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Abstract

Nationale und internationale Studien weisen darauf hin, dass Menschen mit Komplexer
Behinderung wéhrend eines Krankenhausaufenthaltes auf verschiedene Barrieren und
Herausforderungen stof3en. Der Aufenthalt ist gepragt von Kommunikations- und
Koordinationsproblemen, einem oft nicht wertschatzenden Umgang sowie einem Mangel an
Fachwissen des medizinischen Personals. Die Bachelorarbeit identifiziert die bestehenden
Barrieren und untersucht, wie gezielte Mallhahmen die Versorgung von Menschen mit
Komplexer Behinderung im Krankenhaus verbessern kénnen. Zudem wird untersucht, wie
diese zur Umsetzung des Inklusionsgedankens beitragen. Durch eine systematische
Literaturrecherche in den Datenbanken PubMed, Cochrane Library und Cinahl konnten 16
Publikationen in einem Zeitraum der Veroffentlichung von 2010 — 2021 identifiziert werden.

Die Ergebnisse der Bachelorarbeit beruhen auf diesen Studien.

National and international studies indicate that people with complex disabilities are facing
several barriers and challenges during hospitalization. The experience is characterized by
communication and coordination barriers, often unappreciative interactions as well as a lack
of expertise of the medical professionals. The bachelor thesis identifies the existing barriers
and analyses how systematic interventions can improve the care of people with complex
disabilities in the hospital. In addition, it examines how these interventions contribute to the
implementation of the concept of inclusion. A systematic literature search of PubMed,
Cochrane Library and Cinahl databases identified 16 publications in a period of publication

from 2010 — 2021. The results of the bachelor thesis are based on these studies.
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1. Einleitung

Innerhalb meiner Ausbildung zur Alten- und Heilerziehungspflegerin, die ich im Marz 2019
abgeschlossen habe, war ein Praxiseinsatz in einem Wohnheim flir erwachsenen Menschen
mit Komplexer Behinderung vorgesehen. Wahrend dieses Einsatzes musste ich feststellen,
dass die Versorgung dieser Personengruppe in einem Akutkrankenhaus haufig mit grof3en
Schwierigkeiten, vor allem im sozialen und mitmenschlichen Bereich verbunden ist. Die
Pflege war nicht an die individuellen Bedirfnisse der heterogenen Personengruppe

angepasst.

Durch ein spéateres Praktikum in der Studienzeit erhielt ich die Méglichkeit, erste Erfahrungen
in dem stationaren Bereich der Séguin-Klinik in Kehl-Kork zu sammeln. Dabei handelt es
sich um ein Medizinisches Zentrum fir Menschen mit Behinderungen (MZEB). Das Ziel der
Mitarbeitenden ist, eine Pflege umzusetzen, die den speziellen Bedirfnissen der Menschen
mit Behinderung gerecht wird. Durch die entstandenen, sehr positiven Eindriicke konnte ich
erleben, wie optimale Rahmenbedingungen die Qualitat der medizinischen und pflegerischen
Versorgung optimieren kénnen und dass es maoglich ist, eine bedarfsgerechte Versorgung zu

gestalten.

In dieser Forschungsarbeit wird untersucht, wie Inklusion in dem Klinikum Offenburg im
Rahmen der Neustrukturierung der Krankenhauslandschaft durch die ,AGENDA-2030"
gefordert werden kann. Um die Forschungsfrage: ,Wie kann Inklusion im Klinikum Offenburg
geférdert werden?” zu beantworten wird zundchst beleuchtet, wo die besonderen
Behandlungs- und Versorgungsbedarfe der heterogenen Patienten liegen und wie eine
adaquate Pflege in Akutkliniken aussehen kann. Daraus folgt eine Empfehlung fir das
Ortenau Klinikum-Offenburg, wie durch verschiedene Handlungsansétze die Inklusion

gefordert werden kann.
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2. HinfiUhrung zum Thema - Problemdarstellung

Die medizinische Versorgung von Menschen mit Komplexer Behinderung hat in den letzten
Jahren zunehmend an Aufmerksamkeit in der Politik, der Gesellschaft und der Medizin
gewonnen. Die Fachverbdnde fiir Menschen mit Behinderung beméngeln raumliche,
strukturelle, fachliche und finanzielle Defizite im stationdren sowie ambulanten Bereich des
Gesundheitswesens. Sie fordern, dass die Teilhabe von Menschen mit Behinderung nicht an
der Krankenhaustlir Halt machen darf (Die Fachverbande fir Menschen mit Behinderung,
2020). Erwachsene Menschen mit Komplexer Behinderung haben Schwierigkeiten, eine
adaquate Diagnostik und Behandlung zu erhalten (Deutscher Ethikrat, 2016). Oft sind
Krankenhauser nicht auf den ausgepragten Hilfebedarf der heterogenen Personengruppe
ausgelegt. Die speziellen Bedirfnisse finden so héaufig wenig Berlcksichtigung im
stationdren Kilinikalltag (Dorscheln et al; 2013). Trotz der erhdhten gesundheitlichen
Bedurfnisse erfahren Menschen mit Komplexer Behinderung Barrieren beim Zugang zu der
Gesundheitsversorgung (Heslop et al., 2019).

Nach Artikel 25 der UN-Behindertenrechtskonvention sollen Menschen mit Behinderung die
gleiche qualitativ hochwertige medizinische und pflegerische Behandlung erhalten wie die
Allgemeinbevélkerung (UN-Behindertenrechtskonvention, 2018). Jedoch besteht auch Jahre
nach Inkrafttreten der Konvention eine grof3e Licke zwischen dem formulierten Anspruch
und der tatséchlich geleisteten Behandlung in deutschen Krankenhdusern (Habermann-
Horstmeier, 2019).

Durch die verschiedenen MaRRnahmen, die in der Bachelorthesis beleuchtet werden, kann
die Situation von Menschen mit Komplexer Behinderung im Krankenhaus deutlich verbessert
werden. Die MafRnahmen férdern die Inklusion und flihren zu der Umsetzung des

Inklusionsgedankens (Habermann-Horstmeier, 2019).
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3. Theorie

Um sich mit dem Thema der Pflege von Menschen mit Komplexer Behinderung und der
Beantwortung der Forschungsfrage zu beschéftigen, bedarf es im Vorfeld eine Beleuchtung

des theoretischen Hintergrundes.

3.1 Menschen mit Komplexer Behinderung

Mit dem Begriff ,Menschen mit Komplexer Behinderung“ (Fornefeld, 2008) wird eine
heterogene Gruppe von Menschen mit Behinderung bezeichnet, die aufgrund ihrer
spezifischen Bedirfnisse und Lebensumstédnde einen hohen Assistenz-, Hilfe- und
Unterstiitzungsbedarf haben. Sie unterscheiden sich in ihren Krankheitsbildern und
Beeintrachtigungen stark voneinander, aber nicht in der Komplexitat ihrer

Lebensbedingungen (Fornefeld, 2009).

Barbara Fornefeld verwendet in ihrem Buch ,Menschen mit Komplexer Behinderung-
Selbstverstandnis und Aufgaben der Behindertenpddagogik® diese Bezeichnung, um der
Komplexitdt der Lebenswirklichkeit Ausdruck zu geben. Die Bezeichnung ,Menschen mit
Komplexer Behinderung“ wird deshalb als Name verwendet und zahlt nicht als Adjektiv zur
Eigenschaftsbeschreibung. Dabei ist ausdricklich zu erwahnen, dass es bei der
Namensgebung nicht um eine neue Klassifikation von Behinderung geht, sondern um die

Bezeichnung einer von Ausgrenzung bedrohten Personengruppe (Fornefeld, 2008).

