversorgung bei Notfallen oder bei
herausforderndem Verhalten. Lange Wartezeiten fihren dazu, dass Patientinnen
die Untersuchung frustriert verweigern. Beruhigende Medikamente sind auch
problematisch, weil die Patientinnen danach haufig in einem sehr schlechten
Zustand sind. Fir Arztinnen stellen die folgenden Situationen besondere
Herausforderungen dar (Bischoff et al., 2008, S. 47):

Anamnese

Zur Erhebung der Anamnese bei Patientinnen die nicht begleitet werden und nicht
kommunizieren kdnnen, was ihnen fehlt, bieten sich tlw. Alternativen an, meist
konnen aber bestimmte Daten (z.B. Impfungen, Vorerkrankungen,) nicht erhoben

werden.

Untersuchungen und Behandlungen bei unkooperativen Patientinnen

Untersuchungen in bekannter Umgebung oder mit Vertrauenspersonen in einer
ruhigen Umgebung sind eine Moglichkeit, wenn etwa Stationsarztinnen vor dem
Krankenhausaufenthalt die Vorbereitung in der Wohnumgebung der Patientinnen
durchfuhren. Betroffene sind meist weniger angstlich, wenn sie die
Untersuchungen und Behandlungen dort erklart bekommen. Akzeptiert werden oft
auch Untersuchungen in Etappen und atypische Untersuchungsverlaufe z.B. im
Stehen. Wenn jedoch Lebensgefahr droht, ist eine sedierende Medikamentation

oft der einzige Ausweg.

Atypische Symptome

Schmerzen und Beschwerden kodnnen sich in Verhaltensdnderungen, in
veranderten Korperhaltungen, durch Schlafstrungen oder beim Ess- und
Trinkverhalten ausdriicken. Zunehmende Immobilitdt kann z.B. eine Fraktur
bedeuten, Rheuma oder einfach nur Druckstellen an den FufRen sowie eine noétige
Pedikdire.

Apparative Diagnostik

Ergeben die Gesprache keine Anhaltspunkte, ist es haufig notwendig ein breites
Spektrum an Diagnostik einzusetzen: Labor, EKG, Ultraschall, Rontgen, CT, MRT
und EEG. Diese Untersuchungen sind tlw. belastend und angsterzeugend.
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Vorausgesetzte einfache Grundkentnisse tiber Behinderungen
Arztinnen sollten folgende Syndrome kennen: Trisomie 21, fragiles X-Syndrom?,
Phenylketonurie, Prader-Willi-Syndrom®, tuberése Hirnsklerose sowie den

Umgang mit herausfordernden Verhalten (z.B. Autoaggression).

Beeintrachtigung der Arzt-Patienten-Beziehung

Frustrationen werden oft vom Verhalten der Patientinnen und ihrer /ihren
Begleiterinnen sowie von der besonderen Situation verursacht.

Die Patientinnen erscheinen z.B. zu spéat oder gar nicht, kooperieren nicht, sind
aggressiv. Betreuerlnnen sind uninformiert und / oder argerlich wegen langer

Wartezeiten oder sie vergessen wichtige Unterlagen.

3.4.3 Krankenpflege

Schnepp / Budroni, 2010, S. 60, befragten im Rahmen des ForseA-Projektes (vgl.

Kapitel 3.2) auch Pflegekréfte in Krankenhausern nach ihrer Einstellung:

- Ein Viertel der Befragten bestatigte mangelnde Barrierefreiheit

- Die Halfte sagte, dass sie nur sehr selten behinderte Patientinnen hatten.

- Mehr als die Halfte gab an, dass fur schwer und schwerst-behinderte
Patientinnen kein zusatzliches Pflegepersonal angefordert werden kénne.

- 32% sagten, es sei nie genug Zeit da, um sich um behinderte Patientinnen
zusatzlich zur veranschlagten Zeit pro Patient kimmern zu kdnnen.

- 10% waren der Auffassung, dass ein entsprechendes Assessment im
Krankenhaus nicht geleistet werden konne.

8 Das Fragiles-X-Syndrom ist eine der haufigsten Ursachen erblicher geistiger

Behinderung des Menschen. Ursache hierfir ist eine genetische Mutation auf dem X-Chromosom.
Die Behinderung kann in ihrer Schwere stark variieren und von leichten Lernschwierigkeiten bis zu
extremer kognitiver Beeintrachtigung reichen. Der Name leitet sich aus der Beobachtung von
Zellkulturen betroffener Menschen ab: Unter entsprechenden Kulturbedingungen kann am X-
Chromosom in einem Teil der Zellen eine Bruchstelle, der sogenannte fragile Bereich,
nachgeW|esen werden. http://de.wikipedia.org/wiki/Fragiles-X-Syndrom

Das Prader-Willi-Syndrom ist eine vergleichsweise seltene, durch ein beschadigtes
Chromosom 15 des Menschen bedingte Behinderung. Es beruht auf einer angeborenen Mutation
und geht mit kdrperlichen und geistigen Symptomen einher, welche durch eine Fehlfunktion des
Zwischenhirns verursacht werden.

http://de.wikipedia.org/wiki/Prader-Willi-Syndrom
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- Zur Verbesserung der Situation schlugen ein Viertel der Pflegekrafte vor, dass
die Begleitung durch Hilfs- und Assistenzpersonen generell ermoglicht werden
solle.

- Je 20% hielten Fortbildungen, spezifische Fachausbildungen oder Schulungen

und die Einrichtung von Expertenstellen in den Krankenhausern fir erforderlich.

Grundlegend fur die Verbesserung der derzeitigen Situation ist, dass die
professionellen Pflegepersonen Uber mehr Wissen und Erfahrung im Umgang mit
geistig Behinderten verfiigen mussten. Je mehr spezifisches Wissen sie durch
Aus- und Fortbildung erwerben und je mehr praktische Erfahrung sie bereits mit
geistig und mehrfach behinderten Patientinnen haben, desto positiver kénnte die
Einstellung zur Pflege der behinderten Patientinnen und desto positiver kénnten
die Ergebnisse werden.

4 Losungsperspektiven

Zur Losung der dargestellten Probleme gibt es aus vielen Fachrichtungen
Beispiele oder Vorschlage, wie die Situation der geistig und mehrfach Behinderten
verbessert werden kann. In diesem Kapitel wird eine Auswahl von Initiativen und

Losungsansétzen vorgestellt.
4.1 Einrichtung von Schwerpunktkrankenh&ausern

In Osterreich hat sich das Krankenhaus der Barmherzigen Briider® in Wien dieses
Problems angenommen. Dort sollen die Spitalsaufenthalte fur Patienten mit
geistiger Behinderung besser ablaufen. Derzeit sind die Mdglichkeiten dort aber
trotz des vorhandenen guten Willens noch eher begrenzt. Auch Betreuer von
Behinderten konnen nur auf einer Station (HNO) mit aufgenommen werden. Daher
misste auch dort erst durch eine vermehrte Nutzung, Nachfrage und eine
gerechte  Kostenibernahme fir eine weitere Spezialisierung dieses

Krankenhauses gesorgt werden um dieses spezielle Projekt endgultig zu

10 vgl, http://www.barmherzigebrueder.at/content/site/wien/startseite/

aktuelles/article/8781.html
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verwirklichen. Eine Aus- und Fortbildung des Personals fir diese Bedurfnisse
sollte aber auf alle Falle Uberall stattfinden, es wirde in der Zwischenzeit auch bei
der Behandlung der immer zahlreicher werdenden Patienten mit Demenz hilfreich

sein um deren Bedurfnisse leichter zu erschliel3en.

Das Evangelische Krankenhaus Alsterdorf bei Hamburg / Deutschland ist eine
moderne Klinik der Grund- und Regelversorgung und hat einen besonderen
Auftrag fur die fachmedizinische und pflegerische Versorgung von Menschen mit
Behinderungen. Das Krankenhaus ging aus den ,Alsterdorfer Anstalten“ hervor,
die Bewohner dieser Anstalten wurden Ende der 70er Jahre in kleine
Wohneinheiten in der Nahe verlegt. Aus Kostengriinden mussten dann zehn Jahre
spater auch die Krankenstationen der ehemaligen Anstalten geschlossen und die
.Pfleglinge® ab sofort im allgemeinen Krankenhaus versorgt werden. Der
Ubergang war nicht einfach, erst nach Jahren wurde auch die Versorgung von

Nicht-Heimpatienten zugelassen. (Poppele et al ,2008.S 18. ff)

Im Wesentlichen werden die Losungen in der interdisziplindren Zusammenarbeit,

Weiterbildung und Finanzierung gesehen.

Die Versorgung geistig und mehrfach behinderter Menschen braucht vor allem viel
Zeit fur Anamnese, Befunderhebung, doppelte Dokumentation - auch fur die
Wohneinrichtung - und fir die Abstimmung und Gesprache mit Wohngruppen-
Assistenz, Sachwalterln, Angehdrigen, Hausarzinnen, medizinischen
Therapeutinnen und den Mitarbeiterinnen der Hauskrankenpflege. Eine enge
Kooperation mit der Wohneinrichtung oder der Hauspflege sollte
selbstverstandlich sein. Dazu kommt ein Netzwerk von engagierten Facharztinnen
anderer Disziplinen und Krankenhausarztinnen. Wegen der schwierigeren
Patientinnen ist dieses Netzwerk unbedingt erforderlich, aber eben wegen den
schwierigeren Patientinnen schwieriger aufzubauen. Im niedergelassen Bereich ist
dieser Aufwand nicht zu erbringen. (Poppele et al ,2008.S 18. ff)
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Erfahrungen des evangelischen Krankenhauses Alsterdorf (Hamburg)

Ungefahr 18% der Patientinnen sind behindert. Die Vorbereitung der stationéren
Aufnahme geht so vor sich:

.Im Idealfall Gberweisen die Hausarztinnen mit der dazugehdérigen Dokumentation
oder rufen an. So kénnen wir uns auf die Patientinnen einstellen und auf ihre
Vorlieben und Abneigungen eingehen. Vor vier Wochen hatten wir einen
Patienten, der immer am Fenster sitzt und die Menschen beobachtet. Er bekam
ein Zimmer neben der Eingangstir und konnte den ganzen Tag die Menschen und
Krankenwagen beobachten.

Die Besprechungen werden immer im Team mit allen Beteiligten abgehalten.
Besprochen wird, ob die Patientinnen mit nichtbehinderten Patientinnen
zusammengelegt werden kann, eine Sitzwache erforderlich ist oder eine
Begleitperson mitkommit.

Durch die enge Zusammenarbeit werden auch Doppeluntersuchungen und
unndtige Belastungen fir die Patientinnen vermieden. Der respektvolle Umgang
mit den Patientlnnen ist uns wichtig, alle werden mit Frau oder Herr
angesprochen.

Nicht alle Patienten vertrauen sofort und legen ihre Angste ab, obwohl wir viel
Erfahrung haben und vieles moglich machen.

Wie fur die Aufnahme gibt es auch flr die Entlassung einen Standard flr alle
Patientinnen. Einen Tag davor rufen wir Angehoérige oder die Betreuerlnnen an
und informieren sie. Die Patientinnen erhalten ihren Entlassungsbrief und den
Uberleitungsbogen, den sie beim nachsten Besuch wieder mitbringen sollen,
eventuell auch Medikamente.

Bei der Einstellung neuer Mitarbeiterinnen achten wir darauf, wie ihre persénliche
Einstellung zu Menschen mit geistiger Behinderung ist. Sie missen ein bis zwel
Hospitationstage im Krankenhaus leisten, um danach eine bewusste
Entscheidung zu treffen. Sie bekommen keine besondere Schulung, lernen jedoch
von den Kolleginnen, die schon lange im Haus arbeiten. Die Auszubildenden der
Gesundheits- und Krankenpflegeschule haben eine theoretische Unterrichtseinheit

zum Thema Menschen mit Behinderung.
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Auf Wunsch gehen wir in die Betreuungseinrichtungen und schulen die
Mitarbeiterinnen der Wohngruppe vor Ort zu Themen wie Diabetes, Umgang mit
Dauerkatheter usw., ebenso finden auf Wunsch Visiten statt. Ebenfalls nach
Wunsch werden Wohngruppen-Teamsitzungen, Fallbesprechungen, auch mit
Psychiaterinnen und gesetzlichen Betreuerinnen. Im Laufe der Jahre haben sich
einige Kooperationen zwischen Wohngruppen und Krankenhaus entwickelt.”
(Poppele et al.2008, S. 20 ff)

Die angesprochenen Probleme von Poppele et al. (2008, S. 24) decken sich
weitestgehend mit denen in der Literatur beschriebenen. Auffallend ist das
Engagement der Einrichtung fir die Behinderten, und die effiziente
Nachbetreuung. Besonders schwierig ist es, wenn sich der Zustand der
Patientinnen so verschlechtert, dass sie nicht mehr in die Wohngruppe
zuriickkdnnen. Auch denken viele, dass behinderte Menschen weitere
Beeintrachtigung leichter verkraften, gerade als ob sie das ,behindert sein* schon

gewohnt sein missten.

Neben den aus der Praxis heraus erworbenem Erfahrungsschatz und der engen
Zusammenarbeit der interprofessionellen Teams kann es nur Perspektiven in der
ambulanten und stationaren Versorgung mehrfach behinderter Patientinnen
geben, wenn die Finanzierung geregelt ist. Das Alsterkrankenhaus hat mit den
Krankenkassen ein Zusatzentgelt von 1.432 Euro ausgehandelt, das pro Patient,
der langer als 24 Stunden im Krankenhaus ist, ausbezahlt wird. Dieses Privileg hat
nur das Alsterkrankenhaus, es zeigt aber auch, dass grundsatzlich Losungen mit
den Krankenkassen durchaus verhandelt werden konnen. AufRerdem hat das
Alsterkrankenhaus politischen Ruckhalt erworben und ist
Schwerpunktkrankenhaus. Die Ambulanz ist jedoch mit ca. 100.000 Euro pro Jahr
im Defizit. Hier soll weiter verhandelt werden und auch der Ruckhalt anderer

Institutionen wie der Bundesarztekammer ausgebaut werden.