Die bisher géngigen Fachbezeichnungen wie unter anderem ,Menschen mit geistiger
Behinderung und Zusatzbeeintrachtigungen®, ,Mehrfachbehinderte®, ,Schwer- oder
Schwerstbehinderte®, ,Menschen mit geistiger Behinderung und auffalligem Verhalten“, oder
.Menschen mit geistiger Behinderung und psychischen  Stérungen®, sind
Eigenschaftsbeschreibungen, die zu einer Aufspaltung der heterogenen Gruppe fiihren. Es
ist wichtig anzuerkennen, dass sie trotz der individuellen Vielfalt eine Einheit darstellen.
Denn mit der GroRRe der Gruppe steigen die Anspriiche der Gruppenmitglieder (Fornefeld,
2008).

Die Grofischreibung des Begriffes ,Komplex® verdeutlicht zudem das Phanomen der
Behinderung, welches das Erkenntnisvermégen jedes einzelnen Ubersteigt. Das heil3t
konkret, dass die Erfahrungen der Betrachtenden bei der Deutung und Wertung der
Behinderung immer vorhanden sind. Im Bereich des Pflege- und Gesundheitswesens

bedeutet es, dass die Erfahrungshorizonte die Wahrnehmung, die Pflege und den Umgang
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mit dem Menschen mit Komplexer Behinderung beeinflussen. Es gibt nicht ,die“ Komplexe

Behinderung und ,kein einheitliches Bild“ von der Behinderung (Stoppler, 2017).

Merkmale von Menschen mit Komplexer Behinderung sind kognitive Entwicklungsstérungen,
Einschrankungen der Anpassungsfahigkeit und der Kommunikation sowie ein
Unterstitzungsbedarf in der pflegerischen Versorgung. Eigene Vorstellungen, Wiinsche und
Bedirfnisse kdnnen aufgrund einer potenziellen Beeintrachtigung der Verbalsprache nur
eingeschrankt zum Ausdruck gebracht werden (Fornefeld, 2008). Haufig zeigen sich
Veranderungen der Motorik, der Sinnesfunktionen sowie chronische Veradnderungen oder
Beeintrachtigungen korperlicher Strukturen wie zum Beispiel einer Schlickstérung
(Dysphagie) (Tacke et al., 2019).

Die internationale Studienlage zeigt, dass eine hohe Zahl der Patient*innen mit Komplexer
Behinderung aus der gesundheitlichen Perspektive unterversorgt ist und mit vielen
Zugangsbarrieren zu kdmpfen hat (Hasseler, 2015). Menschen mit Behinderung allgemein
haben ein erhdhtes Gesundheitsrisiko, das haufig gepaart ist mit Multimorbiditat (Stoppler,
2017). Es fallt auf, dass die Personengruppe eine hohe Pravalenzrate von vielen
unbehandelten, jedoch leicht zu therapierenden Erkrankungen wie Hor-/Sehschaden oder
Schilddrisen-Erkrankungen aufweist. Ebenfalls ist zu verzeichnen, dass ein schlechterer
Zugang zu allgemeinen Gesundheitschecks wie zum Beispiel die Kontrolle des Blutdrucks
oder die Nutzung von praventiven Gesundheitsleistungen wie  beispielsweise eine

Mammographie bei Frauen besteht (Stéppler, 2017).
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3.1.1. Definitionen und Sichtweisen von Behinderung

Um eine umfassende Erklarung des Begriffs vorzunehmen, ist die Betrachtung der
verbreiteten Definitionen notwendig. Ergédnzend wird in dem folgenden Kapitel der Begriff der
Behinderung aus der Sichtweise der Medizin, der Padagogik, der Soziologie und der
Pflegewissenschaft dargestellt. Denn jede Wissenschaft sucht ihren eigenen Zugang zu der
Definition von geistiger Behinderung. Der Begriff hat in den verschiedenen disziplinaren
Kontexten eine unterschiedliche Funktion, die auf verschiedenen theoretischen und

methodischen Grundlagen basiert (Fornefeld, 2009).

Die Definition in 8 2 des neunten Sozialgesetzbuches ,Rehabilitation und Teilhabe von
Menschen mit Behinderung® (IX SGB) lautet

(1) Menschen, die korperliche, seelische, geistige oder Sinnesbeeintrachtigungen
haben, die sie in Wechselwirkung mit einstellungs- und umweltbedingten
Barrieren an der gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft mit hoher
Wahrscheinlichkeit langer als sechs Monate hindern koénnen. Eine
Beeintrachtigung nach Satz 1 liegt vor, wenn der Korper- und
Gesundheitszustand von dem fir das Lebensalter typischen Zustand abweicht.
Menschen sind von Behinderung bedroht, wenn eine Beeintrachtigung nach Satz
1 zu erwarten ist* (8 2 Absatz 1 Satz 1 SGB IX Begriffsbestimmungen, 2020).

Zudem besagt die Begriffserlauterung ,Menschen mit Behinderung“ aus Artikel 1 Satz 2 der

UN-Behindertenrechtskonvention,

(...) Zu den Menschen mit Behinderungen z&hlen Menschen, die langfristige
korperliche, seelische, geistige oder Sinnesbeeintrachtigungen haben, welche sie
in Wechselwirkung mit verschiedenen Barrieren an der vollen, wirksamen und
gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft hindern kénnen (UN-

Behindertenrechtskonvention, 2018).

Durch die Unterzeichnung der UN-Behindertenrechtskonvention im Jahr 2007 verpflichteten
sich Deutschland und die Vertragsstaaten den internationalen Vertrag anzuerkennen und die
Menschenrechte von Menschen mit Behinderungen zu férdern, zu schiitzen und zu
gewadbhrleisten. Dazu zahlt das erreichbare Hochstmal3 an Gesundheit ohne Diskriminierung
aufgrund von Behinderung (UN-Behindertenrechtskonvention, 2018). Menschen mit und
ohne Behinderung ist eine Gesundheitsversorgung von derselben Qualitat zur Verfligung zu

stellen.
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Das Verstandnis von Behinderung und Gesundheit hat die veroffentlichte ,Klassifikation der
Funktionsfahigkeiten, Behinderung und Gesundheit® (International Classifikation of
Funktioning, Disability and Health- ICF) weltweit beeinflusst (Schuntermann, 2018).

Der ICF ist ein bio-psychosoziales Modell der WHO, dass die gesamte Situation betrachtet,
in der sich ein Mensch mit Behinderung befindet. Bestimmte Situationen werden in den
Mittelpunkt der Betrachtung gestellt. Demnach wird analysiert, was den Menschen in seiner
individuellen Lebensfiihrung einschrankt (Deutsches Institut fir Medizinische Dokumentation
und Information, DIMDI, 2005). Die Behinderung eines Menschen wird nicht als personliche
Eigenschaft, sondern als Bezeichnung fir ein soziales Verhéaltnis zwischen dem Menschen
und seiner Umwelt angesehen (Schuntermann, 2018).

Das Verstandnis von Behinderung nach der ICF-Klassifikation ist vor dem Hintergrund der
Inklusionsférderung sehr relevant da die ICF-Systematik zu einer verbesserten
Vorgehensweise im Behandlungsprozess des Krankenhauses fuhrt. Die Auswirkungen, die
ein Krankenhausaufenthalt auf den Menschen mit Komplexer Behinderung auf der Ebene
der Aktivitdten und Teilhabe hat, werden in den Mittelpunkt der Betrachtung des
interdisziplindren Teams gestellt. Die Teilhabe ist somit von zentraler Bedeutung (Deutsches

Institut fur Medizinische Dokumentation und Information, DIMDI, 2015).