Zu den Defiziten im Bereich Weiterbildung fiir Arzteschaft und Pflegepersonal
kommt noch der zunehmende Mangel an Arztinnen sowie die schwierige Suche
nach Arztinnen, die sich fiir diese Arbeit gewinnen lassen. Ein Problem ist auch
die Integration von verhaltensauffalligen Patientinnen, d.h. die Abschéatzung wie

76



viel Separation und wie viel Integration mdglich ist, weil behinderte Patientinnen

nicht immer ohne Probleme auf den Normalstationen integrierbar sind.

Fur die Verbesserung der Versorgung soll es kiinftig Spezialstationen in der Alster
geben, fur die ein Neubau geplant ist und der Personalschliissel von vier bis flnf

auf zwei bis drei Patientinnen pro Pflegekraft angehoben werden.

4.2 Initiativen von Arzten

Als Carpenter (2008) bei einer Umfrage im Jahr 2004 in 28 Landern herausfand,
dass durch die mangelhafte Ausbildung der Arztinnen viele korperliche und
seelische Erkrankungen von behinderten Patientinnen tGbersehen werden, hat sie
im Team mit Arzten aus den Niederlanden das Europaische Manifest ,Minimale
Bedingungen fiur die Gesundheitsfirsorge von Menschen mit geistiger
Behinderung” verfasst, das bis jetzt in zwolf Sprachen Ubersetzt wurde. Das
Manifest folgt den Postulaten Integration, Inklusion und Normalisierung.
(Carpenter, 2008b, S. 9).

Als Minimalbedingungen werden genannt (Européisches Manifest, 2004, S. 60 ff.)

- optimales Vorhandensein und barrierefreie Zugénglichkeit zum allgemeinen
Gesundheitswesen fir alle behinderten Menschen

- alle medizinischen Berufsgruppen sollen Kompetenz in der Versorgung
Behinderter besitzen und verpflichtet sein, entsprechende Fortbildungen zu
besuchen

- Alle arztlichen und nicht-arztlichen Berufsgruppen in den Heilberufen, die in der
Behandlung von Menschen mit geistiger Behinderung spezialisiert sind, sollen
die Allgemeinéarzte (Hausarzte) und andere Arzte ohne Erfahrung unterstiitzen

- Die Gesundheitsversorgung von Menschen mit geistiger Behinderung bendtigt
eine multidisziplinare Haltung

- Die Gesundheitsvorsorge fur Menschen mit geistiger Behinderung muss

praventiv angegangen werden.
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Im Wesentlichen geht es auch bei diesem Papier um die interdisziplindre
Zusammenarbeit und das Thema Aus- und Fortbildung, die im Manifest als

verpflichtend festgelegt ist.

Die auf einer Fachtagung (2009, online) der Bundesvereinigung ,Lebenshilfe* und
der Bundesarbeitsgemeinschaft ,Arzte fir Menschen mit geistiger oder
mehrfacher Behinderung” 2009 verabschiedeten ,Potsdamer Forderungen“ halten
dariiber hinaus spezielle ambulante wie stationdre Versorgungszentren fur
Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinderung, eine padagogische oder
unterstitzende Begleitung und eine besondere Beachtung der Menschen mit
schwerster Mehrfachbehinderung fur zwingend notwendig. ,Aul3erdem sei es
Aufgabe der Politik wie anderer Verantwortungstrager im Gesundheitssystem,
verlassliche Regelungen fur die medizinische Betreuung von Menschen mit
geistiger oder mehrfacher Behinderung zu entwickeln. Diese mussen der
Konvention der Vereinten Nationen Uber die Rechte von Menschen mit

Behinderungen entsprechen.“(Fachtagung Gesundheit fiir's Leben, 2009*)

Aus dem Europaischen Manifest leitete das ,Positionspapier zur medizinischen
Versorgung von Patientinnen mit Behinderungen in Wien* 2007 insbesondere

folgenden dringenden Handlungsbedarf ab (Positionspapier, 2007, S. 63 ff.) '

- Ausgangssituation ist, dass die Gesundheitspflege von Menschen mit
Behinderung in vielen Bereichen zweitklassig, minderwertig und unter
Missachtung von Rechtsanspriichen durchgefihrt wird.

- Nach dem Prinzip der Inklusion soll Gleichbehandlung und ein barrierefreier
Zugang zu allen Leistungen des Gesundheitswesens garantiert sein. Dazu soll
eine Liste mit allen Arzten ausgearbeitet werden, die derzeit in der Lage sind,
mehrfach Behinderte zu behandeln, und Kompetenzzentren geschaffen werden.

- Um die Kommunikation zu verstandlichen soll ein ,Case-Manager’ im
stationdren Bereich die Kommunikation die Verstandigung verbessern. Wenn
erforderlich soll dieser auch fir die Betreuung der behinderten Patienten

eingesetzt werden.

1 www.lebenshilfe.de/de/themen-Fachliches/artikel/potsdamer-Forderungen.php. letzter

Zugriff 14 August 2012
12 Wiedergabe stark gekuirzt, Eingrenzung auf die wichtigsten Forderungen
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http://www.lebenshilfe.de/de/themen-Fachliches/artikel/potsdamer-Forderungen.php.

Das Problem Zeit fur Konsultationen und Hausbesuche soll durch eine
angemessene Vergltung und durch Vernetzungsmdglichkeiten der Arztinnen
untereinander geldst werden.

Die Teilnahme an gesundheitlichen Vorsorgemalinahmen soll verbessert
werden.

Die Ausbildung fur Arztinnen soll weiterentwickelt werden hinsichtlich eines
Weiterbildungscurriculums und eines Facharztes fur Behindertenmedizin.
Behindertenmedizin soll auch in die Ausbildung der Pflegenden miteinbezogen
werden.

Da es in Osterreich noch keine wissenschaftliche Tatigkeit und Forschung im
Zusammenhang mit der medizinischen Versorgung von Menschen mit
Behinderung gibt, sollen entsprechende Lehrstiihle geschaffen und die

europaische Kooperation im Forschungsbereich ausgebaut werden.

Probleme ergeben sich oft auch aus dem HeimAufGes'®: (Positionspapier, 2007,

S.

66)

Patientinnen werden nicht freiheitsbeschrankt, obwohl die medizinische
Behandlung dies erfordern wirde

Patientinnen werden freiheitsbeschrankt, um den Betreuungsaufwand zu
minimieren

Freiheitsbeschrankte Patientinnen werden nicht ausreichend beaufsichtigt und

als entlassen gemeldet, wenn sie das Krankenhaus verlassen.

4.3 Initiativen von Betreuungseinrichtungen

Im Besonderen soll hier die seit mehreren Jahren erprobte Initiative einer

Betreuungseinrichtung mit schwerstbehinderten Kindern und jungen Erwachsenen

dargestellt werden.

In dieser Einrichtung sind die sogenannten ,Besuchstanten” aktiv.

Es handelt sich dabei um freiwillige Mitarbeiterinnen, die die behinderten

Menschen oft von Geburt an begleiten und sich um ihr Wohlbefinden sorgen.

Teilweise sind diese Kinder in einem so schlechten Gesundheitszustand, dass

auch kleine Spaziergange nicht mdglich sind, da die Kinder apparativ tiberwacht

13

Heimaufenthaltsgesetz
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werden mussen. Diese ,Tanten“ begleiten die Kinder nach ihren Mdglichkeiten
tagsiber bei geplanten Spitalsaufenthalten oder werden in Notfallen zur Hilfe
gerufen. Sie sind oft Familienersatz fur die Kinder, dies kann sogar so weit fihren

dass die Besuchstanten die gesetzliche Vormundschaft tibernehmen.

Durch diese freiwillige Arbeit stellen sie eine grof3e Entlastung fur das Personal

der Betreuungseinrichtung und auch fir das Spitalspersonal dar.

4.4 Beispiele aus dem Ausland

In Grof3britannien wurden in den 80er Jahren die ersten Community Learning
Disability = Teams (CLDT) gegrindet, die aus speziell geschulten
Krankenschwestern und Pflegern, Psychologinnen, Psychiaterinnen, nicht-
medizinischem Fachpersonal sowie Sozialfirsorgerlnnen bestehen. Sie
unterstitzen die Behinderten und ihre Betreuerlnnen bzw. Angehoérigen. Als
Nahtstelle zwischen Medizin und Betreuung fungieren vor allem die ,Community
Nurses”. (Carpenter, 2008b, S. 13)

Die ,Community Nurses® haben eine akademische Ausbildung und sind
spezialisiert auf die Erkrankungen von Menschen mit intellektuellen
Behinderungen oder psychischen Erkrankungen. Sie sind nicht nur fir die
behinderten Menschen da, sondern auch zur Unterstiitzung fur Betreuerlnnen und
Angehorige oder auch flr andere Bereiche wie zum Beispiel Schutz vor
Misshandlungen. Sie spielen aufgrund ihrer hoch spezialisierten Ausbildung, ihrem
Fachwissens und ihren Erfahrungen eine bedeutende Rolle und halten
Fortbildungsveranstaltungen fiir alle medizinischen Berufe, auch fir Arztinnen ab.
Sie Uberwachen die Betreuung in den Spitdlern und arbeiten mit allen
Leistungsbereichen des Gesundheitswesens zusammen. Sie sind verantwortlich
fur die Planung und Evaluierung von Betreuungszielen und die ganzheitliche oder
spezifische Beurteilung individueller Bedurfnisse und verfugen tber Spezialwissen
von haufigen Krankheiten wie Diabetes, Asthma, Herzerkrankungen, Adipositas,

Demenz usw. in Verbindung mit den Behinderungen (vgl. Leslie, 2008, S. 41 f.).
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Sie sorgen auch dafur, dass Spitalsaufenthalte soweit wie mdglich vermieden
werden und die medizinische Versorgung im eigenen Wohnbereich stattfindet. Ist
der Spitalsaufenthalt nicht zu vermeiden, arbeitet das Gemeindeteam direkt und
unterstitzend mit den Arztinnen und dem Pflege- sowie Fachpersonal im
Krankenhaus sowie mit den Betreuerinnen der Wohneinrichtung bzw. mit den
Angehdrigen zusammen (vgl. Carpenter, 2008b, S. 14).

Neben den Community Learning Disability Teams gibt es in Grof3britannien noch
die ,Challenging Behaviour Teams®, die Menschen mit Verhaltensstorungen

unterstitzen. Auch diese Teams arbeiten interdisziplinar mit allen Beteiligten.

Bereits im Jahr 2001 forderte das sogenannte ,Valuing-People-Dokument®, dass
Community Nurses als ,Health Facilitators” als Begleitpersonen bei Arztbesuchen
eingesetzt werden sollen. Weiter sollen alle behinderten Menschen bei einem Arzt
oder einer Arztin registriert werden**, damit diese Daten dann von anderen Arzten
abgerufen werden kénnen. Es sollen ,Health Action Plans* eingefiihrt werden, die
Uber den derzeitigen Gesundheitszustand und die Bedurfnisse der Patientinnen
Auskunft geben kdnnen. (vgl. Carpenter, 2008b, S. 14 f.).

4.5 Losungsperspektiven der Krankenkassen

Die bisherigen Ausfiihrungen haben ein Bild gezeigt, das den Eindruck vermittelt,
als ware die Finanzierung einer angemessenen Behandlung geistig und mehrfach
behinderter Patientinnen ein unldsbares Problem, das die Krankenkassen auch
nicht Willens sind zu lI6sen. Anlasslich des Berliner Symposiums kam ein Vertreter
der Krankenkassen zu Wort, der die Situation anders beurteilte. Zumindest fur
Deutschland gilt, dass die Krankenhauser durchaus die Mdbglichkeit haben,

angemessene Vergutungen zu verhandeln.

Momentan ware es moglich die Behandlung von Menschen mit Behinderung durch
Ausnahmeregelungen, welche die besonderen Bedirfnisse berilicksichtigen im
deutschen Abrechnungssystem (DRG) zu integrieren (vgl. Woéhrmann, 2010 S.
80.). Das DRG-System basiert auf den sogenannten German Diagnosis Related
Groups (G-DRG), die Abrechnung erfolgt Uber Fallpauschalen mit den

14 In GroR3britannien ist jeder Patient bei einem Arzt registriert, seinem Hausarzt
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Leistungstragern. Die rechtliche Grundlage fur die Behandlung korperlicher
Krankheiten ist das Krankenhausentgeltgesetz. Fir psychische Erkrankungen ist
dagegen die Bundespflegesatzverordnung die Grundlage fur die Abrechnungen,
die Uber tagesgleiche Pflegeséatze erfolgt. Das bedeutet, dass fir die geistig
behinderten Patienten mit ihren unterschiedlichen Erkrankungen zwei

verschiedene Abrechnungssysteme zustandig sind.

Spezialisierte Einrichtungen haben weniger Probleme von den Kostentragern die
Anerkennung als besondere Einrichtung zu erhalten und somit besser Chancen
auf Mehrvergtitung. FUr Krankenhauser, die nur gelegentlich Behinderte
behandeln, durfte diese Anerkennung schwer zu erreichen sein. Die hdheren
Behandlungskosten sind Einzelfalle, die im System des Vorschlagswesens flr das
DRG-System in der Mischkalkulation untergehen. Ein Weg ist die jeweilige
Auflistung von Nebendiagnosen. Bei der Gestaltung des DRG-Systems wurde
versaumt, die besonderen Anforderungen der Behandlung Behinderter zu
berticksichtigen. Vorschlage fur die systemische Erfassung der besonderen
Leistungen sind bisher noch zu wenig konkret, um sie im Rahmen der DRG-

Entgelte zu berlcksichtigen (vgl. Wohrmann, 2010, S. 80).