Medizinische Sichtweise

Der Begriff der Behinderung war lange Zeit durch eine defizitorientierte Betrachtung gepragt.
Vor der Einfiihrung des ICF im Jahr 2001 bestand die Annahme einer kausalen Beziehung
zwischen den Konzepten Schadigung, Beeintrachtigungen und sozialer Benachteiligung
(Klauber et al., 2017). Zudem lag der Fokus vor allem auf der Atiologie, also auf der Ursache
der Behinderung. Heutzutage gilt diese Perspektive als Gberholt und nicht mehr zeitgemal,
da die Sichtweise soziale Faktoren zu stark vernachlassigt (Stoppler, 2017). Die
medizinische Sichtweise stellt die Behandlung von Menschen mit Komplexer Behinderung
als vielseitig dar, das interdisziplindres Denken notwendig macht. Die besonderen
Kenntnisse und Fertigkeiten werden zunehmend durch Fachgesellschaften vermittelt. Hier ist
die Deutsche Gesellschaft fir Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung
(DGMGB) und die Deutsche Gesellschaft fir Seelische Gesundheit bei geistiger
Behinderung (DGSGB) zu nennen. Die Gesellschaften informieren regelm&Rig Uber
Fortbildungen oder durch die Herausgabe von Fachzeitschriften wie zum Beispiel der
Zeitschrift ,Inklusive Medizin“. Verschiedene Fortbildungsstellen bieten aufllerdem eine
Weiterbildung zur ,Medizin fur Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinderung® an.
Das zu erhaltende Zertifikat ist von der Bundesarztekammer anerkannt. Um den vielféltigen

Herausforderungen entgegenzukommen, wurden im Jahr 2016 sogenannte Medizinische
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Behandlungszentren fur Erwachsene mit geistiger oder schweren Mehrfachbehinderungen
(MZEB) eroffnet. Es ist zu vermerken, dass es seit 2019 38 MZEB gibt (Sappok et al.,2019).
Das MZEB ist ein ambulantes Behandlungszentrum, dessen Behandlungsangebote auf

erwachsene Menschen mit Komplexer; Behinderung ausgelegt sind (Sappok et al.,2019).

P&dagogische Sichtweise

Die padagogische Perspektive sieht sich als eine ,Padagogik vom Menschen aus® und
betrachtet die Behinderung vor allem im Kontext von Bildung und Erziehung. Die
padagogische Sichtweise fokussiert die personlichen Bedurfnisse und Ressourcen (Stoppler,
2017). Der Mensch mit Behinderung wird mit seinen individuellen Mdglichkeiten und
Einschrankungen akzeptiert. Das Ziel ist, eine groBtmdégliche Entfaltung der persoénlichen
Fahigkeiten durch adaquate Bildung, Erziehung und Rehabilitation zu erreichen (Fornefeld,
2009). Die Padagogik sieht sich zudem in einer Briickenfunktion, die zwischen dem
Individuum und der Gesellschaft mit ihren verbundenen Erwartungen und Anforderungen
vermittelt. Eine Behinderung ist nicht als Eigenschaft einer Person, sondern als Resultat

eines Zuschreibungsprozesses zu sehen (Stoppler, 2017).

Soziologische Sichtweise

Aus der soziologischen Sichtweise steht die Wechselwirkung zwischen Behinderung und
Gesellschaft im Vordergrund und betrachtet die Behinderung im Kontext gesellschatftlicher,
sozialer- und politischer Veranderungen. Die Behinderung wird als soziale Konstruktion
gesehen (Stoppler, 2017). Relevante Themen sind beispielsweise die Integration, die Gefahr
der Stigmatisierung und der Institutionalisierung, die gesellschaftlichen Rollen und
Veranderungsprozesse. Ziel der Soziologie ist es, ein Leben in der Gesellschaft zu
erreichen. Das sollte unabhangig von Art und Grad der Behinderung mdéglich sein. Die
Einstellungen und Barrieren der Gesellschaft muissen analysiert werden, um

Veranderungsmaoglichkeiten anzustof3en (Stéppler, 2017).

Pflegewissenschaftliche Sichtweise

Eine allgemeine Definition der leistungsberechtigten Personen im Sinne des § 14 SGB Xl ist

wie folgt definiert:

»(1) Pflegebediirftig im Sinne dieses Buches sind Personen, die gesundheitlich
bedingte Beeintrachtigungen der Selbstandigkeit oder der Fahigkeiten aufweisen

und deshalb der Hilfe durch andere bedirfen. Es muss sich um Personen handeln,
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die korperliche, kognitive oder psychische Beeintrachtigungen oder gesundheitlich
bedingte Belastungen oder Anforderungen nicht selbstdndig kompensieren oder
bewaltigen kénnen. Die Pflegebedurftigkeit muss auf Dauer, voraussichtlich fir
mindestens sechs Monate, und mit mindestens der in § 15 festgelegten Schwere
bestehen” (8 14 SGB XI; Begriff der Pflegebeduirftigkeit, 2021).

Zudem sollen ,die Leistungen der Pflegeversicherung den Pflegebediirftigen helfen, trotz des
Hilfebedarfs ein mdglichst selbststandiges und selbstbestimmtes Leben zu fuhren, das der
Wiirde des Menschen entspricht” (8 2 Abs. 1 SGB XI).

Der Fokus liegt hier auf dem Pflegebedarf, der ein Mensch aufgrund unterschiedlicher
Ursachen aufweist. Das Ziel ist durch die Pflegeleistungen ein hohes MalR an
Selbststéndigkeit und Selbstbestimmung zu erreichen. Das kann verschiedene Aktivitaten
des taglichen Lebens betreffen, beispielsweise die Mobilitat, Erndhrung oder die
Korperpflege.

Bei den verschiedenen Wissenschaften ist zu erkennen, dass jede Profession ihren eigenen
Blickwinkel und Zugang zu einem Menschen mit Behinderung hat. Die Medizin konzentriert
sich auf atiologische Merkmale. Aus padagogischer Sichtweise sind Lernmdglichkeiten und
Lernbedurfnisse von Wichtigkeit. Die Vertreter der Soziologie sehen die gesellschaftlichen
Normen und Werte als starke Einflussfaktoren fur die Teilhabe, Integration und Inklusion von
Menschen mit Behinderung. Die Pflegewissenschaft sieht den Pflege- und

Unterstiitzungsbedarf eines Menschen im Zentrum der Betrachtung.
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3.1.2 Atiologie

Die Atiologie befasst sich mit der Lehre der Ursache, also die Ursache von Erkrankungen
sowie ihren auslosenden Faktoren. Untersuchungen der Atiologie sind wichtig und relevant,
um ein potenzielles Risiko fur andere Familienmitglieder beispielsweise bei einem weiteren
Kinderwunsch der Eltern oder bei einem bestehenden Kinderwunsch der Geschwister
festzustellen. AuRerdem kdnnen atiologische Diagnosen weitere Informationen Uber den
Verlauf, die Folgen, mdgliche Komorbiditdt und therapeutische Implikationen geben
(Stoppler, 2017). Es gibt verschiedene atiologische Ein- und Aufteilungen von Behinderung.
Ebenso gibt es Erkrankungen und Syndrome (gemeinsames Auftreten von Symptomen oder
Befunden) die atiologisch nicht geklart sind (idiopathische Ursache). Die Medizin mit ihren
verschiedenen Teildisziplinen wie zum Beispiel der Molekularmedizin befasst sich mit der
Klarung der Ursache und der Pathogenese, also der Entstehungsgeschichte. Dazu gehéren
auch die Anamnese und die Beschreibung des Phé&notypus (das Erscheinungsbild) einer
Behinderung. Die gewonnenen Erkenntnisse dienen der gezielten Festlegung von
therapeutischen und rehabilitativen Mal3nahmen. Dabei ist das Ziel eine Verbesserung oder
der Erhalt der Gesundheit bei Menschen mit Behinderung (Fornefeld, 2009).

Menschen mit einer Komplexen Behinderung weisen meist eine organische Schadigung auf,
die direkt oder indirekt das Gehirn betrifft. Diese Schaden beeinflussen die Persdnlichkeit
eines Menschen, sein Denken, das Empfinden, Wahrnehmen, Handeln und Verhalten und
kénnen pra-, peri- oder postnatal entstehen (vor, wahrend oder nach der Geburt). Dabei

kénnen sehr unterschiedliche Stérungsbilder oder Syndrome entstehen (Fornefeld, 2009).

Die internationale Klassifikation von geistiger Behinderung nach DSM-IV (Diagnostisches
und Statistisches Manual Psychischer Stérungen) und ICD-10 gehen von der Annahme aus,
dass Behinderung durch Beeintrachtigung der Intelligenz und der sozialen Anpassung
gekennzeichnet sind (Fornefeld, 2009). Das Ziel der Klinisch-diagnostischen
Klassifikationssysteme ist es, international Gbereinstimmende Kriterien und Bezeichnungen
zu erstellen, um ein landertbergreifendes Verstandnis zu schaffen. Ergdnzend soll eine
einheitliche fachliche Kommunikation zwischen verschiedenen Professionen erleichtert
werden (Fornefeld, 2009).
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3.1.3 Lebenserwartung

Zum Jahresende 2019 lebten circa 7,9 Millionen Menschen mit einer schweren Behinderung
in Deutschland (Statistisches Bundesamt, 2020). Im Vergleich zur Allgemeinbevélkerung
entspricht dies einem Anteil von 9,5 %. Ab einem Grad der Behinderung von mindestens 50
gilt man als Person mit einer schweren Behinderung. Bei 23 % der Menschen mit
Behinderung wurde ein Grad der Behinderung von 100 festgestellt. Das entspricht dem
hochsten Grad der Behinderung (Statistisches Bundesamt, 2020). Der Grad der
Behinderung wird nach Kriterien, die in den Versorgungsmedizinischen Grundsatzen (§ 2 der
Versorgungsmedizin-Verordnung) niedergeschrieben sind, festgelegt (Bundesministerium fir
Arbeit und Soziales, 2020).

Im nationalen und internationalen Raum befasst sich die Wissenschaft erst seit den
1950/1960er Jahren mit der Frage nach der Lebenserwartung von Menschen mit Komplexer
Behinderung. Internationale Studien zeigen eine deutliche Verbesserung der
durchschnittlichen Lebenserwartung von Menschen mit geistiger Behinderung. Die Grinde
fur die gestiegene Lebenserwartung liegen in der Verbesserung der Erndhrung, der
Kontrollierung und Eindammung von Infektionskrankheiten, den Impf- und Screening
Programmen geféhrlicher Krankheiten sowie der besseren Erreichbarkeit und Effektivitat
medizinischer Hilfsmittel (Haveman & Stdppler, 2020).

Resultate der Studien zu Mortalitatsraten fir Menschen mit Behinderung variieren
untereinander aufgrund von Faktoren wie der Selektion der Probanden, Stichprobenumfang
sowie der Qualitat und Reliabilitdt des Datensatzes (Haveman & Stdppler, 2020). Zudem ist
die Lebenserwartung abhéngig von dem Geschlecht und von dem Schweregrad der
Behinderung. Es ist zu verzeichnen, dass mit zunehmender Schwere der Behinderung die
Lebenserwartung sinkt (Dieckmann, 2013). Die internationale Forschung zeigt auch, dass
die Lebenserwartung der Allgemeinbevdlkerung, die der Menschen mit Komplexer
Behinderung dennoch Ubersteigt.

Die Studie ,Alter erleben” aus dem Jahr 2015 vergleicht und analysiert die Lebenserwartung
von Menschen mit Komplexer Behinderung im Vergleich zur Allgemeinbevdélkerung in
Deutschland. So ist die Lebenserwartung von Mannern (65-71 Jahre) und Frauen (70-
73 Jahre) mit Behinderung um 6-12 Jahre reduziert gegenuber den Mannern (77 Jahre) und
Frauen (82,5 Jahre) ohne Behinderung (Dieckmann, 2013). Ebenfalls ist das Sterberisiko fiir
Menschen mit Komplexer Behinderung drei- bis viermal hoéher als im Vergleich zur
Allgemeinbevdlkerung (Sappok et al., 2019). Die Studie ,The Confidential Inquiry into
premature deaths of people with intellectual disabilities“ (deutsche Ubersetzung: Die

vertrauliche Untersuchung zum vorzeitigen Tod von Menschen mit geistiger Behinderung)
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aus England, hat die Todesfalle von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung in
den Jahren 2010 bis 2012 retrospektiv untersucht. Dabei wurden 247 Todesfalle von
Menschen mit Komplexer Behinderung mit 247 Todesféllen einer Vergleichsgruppe der
Allgemeinbevdlkerung verglichen. Das Ergebnis zeigt, dass 22 % der Verstorbenen mit
Behinderung das 50. Lebensjahr nicht erreichten. Das Durchschnittsalter beim Zeitpunkt des
Versterbens lag bei Mannern mit Komplexer Behinderung bei 65 Jahren und bei Frauen mit
Komplexer Behinderung bei 63 Jahren. Somit starben im Durchschnitt Manner mit
Behinderung 13 Jahre und Frauen mit Behinderung 20 Jahre friher als Probanden der
Vergleichsgruppe. Auffallend ist, dass 49 % aller Todesfalle bei Menschen mit Behinderung
als vermeidbar eingestuft wurden. Die Autoren formulierten zwei Kategorien in Hinblick auf

den vermeidbaren frithen Tod:

1.) Vermeidbar durch bessere allgemeine Gesundheitsflrsorge

2.) Vermeidbar durch bessere individuelle spezifische medizinische
Betreuung
(Heslop et al., 2014)

Als Risikofaktoren fur das frihzeitige Versterben wurde der Schweregrad der geistigen
Behinderung, das Vorliegen von bestimmten genetischen Syndromen und mangelnde
Unterstltzung durch das soziale Umfeld identifiziert (Maier-Michalitsch, 2018).

Menschen mit einer geistigen Behinderung altern im Vergleich zur Allgemeinbevélkerung
friher (McCormick et al., 2020).

Die in den letzten Jahren gestiegene Lebenserwartung bei Menschen mit Komplexer
Behinderung kann dazu fihren, dass Behandlungen in einem Krankenhaus vermehrt
notwendig werden und zunehmen. Das hat die Folge, dass die Herausforderungen und
Belastungen, die mit einem Krankenhausaufenthalt fir einen Menschen mit Komplexer

Behinderung einhergehen, durch die Mehrzahl der stationaren Aufenthalte steigen.
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3.2 Besonderheiten und Herausforderungen in der Versorgung von
Menschen mit Komplexer Behinderung im Krankenhaus

3.2.1 Gesundheitszustand

Menschen mit Komplexer Behinderung leiden haufig an Schmerzzustanden (Sappok et al.,
2019). Die Schmerzen sind aufgrund der jeweils individuellen SchmerzauRerung oftmals
nicht unmittelbar erkennbar. Schmerzen kénnen die Lebensqualitat, sowie den Schlaf
negativ beeinflussen (Sappok et al., 2019).

Auffallend ist zudem, dass es bei Menschen mit Komplexer Behinderung mit bestimmten
genetischen Syndromen zu einem veranderten Malignomprofil (bosartiger Geschwulst)
gegeniber der Allgemeinbevolkerung kommt. Eine verzogerte Diagnosestellung, seltenere
Vorsorgeuntersuchungen und eine erschwerte Adharenz in der Therapie sind als Ursache fir
eine erhohte Mortalitat zu nennen (Sappok et al., 2019). Ebenso kommt es aufgrund einer
Cerebralparese  (Syndrom in Folge einer frihkindlichen Hirnschadigung) zu
Bewegungsstdrungen bei den Betroffenen. Die Patient*innen bendétigen eine fortwahrende
orthopadische Betreuung. Um einen maximalen Therapieerfolg zu erreichen, ist eine
individuelle Versorgung in einem interdisziplindren Team erforderlich. Die Therapie kann mit
funktionsverbessernden Operationen, einer optimalen Versorgung mit Hilfsmitteln wie zum
Beispiel mit Gehhilfen oder Transferhilfen sowie einer bedarfsgerechten Medikation ergéanzt
werden (Sappok et al.,2019).