Obwonhl die Rechtsgrundlage daftir da ware, sind die Formulierungen vage und es
sei bisher .fast unmoglich®, den individuellen behindertenspezifischen Aufwand
Uber allgemeine Verhandlungen in das Budget mit aufzunehmen, meinen dagegen

die Sprecher eines Krankenhauses (vgl. Méhrle-Schméah / Oppolzer, S. 56).

Auch der Vertreter der Deutschen Krankenhausgesellschaft pflichtet bei, dass der
Mehraufwand dem Krankenhaus ,zwingend“ vergitet werden muss. (Metzinger,
2010, S. 87) ebenso wie die stationare Mitaufnahme einer vertrauten
Begleitperson. Hierfiir waren ca. 45 Euro pro Tag angemessen, die Vergitung
sollte extrabudgetéar sein und den Landesbasisfallwert nicht tangieren. Wichtig ist
bei Begleitpersonen, auch professionellen Assistenten, die Beachtung des
Haftungsrechts. Sie unterliegen den Weisungen des Klinikpersonals.

Im Gesetz zur Regelung des Assistenzpflegebedarfs ist berlcksichtigt, dass
Menschen mit Behinderungen wahrend einer stationdren Behandlung einen
hoheren Pflegebedarf haben. (Metzinger, 2010, S. 88)
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5 Zusammenfassung des ersten Teils

Die Betrachtung der unterschiedlichen Perspektiven aller Beteiligten hat gezeigt,
dass es bei einem stationaren Aufenthalt geistig und mehrfach beeintrachtigter
Personen in allgemeinen Krankenhausern fir alle immer ungeféhr die gleichen
Probleme auftauchen, wenn auch die Situationen und Ansatze wechseln. Zentrale
Punkte sind die Kommunikation und die Kooperation aller Akteure miteinander
sowie die fachlichen, zeitlichen und finanziellen Anforderungen. Daraus ergibt sich
ein  komplexes Konglomerat der unterschiedlichsten Probleme und
Herausforderungen fir alle Beteiligten, die auf der anderen Seite jedoch auch von

ihnen verursacht werden.

Im Mittelpunkt stehen dabei erstens die Unfahigkeit der behinderten Patientinnen
aufgrund ihres Krankheitsbildes, sich verstandlich zu machen und zweitens die
Anforderungen an das Krankenhaus, die fehlende Kommunikation auszugleichen
sowie die zeitlichen, finanziellen und fachlichen Ressourcen fur die Bewaltigung
der besonderen Problemlagen aufzubringen und drittens die Herausforderungen
an die Betreuerlnnen, diese besonderen Anforderungen und Probleme so gut wie
maoglich zu kompensieren. Betreuerinnen sind derzeit gefordert, erstens als
.Dolmetscherinnen®  die  Verstandigung  zwischen Patientinnen  und
Krankenhauspersonal und die gesamte Organisation zu Ubernehmen sowie die
Méangel in der Pflege auszugleichen oder sogar einen Teil der Pflege zu

ubernehmen.

Diese zeit- und krafteraubende Arbeit ist jedoch in keiner Weise geregelt,
Betreuerlnnen missen sich die Zeit quasi stehlen und den zusatzlichen
Arbeitsplan untereinander organisieren. Sie bekommen meist in keiner Phase des
Krankenhausaufenthaltes, weder in der Vorbereitung, noch bei der Aufnahme oder
Entlassung, noch wahrend des Aufenthaltes effiziente Unterstitzung. Die Erfullung
des Anspruches geistig und mehrfach Behinderter auf ein gleichberechtigtes

Leben ist zwar gesetzlich zugesichert, jedoch im Bereich stationérer
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Krankenhausaufenthalt nur in Ansatzen umgesetzt, die meist auf die personliche

Initiative engagierter Beteiligter zurtickzufihren sind.

Losungsanséatze wie Schwerpunktkrankenhauser (vgl. Kapitel 4.1) oder
~community Nurses“ (vgl. Kapitel 4.3) sind zwar in der Praxis schon erfolgreich
erprobt, die Regel sind jedoch Krankenhauser, die vollig unvorbereitet agieren und
Ablaufe, die keinerlei Strukturen und geplante Organisation aufweisen. Weitere
Losungsanséatze sind die Fort- und Weiterbildung aller Akteure sowie die
angemessene Bezahlung der zusatzlichen Leistungen durch die Kostentrager.
Hier kdnnte es sein, dass die Optionen der Finanzierungsmaoglichkeiten noch nicht
ausgeschopft sind. Fiur die Fort- und Weiterbildung der Arztinnen und des
Pflegepersonals gibt es mittlerweile eine Reihe von Initiativen. Diese Initiativen
einzelner Personen sind noch zu punktuell, um schon von einem Erfolg sprechen
zu konnen. Bevor hier ein Umdenken in der breiten Basis einsetzt, missen sich

erst die Einstellungen &ndern, die die gro3te Barriere darstellen.

Bisher sind die Einstellungen und Erfahrungen der Betreuerlnnen in den
Wohneinrichtungen bei stationaren Krankenhausaufenthalten ihrer Schitzlinge zu
kurz gekommen, weil es dariber — mit Ausnahme von Kapitel 3.3 — keine
relevanten Informationen gibt. Darliber soll der empirische Teil dieser Arbeit einen
Einblick schaffen.
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Teil Il — Empirischer Teil

6 Empirische Grundlagen

6.1 Erlauterungen zu den Forschungsfragen

Die Fragestellungen des ersten Teiles lauteten

- Welche Probleme stellen sich den Beteiligten (Behinderten, Betreuerinnen,
Arztinnen, Pflegepersonal) bei einem stationaren Krankenhausaufenthalt?

- Welche Losungsansatze gibt es?

- Welche MalRnahmen konnten die einzelnen Beteiligten ergreifen, um die
Situation der  geistig und mehrfach Behinderten bei einem

Krankenhausaufenthalt zu verbessern?

Die Ergebnisse aus der Literatur und aus Erfahrungsberichten zeigten, dass es
sich immer um die gleichen Problemsituationen und Problemanlasse handelt, die
sich der Perspektive und dem Schwerpunkt der Beteiligten anpassten. Daraus
ergibt sich ein Wechselspiel zwischen der Verursachung der Probleme und der
Betroffenheit durch die Probleme. Die Perspektive und der Schwerpunkt der
Betreuerlnnen konnte mangels Informationen nur durch deren Erfahrungsberichte

dargestellt werden (Kapitel 3.3).

Um die Fragestellungen das Betreuungspersonal Betreffend zu beantworten,

ergeben sich die folgenden Forschungsfragen:

1. Wie Stellt sich die Situation fur die Betreuerlnnen dar?

2. Welche Lésungen kdnnten diese Probleme bewaéltigen?
Im Zusammenhang mit diesen Fragestellungen ergeben sich zu jeder Frage

jeweils weitere Fragen, die relevant fur die Beantwortung der Forschungsfragen

sind:
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- Wie gestaltet sich die Kommunikation der Betreuerlnnen mit den Akteuren im
Krankenhaus?

- Wie gestalten sich die Organisation und die Ablaufe des
Krankenhausaufenthaltes?

- Wie gestaltet sich die Kooperation mit den Akteuren im Krankenhaus?

6.2 Forschungsmethodik

Die folgende Untersuchung basiert auf den Methoden qualitativer Forschung nach
Mayring (2002), dem qualitativen Interview anhand eines Interviewleitfadens. Als
Form des Interviews wird das problemzentrierte Interview gewahlt. Die

Auswertung der Interviews erfolgt durch die qualitative Inhaltsanalyse.

In dieser Arbeit bietet sich aufgrund der Forschungsfragen ein qualitatives
Vorgehen bei der Datengenerierung an. Es sind weder ausreichend Informationen
vorhanden noch eine ausreichende Zahl an Interviewpartnerinnen, die einem
quantitativen Vorgehen den Vorzug geben kénnten. In der qualitativen Forschung
wird induktiv, das hei3t vom Einzelfall ausgehend, gearbeitet. Die Lebenswelt des
Betroffenen wird subjektiv dargestellt und interpretiert. Dabei geht es nicht darum,
eine bestehende Theorie zu Uberprifen, sondern grundlegende Erkenntnisse zu
gewinnen. Die Interviewpartnerinnen werden mit ihrer ganzen Person — ihren
personlichen Einstellungen, Gedanken und Gefihlen — und in ihrer individuellen
Situation wahrgenommen. In der qualitativen Forschung geht es um personliche
Sichtweisen. Durch das tiefe Eindringen in diese personlichen Sichtweisen kénnen

allgemeine Bedeutungen und Ph&dnomene abgeleitet werden.

Philipp Mayring (2002, S. 20 ff.) fasst die Grundlagen qualitativen Denkens in fanf

Postulaten zusammen:

1. Grundlage und Ziel der Forschung ist der Mensch.

2. Das Forschungsumfeld und alle beteiligten Faktoren missen vor Beginn
jeder Interpretation beschrieben werden.

3. Die Bedeutungen der Daten werden erst nutzbar, nachdem sie interpretiert

wurde.
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4. Der Interviewer geht in das alltagliche Umfeld des Interviewpartners, die
Forschung soll ,im Feld” stattfinden.
5. Die Erkenntnisse des Einzelfalls missen begrindet werden, warum sie

auch unter anderen Gegebenheiten zutreffen.

Das Erkenntnisinteresse und die Forschungsfrage bestimmen das Design, das

hei3t den Untersuchungsplan, und die Auswahl der Methode.

Die Probleme geistig und mehrfach behinderter Menschen wahrend eines
stationaren Aufenthaltes im Krankenhaus wurden bisher bereits aus mehreren
Sichtweisen untersucht. Relevant fur diese Arbeit sind drei Akteure-Gruppen: die
behinderten Patientinnen, die Betreuerlnnen und das Krankenhauspersonal, das
sich wiederum in Arztinnen und Pflegeteams aufteilt. In Teil | lag der Schwerpunkt
der Betrachtungen auf Patientinnen, Arzten und Pflegerinnen. Im empirischen Teil
wird ausschliel3lich die Sichtweise der Betreuerlnnen dargestellt, um zu weiteren
Daten zu gelangen, ohne aus den Einzelfallen auf Verallgemeinerungen zu

schlieRen.

Bestimmte Auspragungen, Krankheitsbilder oder Schweregrade der geistigen
Behinderung sind fir diesen Abschnitt der Arbeit nicht relevant. Es soll jedoch
noch einmal darauf hingewiesen werden, dass es sich bei geistig und mehrfach
Behinderten in der Uberwiegenden Mehrzahl um geistig Schwer- und
Schwerstbehinderte handelt. Sie haben oft eine Hirnschadigung, die als geistige
Behinderung das Denken, die Entwicklung des Sprechens und des Speicherns
und die Motorik beeintrachtigt, sowie eine zusatzliche Behinderung (Seh- oder
Horschadigung, Korperbehinderung, Verhaltensauffalligkeiten), die nicht direkt mit
der Hirnschadigung in Verbindung steht. Sie sind dauerpflegebedirftig und

kénnen nicht zielgerecht handeln.
In dieser Untersuchung geht es darum, wie das Umfeld auf Behinderte im

Krankenhaus reagiert, welche Verhaltensmuster entstehen kénnen und wie das

Krankenhauspersonal und Betreuerinnen an die Problemlésung herangehen.
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Diese  empirische  Untersuchung Dbetrachtet die Situation in  der
Betreuungseinrichtung und im Allgemeinkrankenhaus. Als
Betreuungseinrichtungen werden kleine Wohneinheiten des Gemeinwesens mit
wenigen Mitarbeitern definiert.

Das ,AllgemeinKrankenhaus” gilt hier als Synonym fir alle Einrichtungen aber
auch Stationen aller Fachabteilungen eines Spitals oder Klinik, die Zahl der
Fachrichtungen oder die Gréf3e ist nicht relevant. Ausgeschlossen werden jedoch
psychiatrische und Intensiv-Stationen, weil das Krankenhauspersonal dort mit dem
Umgang mit geistig oder psychisch behinderten Menschen vertraut ist. Auf
Intensivstationen sind Menschen schwer krank und bewusstseinsgetriibt, so dass
sich fur das Pflegepersonal unabhéangig von Behinderungen bei vielen Patienten

ein vergleichbarer Pflegeaufwand ergibt.

6.3 Problemzentriertes Interview

Mayring (2002, S. 67 ff.) fasst unter diesem Begriff alle Formen der offenen und
halbstrukturierten Befragung zusammen. Der/Die Interviewerln lasst den/die
Befragten moglichst frei zu Wort kommen, um ein offenes Gespréch zu erreichen.
Problemzentriert bedeutet, dass sich dieses Interview auf eine bestimmte
Problemstellung konzentriert, durch die der/die Interviewerln fuhrt und worauf er
immer wieder zuriickkommt. Die Problemstellung wurde in Kapitel 6.1 bereits
definiert und erlautert. Die dabei erarbeiteten Aspekte werden im Interview-

Leitfaden zusammengestellt und im Gesprachsverlauf angesprochen.

Die Prinzipien problemzentrierter Interviews sind: (vgl. Witzel, 1982, S. 72)

- Problemzentrierung meint, dass an gesellschaftlichen Problemstellungen
angesetzt werden soll, deren wesentliche objektive Aspekte der Forscher sich
vor der Interviewphase erarbeitet hat

- Die Gegenstandsorientierung des Verfahrens meint, dass eine konkrete
Gestaltung auf den spezifischen Gegenstand bezogen sein muss und nicht in
der Ubernahme fertiger Instrumente bestehen kann

- Bei der Prozessorientierung geht es schlie3lich um die flexible Analyse des
wissenschaftlichen Problemfeldes, eine schrittweise Gewinnung und Prifung
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von Daten, wobei Zusammenhang und Beschaffenheit der einzelnen Elemente
sich erst langsam und in standigen reflexiven Bezug auf die dabei verwandten

Methoden herausschalen.