Das Risiko fur Menschen mit Behinderung an einer Demenz zu erkranken ist funfmal hoher
im Vergleich zur Allgemeinbevélkerung (Sappok et al.,2019). Dabei ist der Schweregrad der
kognitiven Beeintrachtigung nicht relevant. Das Krankheitsbild ist gezeichnet von einem
Gedachtnisverlust sowie dem Verlust an alltdglichen Fahigkeiten. Zudem treten
Verhaltensauffalligkeiten auf. Die Demenzerkrankung wird leitliniengerecht medikamentts
behandelt. Dabei muss auf die erhdhte Vulnerabilitat fur das Auftreten von Nebenwirkungen
geachtet werden (z.B. vermehrte epileptische Anfélle) (Sappok et al., 2019).
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3.2.2 Verhalten

Korperliches Unwohlsein oder Schmerzzustande kdnnen zu fremd- oder autoaggressivem
Verhalten fihren. Das kann die Untersuchung erschweren und den Einsatz von sedierenden
Medikamenten notwendig machen (Stockmann, 2013). Ein/e Patient*in, dessen abrupte
Verhaltensanderung beispielsweise durch lautes Schreien und starke psychomotorische
Unruhe zum Ausdruck gebracht wird, stellt jedes Team vor Herausforderungen (Stockmann,
2013). Dabei ist wichtig zu wissen, dass herausforderndes Verhalten zur Eigenschaft des
Betroffenen gehéren kann oder auch ein Ausdruck von psychischen oder physischen
Beschwerden sein kann (Stockmann, 2013).Walzen oder Schlagen auf den Boden kann zum
Beispiel ein Hinweis auf Koliken sein, das eine internistische Diagnostik notwendig macht.
Das Schlagen in das Gesicht kann auf Zahnschmerzen oder eine
Nasennebenhdlenentziindung (Sinusitis) hinweisen. Ebenso die Verweigerung von Nahrung.
Bei Unruhe oder Autoaggression kann ein Hinweis auf eine juckende Hauterkrankung sein.
Hier ist eine Krankenbeobachtung der Haut essenziell (Sappok et al.,2019).
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3.2.3 Einwilligung und rechtliche Besonderheiten

Eine geistige Behinderung fihrt, genauso wie eine psychische Erkrankung, nicht
automatisch zu einer Einwilligungsunfahigkeit (Lissel, 2014). Die Fahigkeit der Einwilligung
ist fur die jeweilige bestimmte Situation und individuellen Fall zu Uberprifen. Entscheidend
ist, ob die/der Patient*in mit der Komplexen Behinderung in der Lage ist, die Aufklarung tber
die Erkrankung, zu verstehen. Inbegriffen ist das Verstandnis fiir den Ablauf einer mdglichen
Therapie. Kann die/der Patient*in seine Einwilligung auf3ern, so ist dieser aufzuklaren (Lissel,
2014). Dabei gilt es, so mit dem Menschen zu kommunizieren, dass das Gesagte verstanden
werden kann. Es ist zu empfehlen, Angehdrige oder Betreuer, die die/den Patient*in gut
kennen hinzuzuziehen. Ist die/den Patient*in mit Komplexer Behinderung nicht
einwilligungsfahig, entscheidet entweder der gesetzliche Vertreter*in, der gesetzliche
Betreuer*in oder die Person, die durch eine Vorsorgevollmacht in
Gesundheitsangelegenheiten dazu beméchtigt ist, in die Behandlung einzuwilligen oder
diese abzulehnen (Lissel, 2014). Voraussetzung ist, dass keine Patientenverfigung nach
§1901a Abs.1 Satzl BGBa eine Behandlung ausschlie3t (Lissel, 2014). Die

entscheidungsbefugte Person hat die/den Patient*in entsprechend aufzuklaren.
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3.3 Begriffserklarung ,,Inklusion*

Inklusion ist der Leitgedanke der UN-Behindertenrechtskonvention aus dem Jahr 2007.
Darunter versteht man ,die uneingeschrénkte, gleichberechtigte Teilhabe aller Menschen an
allen Aktivitdten des Lebens” (Habermann-Horstmeier, 2017) (Vergleich hierzu Abbildung 1).
Das gilt vor allem fiir Menschen, deren Teilhabechancen gefahrdet und eingeschrankt sind,
zum Beispiel Menschen mit Komplexer Behinderung. Inklusion bedeutet, dass jeder Mensch
ganz natirlich mit dazu gehdort. Unabhangig von dem Geschlecht, Alter, der Nationalitat oder
der Behinderung (Aktion Mensch,2021) Ziel ist es, diese Zugehorigkeit aufrecht zu erhalten.
In Artikel 25 der UN-Behindertenrechtskonvention steht geschrieben, dass Menschen mit
Komplexer Behinderung eine gleichwertige Gesundheitsversorgung erhalten missen, so wie
Menschen ohne Behinderung (UN-Behindertenrechtskonvention, 2018). Das bedeutet, dass
nachhaltige Strukturen geschaffen werden miuissen, die einer gesundheitsfordernden
Lebenswelt entsprechen und die auf die Bedirfnisse und Winsche von Menschen mit

Komplexer Behinderung eingehen.

Eine gelingende Inklusion entsteht dann, wenn die Fahigkeiten und die Anliegen von
Menschen mit Behinderung in den Mittelpunkt gestellt werden und gentigend Ressourcen
bereit gestellt werden, eine uneingeschrankte, gleichberechtigte Teilhabe an der
Gesellschaft zu ermdglichen (Habermann-Horstmeier, 2017). Es ist wichtig zu betonen, dass
Inklusion nicht bedeutet, dass sich der Mensch mit Behinderung an die Vorstellungen der
Gesellschaft anpasst und sich dabei womdglich Gberfordert fuhlt. Vielmehr bedeutet es, dass
die Gesellschaft die Menschen in ihrem Sein akzeptiert und ihnen Hilfestellungen gibt, ihre
Bedurfnisse und Wuinsche zu erreichen und umzusetzen (Habermann-Horstmeier, 2017).
Die Soziale Gerechtigkeit, die Chancengleichheit, die Solidaritat, die Partizipation und das
Empowerment sind grundlegende Werthaltungen in Bezug auf Inklusion im
Gesundheitswesen, insbesondere in die Versorgung von Menschen mit Komplexer
Behinderung im Krankenhaus. Inklusion stitzt sich nach dem Erziehungswissenschatftler

Prof. Dr. Andreas Hinz auf dem Fundament der folgenden vier Punkte:

Inklusion wendet sich der Heterogenitat und der Vielfalt von Menschen zu
¢ Inklusion betrachtet alle Dimensionen von Heterogenitéat

e Inklusion wendet sich gegen jede Form von gesellschaftlicher Marginalisierung
(,Abschiebung ins Abseits®)

e Inklusion setzt sich fir den Abbau von Diskriminierung ein und vertritt die Vision einer
inklusiven Gesellschaft

(Hinz, 2009).
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Die Abbildung 1 stellt graphisch die Unterschiede zwischen der Exklusion, der Integration
und der Inklusion dar. Eine exklusive Gesellschaft schliet Menschen mit Behinderung
(farbige Punkte) aus der Gemeinschaft (weil3e Punkte) aus. In einer Gesellschaft in der
Integration gefordert wird, werden Menschen mit Behinderung in die Gesellschaft
aufgenommen. Sie bleiben jedoch in der Regel unter sich (Gruppe der farbigen Punkte in der
Gruppe von weifRen Punkten). Eine inklusive Gesellschaft zeigt, dass alle Menschen
gleichberechtigt sind und einen vollen Zugang zu allen Lebensbereichen haben

(Habermann-Horstmeier, 2019).