Das zentrale Problem betrifft die unbefriedigende Situation fir geistig behinderte
Menschen im Krankenhaus. Die Situation frustriert nicht nur die Patientinnen,
sondern auch die Beteiligten. Die objektiven Aspekte ergeben sich durch das
Interesse der unmittelbar beteiligten Gruppen, aber auch von indirekt beteiligten
Gruppen wie soziale Einrichtungen (z. B. Caritas, Lebenshilfe), soziale
Institutionen, Krankenhausgesellschaften und Krankenkassen.

Die Untersuchung ist auf eine konkrete Problemstellung bezogen.

Das Problemfeld wird durch eine flexible und offene Analyse erforscht. Die Daten
daraus werden schrittweise gewonnen und geprift. Dabei schéalen sich nach und
nach Zusammenhéange und die Beschaffenheit der einzelnen Elemente heraus,

wobei der Bezug auf die verwendeten Methoden erhalten bleibt.

Es wurde auch darauf geachtet, dass die Interviewten frei sprechen konnten, ohne
dass ihnen eine Antwortalternative vorgegeben wurde. So konnten die Befragten
ihre ganz subjektiven Perspektiven und Deutungen offen legen sowie selbst

Zusammenhange entwickeln.

Um das Prinzip der Offenheit zu wahren, kommt der Leitfaden nur dann zum
Einsatz, wenn die Interviewpartnerin zu sehr abschweifte oder einige Bereiche
noch nicht Erwahnung fanden. Die Interviewerin entscheidet selbst, wann sie
eingreift und das Interview mit dem Leitfaden wieder zum Thema zurlck bringt.
Wichtig ist, dass sich die Interviewpartnerin ernst genommen fihlen, nicht

»=ausgehorcht* und sich eine vertrauensvolle Gesprachsbeziehung aufbaut.

Das Interview besteht aus drei Teilen (Mayring, 2002, S. 70):

- Sondierungsfragen zum Einstieg in die Thematik.

Die Sondierungsfragen zeigen, ob das Thema fur die Interviewpartnerin
Uberhaupt wichtig ist bzw. inwieweit sie bereit sind, Zeit dafir zu opfern.
Sondierungsfragen beim Einstieg dienen auch dazu, die persodnliche Einstellung
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zum Thema zu erfahren. Durch diese neuen Informationen kann die Interviewerin
dann eventuell neue Schwerpunkte setzen oder zum Beispiel die Reihenfolge der
Fragen &ndern. Wichtig ist immer, dass der freie und offene Gesprachsfluss

gefordert wird

- Leitfadenfragen zur Gesprachsorientierung
Der Leitfaden dient der Gesprachsfihrung, um ein Verzetteln und Abschweifen zu

vermeiden.

- Ad-hoc-Fragen fur spontane Frage

Im Gesprachsverlauf kbnnen zum Beispiel Erkenntnisse gewonnen werden neue
Aspekte auftauchen, die fur das Thema sehr relevant sind und an die vorher nicht
bertcksichtigt wurde. In diesem Fall wird die Interviewerin spontan Ad-hoc-

Fragen formulieren.

6.3.1 Vorstellung der Interviewpartnerinnen und Verlauf der Interviews

In der Vorbereitungsphase wurden von mir je sechs Interviews in Krankenh&ausern
und Betreuungseinrichtungen geplant, schlielich kam es jedoch zu 13

Einzelinterviews und einen Doppelinterview in Betreuungseinrichtungen.

Es wurden Interviewanfragen an 2 groRe Wiener Spitaler sowie an ein
niederdsterreichisches Spital, personlich nach telefonischer Vorankindigung
Ubermittel. Der Ansprechpartner war jeweils die Pflegedirektion, aber die Anfragen
wurden von allen abgelehnt. Das Thema ,Probleme bei der Behandlung geistig/
mehrfach behinderte Menschen im Krankenhaus” konnte kein Interesse wecken.
Eine Pflegedirektorin sprach sogar davon, dass es aus ihrer Sicht keine Probleme

gabe, und somit diese Befragung keinen Sinn mache.

Im Gegensatz dazu war eine sehr groRe Gesprachsbereitschaft auf Seiten der
Betreuungseinrichtungen gegeben.
Die Betreuungseinrichtungen ,erlaubten” ihren Angestellten in der Dienstzeit

Interviews zu geben.
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Funf der Interviepartnerinnen oblag in ihren Einrichtungen die pflegerische
Versorgung der Klienten. Diese Interviepartnerinnen waren alle diplomierte
Gesundheits- und Krankenschwestern, die aus personlichen Grinden zum
Behindertenbereich gefunden hatten.

Ein zweiter Teil der Befragten (vier Personen) leitete eine Wohngruppe. Diese
hatten einen anderen Zugang bei organisatorischen und finanziellen Belangen.
Die Ubrigen Interviews wurden mit Angestellten der Betreuungseinrichtungen
gefuhrt. Diese Gruppe zeigte sich als besonders vielschichtig, was aber auch an
den unterschiedlichen Einrichtungen liegen kann.

Um den Blickwinkel dieser Befragung moglichst weit zu gestalten wurden
Einrichtungen fir Erwachsene sowie zwei Kinder- und Jugend-Einrichtungen
ausgewahlt. Das erste Zusammentreffen mit den Personen der
Betreuungseinrichtungen kam zum grof3ten Teil dber personliche Kontakte
zustande. So war es mir moglich Einrichtungen in Wien, Niederdsterreich und

Oberosterreich zu besuchen.

Den Interviewpartnern wurde im Vorfeld ein vereinfachter Leitfaden zugesandt,
dieser wurde auch von den jeweiligen Leitungen begutachtet. Es kam zu keinen
Einwanden in irgendeiner Form. Durch die Unterstiitzung der Leitungen fand dann
das eigentliche Interview meist ungestort in den jeweiligen Buros statt. Nur einige
der Angestellten wurden im Dienstzimmer befragt.

Durch die Zusendung des Leifadens waren schon fast alle bereits auf das Thema
eingestellt und hatten sich auch bereits Gedanken zu den einzelnen
Themenpunkten gemacht. Teilweise kam es zu Abschweifungen vom Kernthema
in den Aussagen, doch es gelang problemlos das Gesprach bald zuriick zum

eigentlichen Thema zu lenken.

Die ethischen Uberlegungen zu dieser Befragung sollen hier kurz Erwahnung
finden. Da die Daten durch Interwies erhoben wurden, stand es jedem der
Befragten jederzeit frei das Gesprach zu beenden. Besonders bei den Interwies
mit Angestellten der Einrichtungen wurde die freiwillige Teilnahme noch einmal

betont.
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Die Anonymitat der personlichen Angaben wurde den Befragten schon vor Beginn
zugesichert und auch von den Betreuungseinrichtungen zum Wobhle ihrer Klienten
gefordert.

Die Informationspflicht wurde durch die Ubermittlung des geplanten Vorgehens
und der Leitfaden erfullt, dabei erhielten auch alle Befragten die notwendigen
Kontaktdaten um auch nachtraglich noch das eigene Interview zu sperren oder
das Transkript einzusehen. Es stand auch jedem frei die Aufnahme mittels
Diktiergerat zu untersagen ohne das Gesprach vollstandig abzubrechen.
Vermeidung von psychischen und physischen Beeintrachtigungen kann leider in
keiner Untersuchung vollstandig garantiert werden, doch war hier das Risiko eher
als gering anzusehen, da die Befragungen in Buroraumen stadtfanden und die
Erfahrungen und Erlebnisse der Vergangenheit gesammelt wurden.
Unbeabsichtigte Beeintrachtigungen, z.B. wenn ein betreuter, behinderter Mensch
vor kurzen im Krankenhaus verstorben ist, traten in den Gesprache nicht auf,

lassen sich aber nie ganz vermeiden. (vgl. Trimel, M. 1997 S 34.ff)

6.4 Anwendung der Gutekriterien qualitativer Forschung

Mayring (2002, S. 144 ff.) setzt zur Beurteilung der Qualitat einer
Forschungsarbeit sechs Gltekriterien fest. Die Elemente dieser Gltekriterien sind
die Datenerhebung, die Aufbereitung und die Analyse:

Verfahrensdokumentation

In der qualitativen Forschung ist das Vorgehen sehr spezifisch auf den jeweiligen
Forschungsgegenstand bezogen. Deshalb werden die Methoden meist nur fir
diesen Gegenstand entwickelt. Damit dieses Vorgehen auch von Aul3enstehenden
verstanden werden kann, muss es detailliert dokumentiert werden. Dazu gehort
die Erklarung des Resumees, das Zusammenstellen der Analyseinstrumente, die
Durchfihrung und Auswertung der Datenerhebung.

Die Verfahrensdokumentation wurde in dieser Arbeit mit den folgenden
Voraussetzungen durchgefiihrt
- Die Erhebungs- und Analyseschritte sind erklart.
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- Das Vorverstandnis wurde durch Teil | gepragt.
- Die beschriebenen Ablaufe samt Regeln und die einzelnen Forschungsschritte
wurden befolgt.

- Die Deutung der Aussagen wird begriindet.

Argumentative Interpretationsabsicherung

Interpretationen sind subjektiv und entstehen aus der Situation und aus der

Person heraus, die interpretiert. Diese Einschatzung ist jedoch nicht automatisch

objektiv begrindbar. Deshalb werden Interpretationen durch Argumente

begriindet:

- Die Argumentation muss zum Vorverstandnis passen, dadurch wird die
Interpretation theoretisch untermauert

- Die Interpretation muss in sich schlissig sein. Abweichungen mussen erklart
werden.

- Alternative Interpretationen sollen ebenfalls betrachtet werden und tberpruft

werden.

Regelgeleitetheit

Qualitative Forschung soll sich zwar einer mdglichst offenen Gespréchsfihrung
bedienen, um die Entwicklung der Gedankengénge zu férdern. Dies darf jedoch
nicht zur Verzettelung oder Abschweifung fihren. Deshalb werden die
Analyseschritte im Voraus festgelegt und systematisch Schritt fur Schritt

bearbeitet, sowie das Material in gut bearbeitbare Portionen unterteilt.

Néhe zum Gegenstand

Né&he zum Gegenstand ist ein Leitgedanke qualitativ-interpretativer Forschung.
Deshalb gilt der Grundsatz, dass nicht im Labor, sondern im Lebensumfeld der
Interviewpartnerinnen geforscht wird. Qualitative Forschung will an konkreten
sozialen Problemen ansetzen und mit den Teilnehmern eine offene,

gleichberechtigte Beziehung herstellen.
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Die Interviewerin hat die Interviewpartnerinnen in ihrer Lebensumgebung
aufgesucht und ist ihnen auch in einem gleichberechtigten Verhaltnis begegnet.
Die Gesprachspartnerinnen verbindet ein gemeinsames Interesse an der Situation
von Menschen mit geistiger Behinderung und den Problemen, die sich aus einem
Krankenhausaufenthalt ergeben.

Kommunikative Validierung

Die Gultigkeit der Ergebnisse und der Interpretationen kann man auch aus der
Ubereinstimmung mit der Sicht der Interviewpartnerinnen festigen. Dazu werden
diese den Interviewpartnerinnen noch einmal vorgelegt und mit ihnen
durchgesprochen. Sie sollten sich und ihre Einstellung im Text wiedererkennen.
Daraus ergibt sich eine zusatzliche Sicherheit fur die Interviewerin fur die Validitat

ihrer Interpretationen.

Aus Zeitgrinden konnte dieses Gutekriterium nicht erfillt werden.
Die Interpretationen wurden jedoch mit den Ergebnissen des theoretischen Teils

dieser Arbeit verglichen.

Triangulation

Fur die meisten Fragestellungen gibt es verschiedene Ldsungen. Beim
Vergleichen dieser Losungen ergeben sich unterschiedliche Ergebnisse, die man
gegenuberstellen kann. Triangulation bedeutet nicht, die Ergebnisse zu
vereinheitlichen, sondern sie zu vergleichen, die Starken oder Schwachen der
jeweiligen  Analysewege aufzuzeigen und schlie@lich zu einem Bild
zusammenzuflgen. Die unterschiedlichen Ansatze sollen einander ergéanzen und
die Schwache einer Methode durch die Starke einer anderen Methode
aufgehoben werden (Mayring, 2002, S. 147; Denzin, 1978).