Exklusion Integration Inklusion

Abbildung 1: Grafische Abbildung der Begriffe ,,Exklusion® und ,Inklusion
(Habermann-Horstmeier 2017)

In Deutschland gibt es eine Vielzahl an rechtlichen Grundlagen in Bezug auf Inklusion und

Behinderung. Eine Ubersicht der gesetzlichen Regelungen ist in der Tabelle laufgefiihrt.
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Tabelle 1: Rechtliche Grundlagen zum Thema Behinderung und Inklusion in

Deutschland (Habermann-Horstmeier 2017)

Gesetzliche Grundlagen

Allgemeines Gleichbehandlungsgesetz (AGG)

Gesetz zur Gleichstellung von Menschen mit Behinderung

(Behindertengleichstellungsgesetz- BGG)

Gesetz zur Weiterentwicklung des Behindertengleichstellungsrechts

Gesetz zur Starkung der Teilhabe und Selbstbestimmung von Menschen mit
Behinderung (Bundesteilhabegesetz- BTHG), Geltung ab 01.01.2018; SGB IX,
Rehabilitation und Teilhabe behinderter Menschen

Darin unter anderem:

§ 1 Selbstbestimmung und Teilhabe am Leben in der Gesellschaft
8 3 Vorrang von Pravention

§ 8 Vorrang von Leistungen zur Teilhabe

§ 17 Ausfuhrungen von Leistungen, Personliches Budget

8 26 Leistungen zur medizinischen Rehabilitation

8§ 29 Forderungen der Selbsthilfe

8 30 Fruherkennung und Frihférderung

§ 33 Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben

§ 35 Einrichtungen der beruflichen Rehabilitation

8 55 Leistungen zur Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft

8 58 Hilfen zur Teilhabe am gesellschaftlichen und kulturellen Leben
8 61 Sicherung der Beratung behinderter Menschen

8 69 Feststellung der Behinderung, Ausweise

§ 83 Inklusionsvereinbarung

Neben weitreichenden Gesetzen in den Bereichen des taglichen Lebens ist vor allem der §
26 Leistungen zur medizinischen Rehabilitation hervorzuheben welcher sich mit den

Leistungen zur medizinischen Rehabilitation beschéftigt.
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3.4 Krankenhausversorgung

Ein stationdrer Krankenhausaufenthalt ist medizinisch bei vergleichsweisen schweren
Erkrankungen, Unféllen oder Gesundheitsproblemen indiziert, wenn das Behandlungsziel
nicht auf eine andere Weise (beispielsweise durch eine ambulante Versorgung oder eine
Versorgung durch den Hausarzt) erreicht werden kann (Thielscher, 2015). Die vollstationare
Versorgung wird definiert als ein ausgerichteter Verbleib im Krankenhaus von
vierundzwanzig Stunden pro Tag. Die Krankenhausleistungen umfassen neben Unterkunft
und Verpflegung die erforderlichen arztlichen und pflegerischen Leistungen. Ebenso die
individuelle Versorgung mit Arznei-, Heil- und Hilfsmitteln (Thielscher, 2015).

Die Fuhrungs- und Organisationsstruktur eines Krankenhauses besteht aus den drei Saulen
des Arztlichen Dienstes, des Pflegedienstes und des Wirtschafts- und Verwaltungsdienstes

(Thielscher, 2015). Eine adaquate Krankenhausversorgung beriicksichtigt folgende Punkte:

e Medizinische Wirksamkeit

e Soziale Gerechtigkeit

e Wirtschaftlichkeit

e Patientennéhe der Einrichtung

o Gleichwertige und humane Versorgung in allen Teilen des Landes
(Becker-Kontio, 2004).

Die bedarfsgerechte Versorgung der Patient*innen soll sich priméar an dem Schweregrad der
Behinderung und der Lebenssituation orientieren und nicht von dem Vermdgen, Einkommen,
Geschlecht, Familienstand, Wohnort und Beruf oder von der sozialen Herkunft abhdngen
(Deutscher Bundestag,2018).

Die Medizinische Versorgung im Krankenhaus umfasst diagnostische, therapeutische und
pflegerische Leistungen (Aleshchenkova, 2017). Die Qualitdtsbestimmung im
Gesundheitswesen wurde im Jahr 1996 von Avedis Donabedian gepragt. Nach seiner
Definition ist die Versorgungsqualitat ,der Grad der Ubereinstimmung zwischen Ergebnis und
zuvor formuliertem Pflegeziel“ (Donabedian 1966; zitiert aus Kuhimey et al., 2018). Die
medizinische Versorgungsqualitdt, also die personenbezogene Dienstleistung, wird nach
Donabedian anhand ihrer Struktur-, Prozess- und Ergebnismerkmale aufgegliedert.

Die Versorgungsqualitat fur Menschen mit Komplexer Behinderung kann im Krankenhaus
mangelhaft sein. Ein Grund hierfur ist die wirtschaftlich geleitete Krankenhausstruktur in
Deutschland. Die speziellen Bedirfnisse von Menschen mit Komplexer Behinderung finden

im stationaren Alltag somit wenig Berlcksichtigung (Polesny et al. 2020).
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3.5 Das Ortenau Klinikum Offenburg- Beschreibung des Ist-
Zustandes & Blick in die Zukunft

Das Ortenau Klinikum ist ein Verbund aus acht Kliniken sowie einem Pflege- und
Betreuungsheim im Ortenaukreis. Als Standorte sind die Stadte Achern, Kehl, Oberkirch,
Lahr, Wolfach, Ettenheim und als zentraler Kern mit zwei Kliniken die Stadt Offenburg zu
nennen. Im Jahr 2019 waren 5.800 Menschen im Ortenau Klinikum beschéatftigt, die die
Pflege und Betreuung von 78.086 Patient*innen oder Bewohner*innen organisiert und
durchgefiihrt haben. Zuséatzlich wurden 413 Menschen unter anderem als Pflegefachfrau/-
mann; Anasthesietechnische Assistenz; Medizinische/r Fachangestellte/r; Arzthelfer/-in;
Notfallsanitater/-in oder Sozialassistenz ausgebildet. Das Ziel des Ortenau Klinikums ist es,
»,den Menschen in der Region eine umfassende Gesundheitsversorgung, Pflege und
Betreuung auf héchstem Niveau“ zu bieten (Ortenau Klinikum, 2021). Auch das Leitbild
vermittelt, dass die Patienttinnen und Bewohner*innen im Mittelpunkt stehen. Die
Behandlung richtet sich nach dem besten wissenschaftlichen Nachweis von Diagnostik und
Therapie. Das Pflegeverstandnis richtet sich nach dem Ethikkodex des Internationalen
Pflegeverbandes ICN (International Council of Nurses; deutsche Ubersetzung:
Internationaler Rat der Pflegekrafte). In dem Fortbildungsprogramm fir das Jahr 2021 wird
eine Fortbildung zu dem Thema ,Professionelle Nahe bei der Betreuung von Menschen mit
Behinderung“ angeboten. Diese kann von dem Personal frei gewahlt werden und zahlt nicht
als Pflichtveranstaltung. Bisher nutzt das Klinikum keine Konzepte fir die Pflege und
Betreuung von Menschen mit Komplexer Behinderung. Ebenfalls sind keine
Heilerziehungspfleger*innen oder Heilpadagog*innen angestellt. Um Patient*innen tber ihre
Rechte und Pflichten zu informieren, wahrend des Krankenhausaufenthaltes unterstiitzend
zu wirken oder bei der Kommunikation zu vermitteln, ist eine unabhangige, ehrenamtliche
Patientenfursprecherin vor Ort. Sie stellt das Bindeglied zwischen den Patienten und den

Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter dar.

Durch die Neustrukturierung der Krankenhauslandschaft durch die ,Agenda-2030-
Zukunftsplanung Ortenau Klinikum* werden die Klinikstandorte Kehl, Ettenheim und
Oberkirch den stationdren Betrieb einstellen. Stattdessen sollen Gesundheitszentren sowie
Notarzt-/Notfallstandorte entstehen. Der Klinikbetrieb in Gengenbach wurde bereits im Jahr
2018 eingestellt. Die Kliniken in den Stadten Lahr und Offenburg sollen zu Einrichtungen der
Maximalversorgung weiterentwickelt werden. In Achern und Offenburg werden dazu
Klinikneubauten entstehen. Das Ziel der ,Agenda-2030“ ist, eine qualitativ hochwertige

Patientenversorgung fiir die Zukunft zu schaffen. Ebenso strebt das Projekt eine gute
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Erreichbarkeit der Klinikstandorte fir die Patient*innen an. Eine Benachteiligung von
finanziell schwachen, alten oder chronisch kranken Patient*innen soll verhindert werden.

In Abbildung 3 ist eine Ubersicht der klinischen Neustrukturierung in der Ortenau zu sehen.
Die ,Agenda-2030“ wird mit Abbildung 2 in der Bevdlkerung beworben. Der Slogan
~Miteinander Fiir Alle“ wirbt fir inklusive Handlungsansétze in der Planung und Umsetzung
der Kliniklandschaft. Es ist eine Chance, in dieser Phase der Neu- und Umstrukturierung, auf
die Inklusion von Menschen mit Komplexer Behinderung in einem Akutkrankenhaus

aufmerksam zu machen und Handlungsempfehlungen auszusprechen.

Da der Klinikneubau in Offenburg ein Haus der Maximalversorgung wird und zentral in der

Ortenau liegt, liegt der Fokus in der Bachelorthesis auf dieser Einrichtung.

Agenda2030 GESUNDHEIT.
‘ GEMEINSAM.
GESTALTEN.
CESUNDHEIT
\IEIUORMNG ZUKUNFT

PLANUNG

i J‘\ORTENAU'
v KUN

MremnNoeR 24

Fur AWLE - ".;

Abbildung 2: Werbung fiir die ,Agenda-2030“
(Ortenau Klinikum, 2021)
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Abbildung 3: Ubersicht der geplanten Kliniklandschaft in der Ortenau
(Ortenau Klinikum, 2021)
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4. Fragestellung

Um die umgesetzte Inklusion und die Versorgungsqualitat von Menschen mit Komplexer
Behinderung in der akutstationaren Versorgung zu analysieren, lassen sich folgende

Forschungsfragen ableiten:

¢ ,Wie kann Inklusion im Klinikum Offenburg geftrdert werden?“
e ,Wie kann die Versorgung von Menschen mit Komplexer Behinderung in der

akutstationdren Versorgung durch inklusive Handlungsansatze verbessert werden?*
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5. Ziel der Arbeit

Das Ziel dieser systematischen Literaturrecherche ist die Darstellung der Versorgung von
der Pflege von Menschen mit Komplexer Behinderung im Krankenhaus. Die Ergebnisse
sollen die aktuelle Versorgungssituation analysieren. Anhand der Erkenntnisse und auf
Grundlage der aktuellen Studienlage wird analysiert, wie Inklusion im Klinikum Offenburg
geférdert werden kann. Infolgedessen werden auf Grundlage der Ergebnisse
Handlungsempfehlungen ausgesprochen, die von den Tragern umgesetzt werden und in die
weitere Planung der Neustrukturierung der Krankenhauslandschaft ,AGENDA-2030"

einflieRen kdnnen.
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6. Methodisches Vorgehen

Um den aktuellen Forschungs- und Wissensstand durch eine systematische Literaturanalyse
zu ermitteln, wurden die funf Phasen nach vom Brocke et al. angewendet. Eine
Literaturrecherche lasst sich nach vom Brocke als eine Ermittlung und Auswertung von
Fachliteratur zusammenfassen (vom Brocke et al., 2009). Diese beinhalten folgende

Teilschritte:

e Phase 1: die Definition des Forschungsumfangs
In dieser Phase empfiehlt vom Brocke die Taxonomie nach Cooper anzuwenden.
Danach kdnnen Reviews folgende Eigenschaften haben: Fokus, Ziel, Organisation,
Zielgruppe, Perspektive und der Grad der Abdeckung.

o Phase 2: die Konzeptualisierung
Hier sollt ein Uberblick ber den aktuellen Forschungsstand geschaffen werden.
Infolgedessen werden die Schlisselworter festgelegt.

e Phase 3: Die Durchfiihrung der systematischen Literatursuche.

o Phase 4: Die Evaluation der gesichteten Literatur hinsichtlich des Titels, Abstracts
und Volltext.

o Phase 5: Die Analyse der identifizierten Literatur auf Relevanz
(vom Brocke et. al, 2009)

Dabei werden wissenschaftliche Datenbanken mit zuvor festgelegten Schlisselwdrtern
durchsucht und mit Literatur der Rickwarts- bzw. Vorwartssuche ergdnzt. Nach vom Brocke
beinhaltet die Rickwartssuche die Beriicksichtigung und Untersuchung der Referenzen der
gefundenen Arbeiten. Bei der Vorwartssuche werden ergdnzend Quellen Uberpriift, die den
vorliegenden Artikel nach dessen Veroffentlichung zitiert haben (vom Brocke et al., 2009).

Es wurden folgende Schliisselworter und Synonyme bestimmt:
Hospital — People with intellectual disabilities — People with complex disabilities — People
with intellectual and multiple disabilities — Inclusion — Care — Experience — Nursing — Nurses

attitudes

Dabei wurden folgende Suchterms gebildet:
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Suche | Begriffe

#1 (((People with intellectual disabilities) AND (Nursing)) AND (Care)) AND (Hospital)
#2 ((People with intellectual and multiple disabilities) AND (Hospital)) AND (Inclusion)
#3 (((People with complex disabilities) AND (Care)) AND (Nursing)) AND (Hospital)

#4 (((People with intellectual and mutliple disabilities) AND (Hospital)) AND (Nurses
attitudes)) AND (Experience)

Die systematische Literaturrecherche erfolgte in den Datenbanken PubMed, CINAHL und
Cochrane. Ein Grof3teil der Literatur ist in Englischer Sprache verfasst, was die Mdglichkeit
bietet, internationale Literatur zu sichten. Aufgrund dessen kann in den Datenbanken nur mit
englischen Suchbegriffen recherchiert werden. Um die Schlisselwérter zu verbinden,
wurden die Boole schen Operatoren ,AND*“ und ,OR* verwendet. Die Qualitatskriterien zur

Beurteilung der gesichteten Literatur lehnen sich an Balzert et al. und beinhalten (Tabelle 2):

Tabelle 2: Qualitatskriterien zur Beurteilung der gesichteten Literatur
(Balzert et al. 2015)

Qualitatskriterien Beschreibung

Ehrlichkeit Darunter wird der ehrliche Umgang mit Quellen und Nachweisen
verstanden sowie ein sachlicher und neutraler Schreibstil.
Objektivitat Die Sachverhalte sollten neutral, vorurteilsfrei und nicht willkirlich

dargestellt und erlautert werden.

Uberprifbarkeit & | Alle getroffenen Aussagen werden mit Quellen belegt und ist
Nachvollziehbarkeit | schlissig. Wertungen des Autors werden entsprechend
hervorgehoben.

Validitat Die GroRe und Qualitdit der Stichprobe miussen fir das
Forschungsvorhaben geeignet sein. Die Ergebnisse missen
verallgemeinerbar sein.

Verstandlichkeit Die verwendeten Begriffe missen definiert und fortlaufend genutzt
werden. Zudem sollte die Arbeit ein schlissigen Schreibstil und
Argumentation beinhalten.