Ebenfalls aus Zeit- und Platzgriinden konnte dieses Gutekriterium nicht erflllt

werden.
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6.5 Kategorienbildung nach induktivem Vorgehen

Die Kategorien wurden bei der Analyse des |Inhaltes aus den
Gespréachsprotokollen abgeleitet. Das Kriterium fur die Selektion war die

Fragestellung. Dabei haben sich folgende Kategorien ergeben:

1. Integration in den Krankenhausaufenthalt
a) Vorbereitung

b) Aufnahme

c) Aufenthalt

d) Entlassung

e) Nachsorge

2. Kommunikation

a) Kommunikation der Betreuerinnen mit den Arztinnen

b) Kommunikation der Betreuerinnen mit dem Pflegepersonal

c) Kommunikation des Krankenhauspersonals mit den behinderten Patientinnen

d) Zuverlassigkeit der Weitergabe von Informationen

3. Besondere Probleme aus der Sicht der Betreuerinnen
a) Probleme mit dem Krankenhauspersonal
b) Probleme mit der Pflege

c) Probleme mit der Organisation

4. Personliche Sichtweisen und Wiinsche
a) Kommunikation

b) Organisation
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7 Auswertung der Interviews

Die Analyse geht in folgenden Schritten vor:
1. Paraphrasierung

2. Generalisierung auf das Abstraktionsniveau
3. Erste Reduktion

4. Zweite Reduktion

5. Ruick-Uberpriifung der Kategorien am Ausgangsmaterial

7.1 Zusammenfassende Darstellung
7.1.1 Integration in den Krankenhausaufenthalt

Diese Kategorie befasst sich mit den Anforderungen, die die Versorgung der
geistig und mehrfach behinderten Patientinnen an die Betreuerlnnen stellt und der
Frage in welcher Form sie in den Krankenhausaufenthalt ihrer Schuitzlinge
involviert sind. Da sich in jeder Phase des Krankenhausaufenthaltes andere
Herausforderungen stellen, sind die Unterkategorien in die Phasen Vorbereitung,

Aufnahme, Aufenthalt, Entlassung und Nachsorge unterteilt.
a) Vorbereitung
aa) Organisation

Krankenhausaufenthalte sind bei geistig und mehrfach Behinderten
uberdurchschnittlich haufig, bei Kindern wie bei Erwachsenen. Sie haben aufgrund
ihrer Vorerkrankungen z.B. Lungenentzindungen, MRSA-Erreger, usw. und
bendtigen Operationen als Folge ihrer korperlichen Behinderung, z.B.
Herzerkrankungen usw. Teilweise kdnnen die Aufenthalte geplant werden, teils
sind es Akutfalle. Die meisten Interview-Teilnehmerlnnen gaben zwei bis funf
Aufenthalte jahrlich an, wobei die Aufenthaltsdauer jeweils zwischen drei und 14
Tagen variieren. Es gibt jedoch auch Hauser mit schwerstbeeintrachtigten

Menschen, deren Klientinnen regelmafig im Krankenhaus sind (INT 4, Z. 17).
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Fast alle Betreuerinnen begleiten ihre Klientinnen ins Krankenhaus und erledigen
die Aufnahmeformalitaten. Es kommt dann darauf an, wie selbststandig diese
sind. Manche Klientinnen ,kann man alleine lassen” (INT 1, Z. 57), die meisten
sind jedoch hilflos oder kénnen sich nicht ,verbalisieren (INT 4, Z. 26), sodass die
Betreuerlnnen bei ihnen bleiben und sie auch wahrend des Tages mehrere

Stunden betreuen und die Pflege in dieser Zeit zum Teil ganz Gbernehmen.

-Wenn die Aufenthalte geplant sind (....) ist es schon gut vorbereitet. Auch mit der
Bewohnerin wird es thematisiert. Soweit sie es halt versteht. Sie weil3 sie muss
halt ins Krankenhaus und das Sie drinnen bleiben muss. Dann sagt sie naturlich
schon ,Nein®. Da ist es schon so, von unserer Seite her, wird es da gerade am

Aufnahmetag ziemlich den ganzen Tag begleitet* (INT 1 Z. 201).

Geplante Operationen laufen zum Teil ohne zusatzliche MalZnahmen ab (vgl. INT
2, Z. 18), die Voruntersuchungen werden hier ambulant durchgefiihrt. Insgesamt
betonen jedoch alle Befragten, dass es sehr verschieden ist, es kommt auf das
Krankenhaus an oder auf die Personen, die gerade Dienst haben, wie die

Aufnahme und die Operation verlaufen.

Akute Falle sind sehr problematisch fir die Betreuerinnen. Die Situation verscharft
sich nachts, wenn oft nur eine wachende und eine schlafende Betreuungsperson —
oder manchmal nur eine einzige Person - im Haus ist. Dann kénnen die
Betreuerlnnen nur begleiten, wenn ausreichend Mitarbeiterinnen — mehr als zwei
(vgl. INT 2, Z. 30) — im Hause sind. ,Dass immer jemand mitfahren kann, weil
genug Mitarbeiter da sind, ist eher die Ausnahme” (INT 3, Z 96). ,Entschieden wird
dies in allen ungeplanten Fallen untereinander, kurzfristig wird der Dienstplan
geandert. Bei geplanten Einlieferungen wird es im Dienstplan entsprechend
eingeteilt, wie auch spater die Besuche wahrend des Aufenthaltes”. Das fuhrt oft
zu einer hohen Mehrbelastung der in der Wohneinrichtung verbleibenden
Betreuerlnnen, sie mussen sehr flexibel sein und es kommt zu
Dienstverschiebungen. Es wird jedoch auf darauf geachtet, dass die
Bezugspersonen mitfahren oder Personen, die mit dem Krankenhaus bereits
einen guten Kontakt haben. Keine der untersuchten Einrichtung lasst

97



Praktikantinnen oder freiwilige Helferinnen diese Aufgabe Ubernehmen, mit
Ausnahme der bereits erwdhnten Besuchstanten (vgl. 4.3 Initiativen von
Betreuungseinrichtungen). Es wird sogar berichtet, dass unerfahrene

Mitarbeiterinnen einen regerechten Horror vor dieser Situation haben.

Die Kosten fur die Entsendung der Mitarbeiterinnen tragen die Einrichtungen

selbst oder die Ubergeordneten Institutionen, (INT 4, Z. 183)

Alle geben Informationen mit wie etwa Pflegemappen, in denen samtliche Daten,
die fur einen Krankenhausaufenthalt wichtig sind, vor allem die Medikamente,
schriftlich fixiert sind. ,Aber die Mappen werden nicht angesehen®, beschwert sich
eine Teilnehmerin und die Medikamente einfach umgestellt. (INT 4, Z. 440).
Andere haben ,Notfallblatter”, mit der gesamten Krankengeschichte, mit allen
Daten und Vorgangen. Die Medikation ist meist eine ,lange Latte* (INT 8, Z. 29,
45).

Es passiert auch immer wieder, dass Kinder nachts nicht angenommen werden.
Die Begrundung ist oft, dass es nicht notwendig sei. Anhaltspunkte, dass die
Behinderung der Grund ist, gibt es jedoch nicht. (INT 10, Z. 40).

»Also das ist schon immer wieder so, dass, also dadurch, dass unsere Bewohner,
die wenigsten, sich verbalisieren kénnen, ist es einfach notwendig, ganz oft auch
zur Schmerzabklarung, wenn die Vermutung da ist, da liegen Schmerzen vor, ins
Krankenhaus zu fahren. Ablaufen tut es so, dass das entweder mit eigenem PKW
von den Mitarbeitern passiert oder mit dem Samariterbund und die Begleitung
immer von der Wohnung gestellt wird. Also flr uns personell ist das immer eine
groRe Herausforderung, weil wir die Bewohner nicht alleine schicken kdnnen,
genau, und weil es eben fiur eine Abklarung im Krankenhaus einfach notwendig
ist, dass man die Anamnese und alles bespricht und wichtig ist, dass die
Stellvertretung flir den Bewohner ein Mitarbeiter machen kann“(INT 4, Z. 29).
Wenn einer in das Krankenhaus muss, haben die tbrigen Mitarbeiterinnen seine
Arbeit mitzutragen (vgl NT 4, Z. 530)

Bei geplanten Aufenthalten konnen die Voruntersuchungen alle ambulant
durchgefuhrt werden.
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Keine/r der Befragten &ul3erte Probleme mit den Sachwalterinnen, es kommt zu
keinen Verzégerungen, wenn Entscheidungen getroffen werden muissen, da im

Akutfall die/der BetreuerIn entscheiden dirfen / missen.

ab) Vorbereitung der Patientinnen

Das Vorbereiten auf den Krankenhausaufenthalt geschieht individuell und daher
ganz unterschiedlich. Die meisten Interviewpartnerinnen meinen jedoch, dass ihre
Klientinnen diese Situation nicht verstehen. ,Vorbereitung ist nicht moglich* (INT 4,
Z. 483). Es héngt von der Erkrankung und dem kognitiven Verstehen ab, es
kommt auch darauf an, wie aufnahmefahig der Klient ist. Bei einer Nonverbalitat,
versucht man - soweit Kommunikation moglich ist - mit Symbolen, Bildern,
Spielen die Betreuten darauf vorzubereiten. ,Er nimmt das auch wahr, ob er es

nun versteht oder nicht, und ist dann innerlich viel ruhiger” (INT 11, Z. 51).

b) Aufnahme

Bei der Aufnahme geben fast alle Interview-Partnerinnen genau wie beim
Aufenthalt gute als auch schlechte Erfahrungen an, wobei die schlechten in der

Ruckblende Uberwiegen oder vielfaltiger sind.

,Das ist unterschiedlich, also es ist ganz unterschiedlich, also von der Ideologie, in
welches Krankenhaus man kommt. Wir haben ja da eine Bandbreite, also von
geplanten Zahnbehandlungen im Diakonissen-Krankenhaus unter Narkose bis hin
zu wirklich Akutfallen, wo wir auf die Unfallambulanzen fahren missen, gerade bei
den Krankenhausern, die eben Bereitschaft haben, also Aufnahme dann. Ganz
unterschiedlich, also da erfahren wir wirklich, dass eingegangen wird auf den
Bewohner und einfach geschaut, dass man, sobald eine Koje frei ist, in eine Koje
reinkommt und dass ein Arzt gleich einmal Zeit hat, bis hin, dass man mit wem, wo
man schon sagt, okay, warten ist ganz schlecht, ja, wirklich zwei Stunden wartet
und nichts passiert, ja, und jeder vorbei rennt und man gar nicht zur Kenntnis
genommen wird, also quer durch einfach, ja.“ (INT 4, Z. 67). Die langen

Wartezeiten in der Ambulanz werden mehrmals erwéhnt. (INT 8, Z. 198), werden
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aber meist geduldig ertragen (,Die anderen mussen ja auch warten). Andererseits

ist die/der Mitarbeiterin flr Stunden blockiert.

Akutfalle bringen immer Stress mit sich, die Bezugsperson ist nicht immer
verfugbar. Dann kann es auch passieren, dass die Unterlagen nicht vollstandig
sind. Die Ankunft in der Klinik ist dann immer eine grol3e Belastung. Dazu kommt
noch eine andere Situation namlich, dass man so eine Art Uberforderung spurt,
bei den Arztinnen wie dem diplomierten Personal vor der ungewohnten Situation,
.wenn da zwei Erwachsene stehen und der eine flir den anderen spricht oder
unterschreibt. (INT,12 Z. 48). Eine ,unglaubliche” Scheu und Unsicherheit stellt
auch (INT 13, Z. 7), fest, sie ist einfach zu splren, auch wenn das Personal sehr
bemiuht ist. Die Untersuchung war dann ein sehr komplizierter Vorgang, der sich
lange hingezogen hat. Die Unsicherheit des Personals hat sich auf den Klienten

Ubertragen und umgekehrt. Er konnte nicht mehr beruhigt werden. (INT 13, Z. 73).

Bei der Aufnahme werden auch meist die Pflegedaten tUbermittelt, allerdings nur
teilweise Ubernommen. Zum Beispiel kennt sich auf einer Station niemand mit
Sondererndhrung aus, deshalb wird kurzerhand darauf verzichtet. Oder die
Lagerungen, die Schwestern lernen, sind nicht geeignet flr Skoliose-Patienten.
Die Patientinnen konnen sich dann auch nicht verbalisieren, oder manchmal fihrt
die erste diensthabende Schicht die PflegemalRnahmen nach den Anweisungen
durch und die nachste Schicht hat dann wieder keine Ahnung (INT 4, Z. 122).

Es kann aber auch ganz anders sein. Berichtet wurde von einer Augenklinik, die
im Akutfall aufgesucht wurde und auch nicht darauf eingestellt war, dass ein
behinderter Patientin kommt. ,Die Arztin beantwortet die Fragen nicht nur so, dass
es fur mich logisch war sondern auch so dass der Klient der kein gutes
Wortverstandnis hat beruhigt war* (INT .14, Z 150) Die weiteren Untersuchungen

und Behandlungen konnten ohne ,besondere Probleme” durchgefihrt werden.
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c) Aufenthalt

Das Verhéltnis zu den Arztinnen ist meistens recht gut, problematisch sind die
standigen Wechsel, weil die Informationsvermittiung zwischen den Arztinnen nicht

ausreichend klappt oder sie auch unterschiedliche Auffassungen haben.

Die starren Strukturen und die hohe Standardisierung der Krankenhauser werden
immer wieder beméngelt. Es folgt alles bestimmten Vorgaben und Regeln. Dieses
Vorgehen ist bei geistig und mehrfach Behinderten kaum mdglich. Wenn zum
Beispiel eine bestimmte Therapie erfolglos angewendet aber trotzdem beibehalten
wird ,das haben wir, das machen wir* (INT 1, Z. 39), dann machen das die

Patientinnen nur bis zu einem gewissen Grad mit.

Die Zeit, die Betreuerlnnen im Krankenhaus verbringen und das Ausmal} ihrer
Mithilfe ist sehr unterschiedlich. Es geht von ein- bis zweisttindigen Besuchen alle
zwei Tage (INT 7, Z. 160) bis zu mehrstindigen und Ganz-Tagesbegleitung.
.unser Bestreben ist, dass wir unsere Bewohner bestméglich begleiten wollen,
aber wir kbnnen nicht anbieten, rund um die Uhr im Krankenhaus zu sein, weil es

unsere Struktur nicht erlaubt.”

Die behinderten Patientinnen kénnen sich oft nur durch ,Nein“ oder ,Ja“ nonverbal
verstandigen, das verunsichert die Pflegekréafte. Sie missen auch immer viel zu
viele Dinge auf einmal tun. Gerade bei Visiten sind sie ,extrem gestresst”, weil sie
dann gleich wieder Order bekommen, dies und das zu tun. (vgl. INT 2 Z. 89ff)
-Wenn du dann mit Fragen kommst und sie konfrontierst, ist das, wie wenn du
ihren Film unterbrichst. Wenn wir bitten, der Klient muss so und so gelagert
werden, er bekommt immer gleich einen Dekubitus, dann werden sie schroff. Wir
haben erst einen Klienten nach Hause geholt, er lag wegen Uberbelegung im
Notbett, im Notzimmer und dann eine schwere Lungenentzindung hatte,

zusatzlich zu seinem schwere Harnwegsinfekt® (INT 1, Z. 80).
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Dann ist jedoch wieder von einer Arztin die Rede, die sich sehr viel Zeit nimmt und
sich sehr bemuht hat. Aber dann wurde sie von ihrem Chef zu einer anderen
Tatigkeit gerufen (INT 1, Z. 97).

Manche Angehdrige helfen vor allem bei Kindern und jungen Erwachsenen
regelmaRig mit, manche sogar den ganzen Tag und entlasten dadurch die
Betreuerlnnen, bei anderen Betreuungseinrichtungen ist die Mithilfe von
Angehdrigen der Ausnahmefall (INT 2, Z 199). Manche Angehorige helfen jeden
Tag mit, andere lassen sich nie blicken (INT 4, Z. 467).

Oft passiert es, dass das was bei der Aufnahme besprochen wurde oder in den
Einlieferungsdokumenten der Betreuungseinrichtung steht, nicht beachtet wird
(INT 3). INT 2 berichtet, dass Tabletten und Essen einfach hingestellt wurden.
Wenn die Tabletten nicht genommen wurden, schien es den Schwestern ,egal zu

sein, dann wird er eben nicht gesund*.

Félle, in denen die Pflege als ,eine Katastrophe® bewertet wurde, sind allerdings
die Ausnahme. Ein Patient ist z.B. sehr oft immer auf derselben Station, und die
Pflegerinnen sind sich immer noch unsicher, wie sie mit ihm umgehen mussen. Er
kann zwar nicht reden, hat aber Kommunikationsmappen mit Bildern und wenn
man sich mit ihm beschaftigt, dann kann er eigentlich ganz gut mitteilen, was er
mochte. Weil das jedoch nicht passiert, muss er auf alle seine Bedurfnisse
verzichten. ,Und die Pflege hat Uberhaupt nicht funktioniert, er war total
verschwitzt und es hat nicht gut gerochen. Man hat auch seine Intimsphére und
seine Privatsphare nicht beachtet, das ist mehrere Male aufgefallen* (INT 3, Z.
30).

Der Versuch, die Pfleger einzubeziehen und die Pflege mit ihnen zu sprechen,
nitzte Uberhaupt nichts. Auch geschriebene Listen wurden nicht beachtet (INT 3,
Z. 141).

Was das Organisieren von Sachen betrifft, sind die Erfahrungen eher positiv. Die
Beschaffung von Hilfsmitteln oder zum Beispiel von Matratzen geht innerhalb
kirzester Zeit vonstatten (INT 3, Z. 187). Unzufriedenheit herrscht, was die

Verwendung der mitgebrachten Hilfsmittel wie Rollstihle, Gehhilfen usw. betrifft.
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Die Patienten werden einfach im Bett liegen gelassen und nicht mobilisiert. ,Den
Rollstuhl geben wir gar nicht mehr mit, weil sie nicht mal einen Hebelift haben zum
Herausheben. Fir den Kreislauf und das Durchatmen wére auch ein Querbett gut,
aber das haben sie auch nicht. Er konnte nicht mal baden. Wenigstens hat das

Lagern geklappt, und die Sondenerndhrung auch® (INT 3, Z. 256, 280).

Medikamente werden oft umgestellt, weil die gewohnten nicht vorhanden sind.
Das kann zum Problem werden, denn Medikamente wirken bei geistig und
mehrfach Behinderte oft ganz anders, da gibt es die paradoxe Wirkung (INT 4, Z.
543)

Auf dem Weg in den Operationssaal passiert es manchmal, zum Beispiel beim
Passieren der Schleuse, dass die Patientinnen in Panik geraten. Es wére deshalb
wichtig, sie zu begleiten, bis die Narkose wirkt oder ihnen wenigstens ihr Stofftier
mitzugeben. Bei Kindern hilft das immer. Da ist natirlich der Hygieneaspekt aber

man kann dieses Mitgehen auch einfordern. (INT 1, Z. 225).

d) Entlassung

Auch hier gehen die Meinungen auseinander Eine Befragte (INT 10, Z. 318) meint,
die Kinder wirden wegen des Bettenbelages langer im Krankenhaus behalten,

z. B. Uber das Wochenende Die Mehrheit ist jedoch der Meinung, dass viel zu friih
und viel zu schnell entlassen wird. Das scheint jedoch der allgemeine Trend, zu
sein und muss nichts mit der Belastung durch die Behinderung zu tun haben. Oft
wird die Entlassung bei der Morgenvisite beschlossen, danach folgt ein kurzer
Anruf des Pflegepersonals, dass das Kind gleich abgeholt werden soll. ,Also da
haben sie sich nicht gestraubt, weil ich gesagt habe, das kénnen wir nicht
verantworten, das kénnen wir nicht leisten, wir sind kein Krankenhaus, das geht
bei uns nicht. Hab ich gesagt, ich méchte schon noch, dass er zwei Tage
mindestens hab ich gesagt beobachtet wird, dann kénnen wir zu Hause eh das
machen® (INT 1, Z. 184).
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Da die Patientinnen meist weiter behandelt werden muissen, wére ein
ausfuhrliches Pflegebegleitschreiben wichtig. Doch da gibt es nur den Arztbrief

und im letzten Absatz steht die weitere empfohlene Behandlung, Therapie usw..

Die Dauer des Aufenthaltes ist auch sehr stark abhéngig davon, ob der/die
Patientin sich aktiv beteiligt. Bringt er/sie den ganzen Ablauf in einem
Krankenhaus durcheinander, scheint es verstdndlich, wenn ihn/sie das
Krankenhaus friher entlasst. Mit den Krankenhdusern wurde in einigen Fallen
eine ,Vorlaufzeit* von drei Tagen besprochen. (INT 2, Z. 62)

e) Nachsorge

Mussen zum Beispiel noch Verbande gewechselt werden, dann wird dies Uber die
Hauskrankenpflege organisiert. Da gibt es ,eine Stelle Gber den Fonds Soziales
Wien und da kommt nachher dann zweimal am Tag eine Person vorbei und macht
eben diese Dinge die wir nicht machen dirfen. Das geht immer problemlos” (INT
11). ... ,erledigt dies die Hauskrankenpflege. Das ist immer problemlos und
zuverlassig. Es kommt auch schon vor, dass die Patientinnen gleich direkt aus der
Intensivstation heraus entlassen werden. Die Betreuungseinrichtung hat deshalb
schon vor langerem ihre Mitarbeiter geschult , es muss auch ohne
Krankenschwester gehen. Die Schulung der Mitarbeiter ist von der Pflegeberatung
unterstutzt worden® (INT 4, Z. 144).

»~Ja, man versucht halt, sich die Informationen zu holen, bei der Entlassung, was
braucht es an Nachbehandlung, an Nachbetreuung. Die Problematik, die fir uns
oder im Bereich der Behindertenbetreuung oft auftaucht, ist, dass nicht adaquat
qualifiziertes Personal da ist, weil eine Behindertenbetreuung naturlich was
anderes ist wie das Krankenpflegepersonal.“ Die Hauskrankenpflege ist immer
verfugbar (INT 11, Z. 155).

Alle Interviewpartner bestatigen, dass die Qualitat der Leistungen nicht nur vom

Krankenhaus, sondern vor allem vom diensthabenden Personal abhangt.
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7.1.2 Kommunikation

Die Kommunikation zwischen den Krankenpflegern und den Betreuern aus den
Behinderteneinrichtungen wird sehr stark beeintrachtigt durch das stéandig
wechselnde Personal im Krankenhaus. ,Die Bandbreite der Ideologien in den
Krankenh&usern ist vollig unterschiedlich” (INT 4, Z. 68, 82). ,Wichtig ist, sich stark
zu machen und durchzusetzen, weil man ja weil3, was funktioniert mit den
Patienten “(INT 4, Z. 314).

Am besten funktioniert die Kommunikation, wenn sich alle bereits kennen. Die
Kommunikation und Interaktion verlauft innerhalb eines Krankenhauses sehr
unterschiedlich. Sie wird von den einzelnen Personen gepragt (INT 2, Z. 102). ,Wir
haben furchterliche Dinge erlebt, dass sich die Leute Uberhaupt nicht interessiert
haben*.

Generelle Probleme mit einem Krankenhaus haben sich in einem Fall sehr
verbessert, seit sich die Betreuungseinrichtungen mit den Arztinnen und
Stationsleitungen einmal im Jahr zusammen setzen und sich aktiv um eine gute
Kommunikation bemihen (INT 8, Z. 68).

Die Betreuerlnnen gestalten die Kommunikation generell aktiv von sich aus, an
oberster Stelle steht flr sie die pflegerische Versorgung (INT 8, 256). Das geht
aus allen Befragungen hervor. ,Es sind ja doch alles sensible Menschen — wir
mussen es nur hineintragen” (INT 10, Z. 206).

a) Kommunikation der Betreuerinnen mit den Arzten

Mit den Arztinnen gibt es generell laut dieser Befragung die wenigsten Probleme.
Sie gehen auf Vorschlage ein und sind sehr freundlich. (INT 3, Z. 205).

Es gibt jedoch groRe Unterschiede darin, ob die Arztinnen schon Erfahrung mit
schwerstbehinderten Patientinnen haben, aber das Bemuhen ist grof3. (INT 4, Z.
330). Es ist wichtig, bei der Visite prasent zu sein, gerade dann, wenn heikle

Dinge zu besprechen sind (INT 4, Z. 330). Bei unklaren Schmerzen héren die
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Arztinnen auf die Betreuerlnnen, weil diese sehr schwer zu deuten sind (INT 4, Z.
731)

In Wien gibt es eine standige Arbeitsgruppe zwischen Arztinnen, Pflegenden und
einigen Wohneinrichtungen, meist aus Behinderteneinrichtungen fur Erwachene,

in denen versucht wird, die Kommunikation zu verbessern (INT 8, Z. 256).

b) Kommunikation der Betreuerinnen mit dem Pflegepersonal

Es kommt praktisch nicht vor, dass jemand aus dem Krankenhaus von sich aus in
der Betreuungseinrichtung anruft. Meist wird nur angerufen, wenn etwas

gebraucht wird.

Das kann aber auch daran liegen dass, die Betreuerinnen taglich vor Ort sind und
von sich aus die Kommunikation ,ankurbeln” (INT 2, Z. 120). Die Ereignisse des
Tages halten die Betreuerinnen in Ubergabebiichern fest, weil ja immer wieder
andere Betreuerlnnen zu den Patientinnen fahren (INT 3, Z. 197).

Wenn man einzelne Sonderwtiinsche, z. B. was das Essen betrifft, angibt dann
klappt das meistens (INT 4, Z. 231).

c) Kommunikation des Krankenhauspersonals mit den behinderten

Patientinnen

Die Kommunikation funktioniert nur dann, wenn sich die Patientinnen verbal
verstandigen konnen. Das ist sehr oft nicht der Fall. Das sind dann oft so
Kleinigkeiten wie etwa das Schmusetier zum Schlafen, das dann nicht gegeben
wird. Fur Kinder ist das sehr wichtig (INT 1, Z. 117). Vermutet wird, dass der
Umgang mit behinderten Menschen fur diplomierte Kinderkrankenschwester /
pfleger leichter sei als fur ,normales* Pflegepersonal. Ein Grund dafir kénnte darin
liegen, dass die Kinderstationen mehr auf die Erfullung bestimmter Bedurfnisse
eingestellt sind als die Erwachsenenstationen (INT 8, Z. 115). Bei Kindern sind die
Leute einfach feinfuhliger (INT 10, Z., 246).
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Aber es gibt auch Falle, wo z.B. eine Schwester dem Kind ein Lied vorsingt. Oder
die Schwesternschulerinnen haben einen Radio aufgetrieben.
Schwesternschilerinnen oder Pflegehelferinnen sind oft engagiert, aber sie dirfen
einige  Tatigkeiten nicht ausfiuhren (INT 1, Z. 143). Oder Dbei
Herzkatheteruntersuchungen die Hand halten, was sehr beruhigend wirkt. In
diesem Krankenhaus waren die Erfahrungen auch insgesamt positiv (INT 6, Z.
106).

Die Kommunikation ist generell besser, wenn Arztinnen oder Schwestern/Pfleger
das Kind schon langer kennen. (INT 3, Z. 45). Bisweilen dréangt sich der Eindruck
auf, dass die Kommunikation besser ist, wenn die Patientinnen zusatzversichert
sind. (INT 3, Z. 105). Besser verlauft die Kommunikation auch, wenn die
Patientinnen sich daran aktiv beteiligen, ,nett* und ,lustig® sind, auch selbst etwas
machen konnen. Dann gehen die Schwestern/Pfleger mehr auf die Bedurfnisse
ein (INT 3, Z. 386). Doch ,liebe* und ,bequeme” Patientinnen sind die Ausnahme
(INT 7, Z. 75).

Die Mitpatientinnen sind oftmals sehr nett und aufgeschlossen, da wird von
Uberwiegend positiven Erfahrungen berichtet. Obwohl unsere Patientinnen oft
wirklich sehr anstrengend sind (INT 2258, 280). Vor allem die Eltern der
Mitpatientinnnen sind sehr freundlich und hilfsbereit (INT 10, Z. 262).

Die Schwestern/Pfleger gehen nur ab und zu auf die Bedurfnisse der Patientinnen
ein. Sie bemihen sich nicht ihn zu verstehen, auch in ganz simplen Dingen nicht.
Oft ist es gar nicht schwierig, zu den/der Betroffenen Zugang zu bekommen, sie
verstehen Symbole und Bilder, aber das Personal geht nur teilweise darauf ein
(INT 3, Z. 17). Oder sie verstehen die Erklarungen ganz gut, nehmen sie zwar
nicht verbal, sondern mit den Gefuihlen wahr (INT 10, Z. 145). ,Der Patient konnte
seine Winsche nicht verbalisieren, war immer auf sich gestellt und ist im Kammerl
gelegen” (INT 3, Z. 330).

Behinderte spuren haufig, wenn sie ,wie ein Depp* behandelt werden. Schlielich
sind es erwachsene Menschen, die vollwertig und mit Respekt behandelt werden
wollen (INT 13, Z. 148).
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e) Zuverlassigkeit der Weitergabe von Informationen

Aus den Befragungen geht hervor, dass die Informationsweitergabe im
Krankenhaus nicht immer funktioniert. Bei der Aufnahme wird z.B. alles
besprochen und es wird dann doch wieder nach den allgemeinen Standards
vorgegangen. Man gibt zum Beispiel die Information, wie man die Kinder im
Rollstuhl mobilisiert oder die CDs auflegt, die sie haben mdchten. Die Information
wird aber nicht weitergegeben. Einige Bedirfnisse werden dann nur sporadisch

erfullt, andere gar nicht, manche in unterschiedlicher Qualitat. (INT 1, Z. 136).

7.1.3 Besondere Probleme aus der Sicht der Betreuerinnen

Aus den kommunikativen und pflegerischen Problemen ergeben sich die
besonderen Probleme aus der Sicht der Betreuerinnen, die in dieser Kategorie
noch einmal herausgestellt werden sollen. ,Argumentieren im Krankenhaus, das
ist kAmpfen!” (INT 1, Z. 420).

a) Probleme mit dem Krankenhauspersonal

Das Klinikpersonal wird fast Gberall als tGberlastet eingeschatzt, deshalb werden
Komplikationen oft Ubersehen. Das passiert jedoch auch wenn Informationen der
Betreuungseinrichtung nicht beachtet werden und die Informationsvermittlung
nicht funktioniert (INT 1, Z. 75).

b) Probleme mit der Pflege

Manche Krankenhauser erwarten die Anwesenheit der Betreuerlnnen rund um die
Uhr. Das ist unmoglich zu leisten (INT 1, Z. 39).

Die grol3en Unterschiede in der Einstellung des Pflegepersonals stellt ein Problem
dar, das durch eine entsprechende Fortbildung in den ethischen Werten des
Pflegeberufes moglicherweise leicht behoben werden kdnnte. Verbessert werden

konnte sie auch durch mehr Wissenstransfer von erfahrenen Pflegekraften zu den
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neuen Pflegekréaften. Die Einstellungen sind nicht bdswillig, sondern resultieren
Uberwiegend aus Unerfahrenheit im Umgang mit Behinderung und behinderten

Menschen.

Sehr argerlich empfinden die Betreuerinnen, wenn Tabletten und Essen einfach
hingestellt werden und die Einnahme nicht Gberwacht oder begleitet wird. Denn
das sind Mindestanforderungen an die Pflege geistig behinder Menschen (INT 2,
Z. 216). Dass die Basispflege nicht funktioniert und in folgedessen z.B. ein
Dekubitus entsteht, weil die Behinderten anders gelagert werden muissen als

andere Patientinnen, vermerken mehrere der Interviewpartnerinnen (INT 9, Z. 20).

c) Probleme mit der Organisation

Immer wieder sprechen die Betreuerlnnen an, dass die Weitergabe von
Informationen, vor allem was bei der Pflege und Betreuung beachtet werden
muss, nicht funktioniert (INT 1, Z. 20). Vermisst wird auch die Unterstitzung des
Krankenhauses bei der Nachsorge.

Die frihen, raschen Entlassungen stellen die Betreuungseinrichtungen ebenfalls
vor groRe Probleme, weil die Bewohnerlnnen dann noch nicht die Werkstatten
bzw. die Schulen besuchen kdnnen. Erforderlich ware eine Pflegeberatung, die
eine Struktur ermdglicht und bei dramatischen Situationen unterstitzt (INT 4, Z.
154, 172).

7. 1. 4 Personliche Sichtweisen und Winsche der Interviewpartner

Als positiv wird vermerkt, dass sich die Einstellung zu Behinderten in der
Offentlichkeit in den letzten Jahrzehnten sehr zum Positiven gewandelt hat. (INT
4, 606):

,und das ist natirlich jetzt auch von der Zeit her sehr verédndert in der
Behindertenwelt, weil man einfach so, friher von der Pflege seid ihr sauber,
einfach zu dem gekommen ist, dass es Beschéftigung gibt flr jeden Bewohner,
dass also einfach Beschéaftigung, was unter Arbeit auch fallt, ob das jetzt

fahigkeitsorientierte Aktivitdt oder Arbeiten in einer Werkstatt bis hin zur
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Integration am ersten Arbeitsmarkt gibt es da eine Bandbreite, wo ich mir schon
denke, das Normalisierungsprinzip wirkt schon der Hospitalisierung recht
entgegen. Das hat sich auch verandert, personell und so weiter und so fort. Ja.
Und einfach auch, die Offentlichkeitsarbeit hat begonnen, zu greifen. Da denkt
man, vor Jahren noch, als man mit Bewohnern spazieren gegangen ist, da ist man
angeschaut worden, geschweige denn, wenn man mal in ein Freibad gegangen
ist, und jetzt ist das einfach vielerorts bei den Kirchen Gott sei Dank so, dass
Gehsteigkanten abgeflacht sind, dass es einfach ganz normal ist, wenn man in
Kaffeehaus geht, dass die Wirtschaft einfach auch bei den Kirchen gelernt hat,
uns als Kunden zu sehen und es wird einfach viel an Geld umgesetzt. Ob das jetzt
in Geschaften ist, ob das, ja, beim Friseur, sonst wo ist, also man hat auch gelernt,
in der Offentlichkeit oder als Wirtschaftsbetreibender zu lernen, dass man das

nutzt, ja.”

Die Betreuerlnnen haben ,eigentlich gar nicht den Anspruch, jetzt besonders gut
behandelt zu werden. Wir wollen einfach, dass unsere Kinder mit Respekt
behandelt werden* (INT 8, Z. 221), und ,dass unseren Beobachtungen mehr
vertraut wird“ (INT 8, Z. 314).

.Das ist vollig egal, wo ich da hinfahre. Lange Wartezeiten. Ja. Und ich glaube
aber schon, dass die Grundbemihung prinzipiell schon da ist, ein Mensch, der
besondere Bedirfnisse hat, der da plétzlich, dass der schon in irgendeiner Form
vorgreift, weil ich denke, das kann man so nicht beurteilen, aber absichtlich, dass
man den nach hinten schiebt, sicher nicht, ja. Und da ist es einfach, glaube ich,
auch ein bisschen abhangig, wer Dienst hat, wie er die Kinder kennt, ja. Wenn z.B.
die Frau Dr. R, nur als Beispiel jetzt, die unsere Kinder kennt, in der Ambulanz
tatig ist, na die wird nicht schauen, dass die da zwei Stunden liegt, ja. Wenn das
eine neue Turnusdienstérztin ist, die mit unseren Kindern so Uberhaupt noch
keinen Kontakt hatte, die wird die Kinder, die in der Ambulanz sitzen, der Reihe
nach dran nehmen, je nach Erkrankung, was auch véllig legitim ist, ja. Fir uns ist
es argerlich, keine Frage, aber jede Mutter, jeder Vater argert sich, wenn er drei
Stunden, vier Stunden in der Ambulanz sitzen muss, ja. Besonders gut? Ja, es ist
schwierig. Also wir haben eigentlich gar nicht so den Anspruch, jetzt besonders
gut behandelt zu werden. Wir wollen einfach haben, dass unsere Kinder mit

Respekt behandelt werden.*”
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a) Kommunikation

Einige Interviewpartnerinnen winschen sich eine Art Ansprechperson die die
Kommunikation im Krankenhaus koordiniert und regelt (INT 2, Z. 133).

»(---) wovon wir immer trdumen oder was wir uns immer winschen wurden, ist,
wenn es so eine Form von Person gabe, die sich den Menschen mit
Behinderungen mit, oder mit Einschrankungen, was weif3 ich, unterschiedlichster
Natur, wenn es da jemanden gibt, der sich da besonders denen nachher dann
annimmt und versucht zu verstehen, was denn da jetzt gerade ist und sich um
diese Kommunikationskanale kiimmert, die halt einfach anders funktionieren als

wenn jemand von uns geht.”

Andere wunschen sich, ,das Wesentliche ware fir mich eine Form von
Behindertensprecher, Behindertenvertrauensperson, wie auch immer, die dort sich

nachher dann um diese besondere Situation kimmert* (INT 2, Z. 307).

Netzwerke und Kooperationen, sich zusammenschlieen und an einem Strang
ziehen, wird ebenfalls als sehr wichtig angesehen.

»Ja, es gibt einfach schon Krankenhauser, (.....) ich kenne auf dieser urologischen
Station alle Arzte, also vom weiten schreien sie schon, wenn wir kommen, ,ah, der
ist wieder da“, das geht dann leichter., also wenn man so ein Netzwerk hat, oder
zum Beispiel, wir arbeiten mit einem Krankenhaus, mit der Stoma-Ambulanz ganz
intensiv.zusammen, da sind immer die gleichen zwei Schwestern auf der
Ambulanz und das geht unkompliziert, man kommt rasch zu einem Termin, man
kann zwischendurch einmal anrufen, wenn eine Frage auftritt und das ist schon fur
uns sehr hilfreich und das funktioniert gut, ja.... dass einfach da Utber Jahre
kontinuierlich die Zusammenarbeit gibt, und das ist, glaube ich, so das Wichtigste,
dass man weil3, wer ist Ansprechpartner und einfach eine Sicht dazu hat und auch
umgekehrt, da gehen Dinge einfach sehr unkompliziert, das ist auch gut mdglich®
(INT 4, 641).

Als wichtig wird angesehen, dass eine gewisse Kontinuitat durch behandelnde
Arztinnen und Pflegepersonen mdglich sein sollte.
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.ES ist eigentlich eh immer wieder dasselbe, was Kommunikation und die
Bereitschaft und Pflege, Mobilisation ist, ist immer dasselbe und ja, und es ist halt
auch schwierig, was ich aber verstehe auf jeden Fall, immer wieder ein anderes

Pflegeperson und das macht es halt auch viel schwierig” (INT 3, Z. 439).

Wichtig ist auch ,dass sich die Arzte und das Pflegepersonal untereinander besser
absprechen und mit uns an einem Strang ziehen® (INT 10, Z. 295).

»AlsoO wir wiinschen uns das sehr, eine gute Losung, dass der einfach eine gute
Lebensqualitéat noch hat, dass er einfach, also dass es ihm so gut geht, wie es ihm
gehen kann, und da wiirden wir uns wiinschen, dass das Arzteteam da mit uns
mitzieht an einem Strang und sich einig ist. Ansonsten, also muss man wirklich

sagen, sind wir eigentlich gro3tenteils schon sehr zufrieden.”

Einfach mehr Kommunikation untereinander und dass die Informationen
zuverlassiger vermittelt und eingehalten werden, dass winschen sich mehrere
Interviewpartnerinnen. (INT 12, Z. 130). INT 12 (Z. 117) Eine Befragte winscht
sich auch, dass die Behinderten als mindige Menschen gewertet werden. Wenn
das Personal besser geschult ist, bauen sich auch Angste ab und die Menschen
sind eher in der Lage, sich als gleichwertig und gleichberechtigt zu begegnen:

»Also da wirde ich mir winschen, dass doch mehr erklart wird dem Patienten,
dass er -, dass man ihn als mindig ansieht und es geht ja um ihn, es ist sein
Korper, es ist seine Seele, sein Geist der da jetzt mehr oder weniger krank ist und
gesund werden will, also dass man ihn voll mit einbezieht. Ich habe da schon so
eher die Erfahrung, wir wissen es und wir machen es und ein bisschen was darf
man erfahren. Das ist leider schon noch -. Ich glaube, es wirde -, also mir
personlich wirde es ganz viel helfen, ich habe halt dann immer wieder die
Schwestern oder die Arzte selber gefragt, damit ich es wieder verstanden habe,
damit ich es wieder verarbeiten konnte, damit ich mich damit auseinandersetzen
konnte, was jetzt geschieht, warum das ist, das ware schon, wenn das von

vornherein wéare.*“
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b) Organisation, Einstellung

Der wichtigste Punkt betrifft die Aus- und Fortbildung in Bezug auf behinderte und
beeintrachtigte Menschen, die derzeit nur in Ansatzen und punktuell durchgefthrt
wird, aber eigentlich im Berufsbild Erwdhnung findet. Vor allem die Bereitschaft
sich mit der Thematik auseinander zu setzen und sich einzulesen wird gefordert
(INT3, Z. 297).

.Ja, die Bereitschaft, einfach mehr zu lernen, also im Speziellen behinderte
Menschen, das Handling und Mobilisieren und die Kommunikation, einfach die
Bereitschaft, mit ihm zu kommunizieren oder mit ihr und ja, einfach ein bisschen
einlesen in die Materie, wenn man eh schon so viele Hilfsmittel mit rausgibt, wie
man mit ihm kommunizieren kann, dass man das auch dann benutzt, und Frage
stellen, wenn eh die Betreuer jeden Tag kommen, wie macht ihr da, wie zieht ihr
ihn an, wie wascht ihr ihn ?, aber so eine Frage habe ich noch nie gekriegt, weil,
und das ist halt (...) kbnnen sie es eh, wenn sie mich nicht fragen und ja. Ich
meine, es kommen schon hin und wieder Fragen, wie gesagt, wenn wieder eine
Schwester da ist, die sich einsetzt, kann man fragen, okay was glaubst, isst er
heute? Dann sage ich, ja oder mit der Mappe kann man fragen und ja, das sind so
Sachen, die sage ich ihnen halt immer wieder, aber anscheinend funktioniert es
nicht, weil sie missen immer uns fragen, bevor sie ihn fragen und er kénnte es eh
sagen” (INT3, Z. 297ff).

Praktikas in Betreuungseinrichtungen werden ebenfalls als sinnvoller Weg
angesehen (INT 1, Z. 313).

,Oder auch gerade die Arzte, so ein Praktikum, auch fir das Menschliche, da lernt
man einfach furs Leben. Das es was anderes auch noch gibt, dass ich da nicht
Angst haben muss, dass das schwierig sein kann, dass ich Verstandnis haben
muss, wenn mich der nicht versteht der Mensch. Wenn Kommunikation so verbal
nicht moglich ist, was das auch heift, was heil3t das, wenn ich jetzt wo hin komme
und er kann nicht sprechen, ich bin im Rollstuhl, und ein Jeder tut einfach bei mir
was er will, oder Visiten, das erleben wir im Normalen auch, dass sie da stehen,
reden, wie wenn wir nicht da waren, man kann fast keine Frage einwerfen. Das ist

fur so einen Menschen noch schlimmer, teil er gar nicht reagieren kann. Oder
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gleich so. Also das ware was, was ich mir winschen wirde, das da ein
menschlicher Bezug da ist“ (INT 1, Z. 313).

In  Schwerpunktzentren, Fortbildungsveranstalltungen beziglich theoretischer
Kenntnisse und Kommunikation sowie Praktikas, fir aber auch alle Klinikteams fir
die Nachbetreuung, sieht ein Interviewpartner die Zukunft (INT 11, 252, 260, 265,
280, 320). Vor allem winscht er sich, dass sich die Einstellungen und
Bertuhrungsangste andern (INT 11, Z. 293).

»Also grundséatzlich wirde ich mir schon wiinschen oder vorstellen, dass es, ja,
Schwerpunktzentren gibt fir bestimmte Fachbereiche gibt, es einfach bestimmte
Kliniken oder Stationen oder Ansprechpersonen, die vielleicht eine besondere
Schulung haben im Umgang mit Menschen mit besonderen Bedurfnissen, die
vielleicht auch grundlegend mehr péadagogische Zusatzausbildung oder Schulung
haben, um einfach zu spiren, was braucht so ein Mensch mehr, was ich jetzt
eigentlich gut finde, in der Klinik, finde ich, ist dass eigentlich mehr dem gerecht
geworden, ja, weil da haben die, die Krankenschwestern haben noch mehr
padagogische Schulungen, das ist in der Allgemeinkrankenpflege einfach, glaube
ich, ein bisschen vernachlassigt, zumindest zu meiner Zeit, wo ich die Ausbildung
gemacht habe, wirde ich mir winschen, dass es zumindest zusatzliche
Fortbildungen gibt in der Richtung, wo man dann sagt, okay, wir Station
entscheiden und wir sind auch bereit, in einem Bereich solche Menschen zu
betreuen, wiirde, glaube ich, der Situation Zeit schaffen. Dann, natirlich ware es
gut, gerade wenn es geplante Eingriffe sind, sich vorher einfach einmal
zusammensetzt und die Situation dieses betreuten Menschen in der Einrichtung
kommuniziert und eben auch das entsprechend von der Seite vom Krankenhaus
her ein Bedurfnis ist, dass man wirklich die Zeit findet, zu sagen, also das ist sein
Tagesablauf, so wie wir es anfangs schon gesagt haben, seine besonderen
Eigenheiten, die er hat, und so und so gehen wir damit um, ja, wenn da einfach
eine gemeinsame Bereitschaft da wére, da Zeit zu finden. Natirlich wére es auch
eine tolle Sache, wenn es um geplante Eingriffe geht, dass einmal jemand, der ihn
nachher betreut in der Klinik, vielleicht kurz einmal sein Umfeld kennenlernt ja, das
(...) auch fir gesunde Menschen, weil man da einfach ganz anders drauf eingehen

kann, aber in dem Fall wirde ich es als besonders wichtig finden, weil diese
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Menschen ja oft eh schon, ja, in einer Institution sind. Bei manchen reicht es auch
schon so quasi eine gewisse, jetzt kann ich es nicht sagen, hospitalisiert sind und
da einfach dann ganz eine andere Wahrnehmung und ein ganz anderes Bild von
den Menschen habe, ja, (...) wenn ich mich auf eine so Personengruppe einlasse,
dann, glaube ich, ist es schon gut, ja, da Ressourcen zu schaffen, einfach (...)
oder eben auch in die Nachbetreuung hinein, zu sagen, okay, im speziellen Fall
gibt es irgendwie Klinikteams, die dann die Nachsorge Ubernehmen bei solchen
Klienten, ja, weil die allgemeine Hauskrankenpflege ja auch wieder nicht
entsprechend ausgebildet ist, wobei es sich da ja sehr punktuell meistens um
kurze Dinge handelt und das schon auch die Hauskrankenpflege abdecken kann,
aber idealerweise wenn wir jetzt schon von Wiinschen reden, ware es natirlich
toll, wenn eben auf der Station sich dann auch zwei oder drei Pflegepersonen
bereit erklaren, in der Nachbehandlung vor Ort, in der Einrichtung dann das zu
ubernehmen, weil da einfach dann das Vertrauen und der Kontakt auch schon da
ist. Menschen mit besonderen Bedurfnissen, haben oft ein erhdhtes Beditrfnis an
Vertrauen zu einer Person und da kann man das Ganze einfach, dem kdnnte man
entgegenkommen, ja, dass man sagt, okay, die Nachbehandlung Gbernimmt ein
mobiles Team oder ambulantes Team, wenn es notwendig ist von dort, oder eine
einzelne Person. Ja, grundsétzlich ware es schon, wenn man einfach das, was
immer wieder spurbar ist von unserer Seite, auch diese Bertuhrungsangste, ja, wie
es auch im Allgemeinen in der allgemeinen Gesellschaft so wahrzunehmen ist,
wenn ein Mensch mit besonderen Bedirfnissen, mit einer Behinderung auftrat,
dann ist zuerst einmal so, ja, so was eher abweisendes oder das Gefuhl, &h, ich
bin, also ich werde unsicher, ja, und das erlebt man auch dort im Klinikbereich und
wenn da einfach, ja, BerUhrungsangste in irgendeiner Form abgebaut werden
konnen vor Menschen, eben durch Schaffung bestimmter Strukturen, wo man
sagt, okay, da sind Leute, die haben keinen Zugang zu Menschen, ja, weil ich
erlebe es immer wieder bei Zivildienenden, dass, also eben speziell, wenn sie zu
uns kommen, einfach eine unheimlich groR3e Berihrungsangst, ja, oft eine ganz
grol3e Unsicherheit da ist und im Laufe des Zivildienstes sich aber richtige
Beziehungen entwickeln zwischen dem Zivildiener und einer betreuten Person, wo
man auf einmal merkt, da ist dann eine Vertrauensbasis da, ja, und ich bin sicher,
dass dieser Zivildiener, die dann nach neun Monaten von hier weg gehen und

dann irgendwo in der Offentlichkeit in Wien drin oder in der U-Bahn oder sonst wo
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dann einen Mensch mit besonderen Bedirfnissen sehen, dass er in einer ganz
anderen Form auf sie zugeht und den auch ganz anders wahrnehmen und das
ware in dem Bereich sicherlich auch von grof3em Vorteil oder gemeinsame, in der
Ausbildung, dass man sagt, ich meine, es ist in jeder Ausbildung bei uns
vorgesehen, dass man in eine Pflegeeinrichtung geht, aber genauso umgekehrt,
dass man das einfach zum Standard macht, dass in der Pflegeausbildung ein
Praktikum speziell in einer sonderp&dagogischen Einrichtung vorgesehen waére,
ware super ja“ (INT 11, Z293 ff.)

Gewlnscht wird auch, dass die Krankenhauser barrierefrei werden und uber in der
Behindertenarbeit bereits selbstverstandliche Dinge wie Pflegebad und Hebelifte

verfugen.

Fur die Betreuungseinrichtungen ware eine Entlastung wiinschenswert, damit sie
sich wieder ihren eigentlichen Aufgaben widmen kénnen und dass auch das
Organisatorische im Krankenhaus vereinfacht wird. Oft sind aufkommende
Probleme viel besser auf unkomplizierte, kommunikative Art zu I6sen (INT 4, Z.
620).

.Ich glaube einfach, dass aufgrund von dem, dass einfach die Bewohner bei uns
schon ganz was Spezielles brauchen, ist auch nicht einmal ein Traum, oder ein
Ansatz ware, dass man sagt ja, man muss die Begleitung nicht stellen, oder, das
glaube ich, geht gar nicht, weil sich der Bewohner nicht selbst vertreten kann. Also
das ware utopisch fur mich. Was schon voll wichtig ist oder was ein groR3er
Wunsch ist, dass man, dass die Individualitat mdglich ist, dass nicht der ganze
Apparat oder der ganze organisatorische Schweif, der da am Krankenhaus immer
dran hangt, dass man den runter bricht, weil man einfach sieht, da braucht der
Mensch ganz was anderes oder ganz, ganz viel, und wie kann man das am
unkompliziertesten 16sen? Und wenn man dann den Menschen in den Mittelpunkt
stellt und einfach drum herum schaut, okay, wie geht es jetzt am einfachsten fir
den Menschen, fur den Betroffenen, dann ist, glaube ich, sehr viel moglich. Und
ich glaube, dass wir da einen grofRen Teil an Aufklarungsarbeit leisten missen, so
wie ich vorher gesagt habe, Offentlichkeitsarbeit, das ist sicher ein groRer Part und

dass man immer herausstreicht, wenn was gut funktioniert” (INT4,Z.620).
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Resumee

Schon seit mehreren Jahren wird in einigen Spitdlern, meist
Ordenskrankenh&dusern, versucht sich der Probleme von Menschen mit
mehrfachen Behinderungen im Rahmen eines Spitalsaufenthaltes anzunehmen.
Das Krankenhaus der Barmherzigen Bruder in Wien hat 2008 damit begonnen
organisatorische Vorkehrungen und Erleichterungen flr diese Patientengruppe zu
schaffen. Doch diese Verbesserungen greifen nur langsam, da alle Beteiligten
Lernende bei einem neuen Prozess sind.

Auch in Spitalsabteilungen, in denen Arztinnen oder Pflegepersonal mit
personlichem Zugang zu diesem Thema beschaftigt sind, ist oft ein grol3es
Engagement zu spuren. Dort ist plotzlich vieles mdglich, was in anderen Spitélern
oder Abteilungen als unmdglich bezeichnet wird.

Dort aber, wo die Angste und nicht ausreichendes Spezialwissen U(ber das
Problemfeld der behinderten Patienten im Vordergrund stehen, ist das Leben fir
Patientinnen und deren Betreuerlnnen oft nicht ganz einfach.

Die Betreuerlnnen aus den Wohneinrichtungen wiinschen sich im Allgemeinen nur
wenige Verbesserungen, die ihre Aufgabe vereinfachen wirden und die

medizinische Betreuung sicherer machen wirden.

Oft genannt wurde eine eigene interdisziplinare Station / ein Schwerpunkt-
krankenhaus welches mit spezieller ausgebildetem  Personal und einem
speziellerem Personalschlissel auf Patientinnen mit besonderen Bedirfnissen

eingerichtet ist.

Schnell zu verwirklichen wére in bestehenden Krankenh&usern eine/n konkrete/n
Ansprechpartnerin, der - die sich um die Belange der behinderten Patientinnen
kiimmert.

Freiwillige und spater auch verpflichtende Fortbildungsmalnahmen fur das
Personal der Krankenhauser scheinen mir ein Weg, der auf alle Félle beschritten
werden sollte, um das Krankenhauspersonal weniger Unsicherheit im Umgang mit

Behinderten empfinden zu lassen.
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Ausblick

Ich konnte in meiner Arbeit unter anderem das Problemfeld aufzeigen und
mogliche Loésungsvorschlage prasentieren. Ich hoffe aber, allein durch meinen
Besuch in den Behindertenwohneinrichtungen  fir  Diskussionsstoff,
Meinungsbildung und Bewusstmachung einiger Problemfelder beigetragen und
einen Einblick in die Thematik erreicht zu haben.

Durch das Besprechen von Aufnahmeféllen in ein Krankenhaus wurde oft erst
uber das Erlebte im Krankenhaus reflektiert und dabei erkannt, dass noch andere
Mdoglichkeiten zur Problemlésung zur Verfiigung gestanden waren, als die damals
gewahlten und erlebten.

Eine weitere Mdoglichkeit zur Qualitatsverbesserung der Behandlung ware noch ein
Uberregionales ,Case and Care“ Management, wo Probleme aufgezeigt und
diskutiert werden kénnten um ein Wiederholen der oft unangenehmen Vorfélle zu
vermeiden. Diese Félle sollen daher anonymisiert publiziert werden, um

gemeinsam Ldsungen zu finden und um als Unterrichtsmaterial zu dienen.

Forschungsbedarf

Eine weitere Verbesserung der Pflegequalitat konnte von Seiten der
Pflegewissenschaft und Psychologie erreicht werden, indem erforscht wird, welche
Angste und auch Vorurteile manche Mitmenschen daran hindern, ohne Vorbehalte
und Ressentiments auf Menschen mit Behinderungen zuzugehen. Diesen
Problemkreis zu hinterfragen kénnte der Anfang einer Ausbildungsinitiative sein,
um alle im Gesundheitsbereich Tatigen effizienter auf ihre schwierigen Aufgaben

vorzubereiten.

Eine weitere Erforschung des Problemgebietes sollte vordringlich auch von der
Seite der Spitalsbetreiber erfolgen, um die Madoglichkeiten einer qualitativen
Verbesserung der Betreuung und Behandlung schwerstbehinderter Patienten im
Krankenhaus zu erheben, da solche Reformen oft nur angenommen werden
kébnnen, wenn sie aus der Organisation selbst kommen. Das

Qualitditsmanagement der Spitaler sollte daher aktiv werden und unter
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Einbeziehung der Fachhochschulen mit entsprechenden Schwerpunkten neue
Wege erarbeiten. Vielleicht kdnnten dadurch Moéglichkeiten aufgezeigt werden, die

trotz latenter Sparmal3inahmen im Gesundheitsbereich, kostenglnstig realisiert

werden kdnnten.
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