Relevanz Die Zielsetzung und Ergebnisse sollten erkennbar und
nachvollziehbar sein.

logische Die sich auf Evidenz stitzt.

Argumentation

Besonderheit & Beschreibt die Einzigartigkeit der Arbeit

Originalitat

Die Studien wurden zunachst anhand ihres Titels bewertet. In einer anschlieRenden
Sichtung wurden die Abstracts in Hinblick auf die Verwertbarkeit hinsichtlich der
Fragestellung beurteilt. Eine genaue Auflistung der inhaltlichen Einschluss- und

Ausschlusskriterien befindet sich in der Tabelle 3. Der Publikationszeitraum umfasst den
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Zeitraum 2010 bis 2021 und beinhaltet wissenschaftliche Publikationen in Fachzeitschriften,

statistische Daten und systematische Reviews.

Um weitere relevante Literatur zu sichten, wurde anhand der ,Citation pearl growing
strategy” eine unsystematische Literaturrecherche durchgefuhrt. Durch diese Suchstrategie
konnte weitere relevante Literatur gefunden werden. Die Bibliografie oder haufig zitierte
Autor*innen von wissenschaftlichen Veroffentlichungen dienen bei dieser Suchstrategie als
Ausgangspunkt fir weitere Recherchen und ergénzen die Rickwarts- bzw. Vorwartssuche
nach vom Brocke. So wurde ich beispielsweise auf das Buch ,Menschen mit Komplexer
Behinderung - Selbstverstandnis und Aufgabe der Behindertenpadagogik® von der Autorin
Frau Barbara Fornefeld aufmerksam.

Ebenfalls wurden Literaturempfehlungen von Expert*innen berlcksichtigt. Durch
Rucksprache mit der Stiftung ,Leben Pur” entstanden ebenfalls einige Hinweise auf Literatur.
Diese wurden Uber die interne Stiftungsbibliothek zur Verfligung gestellt. Veroffentlichte
Dissertationen, Lehrblicher sowie Positionspapiere und Daten von Organisationen wie zum
Beispiel die Fachverbande fur Menschen mit Behinderung wurden beriicksichtigt. Insgesamt

wurden 16 Studien zur Ergebnisfindung der Arbeit eingeschlossen.
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Tabelle 3: Literaturrecherche: Ein- und Ausschlusskriterien

Einschlusskriterien

E 1. Setting: Klinik
Institutionen: somatische Krankenhauser, Akut- und Fachkliniken, Rehabilitationskliniken,

Notfallambulanzen

E 2. Diagnostische Kriterien der Patientengruppen:
Menschen mit komplexer Behinderung, Mehrfachbehinderung, geistige Behinderung,

Menschen mit Sinnesbehinderung

E 3. Studientypen:
Kontrollierte klinische Studien, Beobachtungs-, Evaluations- und Versorgungsstudien,

Reviews

E 4. Publikationszeitraum der wissenschaftlichen Texte: von 2010 bis 2021

E 5. Publikationssprache: Deutsch, Englisch

E 6. Publikationsland: weltweit

Ausschlusskriterien

A 1. Zielgruppe: Personen ohne Komplexe; geistige, kdrperliche oder Sinnesbehinderung,

Kinder und Neugeborene

A 2. Versorger und Setting: Wohneinrichtungen und Pflegeheime fir Menschen mit
Behinderung, Arztpraxen, Werkstatte, kirchliche  Einrichtungen,  Universitaten,

Berufsschulen
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Systematische Literaturrecherche in dem Zeitraum vom 23.02.2021 bis zum 26.03.2021

Identifizierte Treffer durch systematische Literaturrecherche in den
Datenbanken:

n=710
Identifikation
Pubmed: n= 638
Cochrane Library: n= 38
CINAHL: n= 24

l

Auswertung nach Titel

(n=374)
Vorauswahl l
Verbleib nach Entfernen von Studien die
Duplikationen ausgeschlossen wurden
(n=291) (n=694)

|

Auswertung nach Abstract
(n=118)

Eignung/
Einschluss in

Studie

Volltext auf Eignung beurteilt
(n=16)

Abbildung 4: Flowchart zur Literaturrecherche

Im nachfolgenden Kapitel erfolgt eine tabellarische Auflistung der eingeschlossenen

Literatur
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Die Ergebnisse, die im folgenden Kapitel aufgefiihrt sind, beziehen sich auf die in Tabelle 4 dargestellte Literatur, die durch eine systematische

Literaturrecherche gesichtet wurde. Der Suchterm mit den Schlagworten ,People with intellectual disabiliies AND Nursing AND Care AND

Hospital“ ergab die meisten Treffer; sieben Studien konnte eingeschlossen werden.

Im folgenden Forschungstiberblick wurden die Ergebnisse aus 16 Studien aufgenommen. Diese wurden zwischen den Jahren 2011-2020 verfasst

und stammen aus den USA, Deutschland, GroRbritannien, Osterreich, Australien, Spanien und der Schweiz. Jede Studie hat die Versorgung von

Menschen mit Komplexer Behinderung im Fokus. Jedoch unterscheiden sie sich in Hinblick auf das jeweilige Forschungsdesign und den gelegten

Schwerpunkt.

Tabelle 4: Tabellarische Darstellung der einbezogenen Forschungsarbeiten

Autor*innen
(Publikationsjahr
und Land)

Name der Studie

Veroffentlicht in

Fokus der Studie

Methodik

Ergebnisse/ Hauptaussage

Sarah H. Ailey, Paula
J. Brown, Caitlin M.
Ridge

(2016 in den USA)

Improving hospital
care of patients with
intellectual and
developmental
disabilities

Disability and Health
Journal
(Elsevier Verlag)

Versorgung im
Krankenhaus

Wissenschaftlicher
Artikel in
Fachzeitschrift

Um die Versorgung von MmB im
Krankenhaus zu verbessern sind
systematische Veranderungen
erforderlich die verschiedenen Ebenen
wie die Umweltebene (Richtlinien,
Finanzierung) und die Ebene der
Gesundheitsorganisation (Art und
Weise der Leistungserbringung)
betreffen.

Martina Hasseler

(2015 in
Deutschland)

Menschen mit
geistigen und
mehrfachen
Behinderungen in der
akut-stationaren
Versorgung

Deutsche
Medizinische
Wochenschrift
(Georg Thieme
Verlag)

Versorgung im
Krankenhaus

Leitfadengestitzte
Interviews (Grounded
Theory)

(n=21)

Der Erfahrungen der Mitarbeitenden
und Angehérigen sind dominierend von
einem ,Mangel“ gekennzeichnet.
Dieser betrifft vor allem den Faktor
Zeit, Erfahrungen und Kommunikation.
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Autor*innen

(Publikationsjahr Name der Studie Veroffentlicht in Fokus der Studie Methodik Ergebnisse/ Hauptaussage
und Land)
Freda McCormick, Experiences of adults | Health and Social Versorgung im Systematisches Die Studie untersucht den Blickwinkel
Lynne Marsh, with intellectual Care Krankenhaus Review sowie die Erfahrungen von Menschen
Laurence Taggart, disabilities accessing | (Wiley Verlag) (n=5) mit Komplexer Behinderung wahrend
Michael Brown acute hospital eines Krankenhausaufenthaltes. Die
services: A schlechte Kommunikation wurde
(2020 in Belfast) systematic review of beméngelt, wahrend der Einsatz von
the international Krankenhauspéssen sowie der Liaison-
evidence Pflegekraft die Versorgung deutlich
verbesserte.
Iris Dorscheln; Pflege erwachsener Pflege- die Versorgung im Systematisches Aus 17 Publikationen wurden
Raphael Lachetta; Patient(inn)en mit wissenschaftliche Krankenhaus & Review Probleme, die in der
Michael Schulz; Doris | Lern- und Zeitschrift fur Klinische*r (n=17) Krankenhausversorgung von MmB
Tacke Korperbehinderungen | Pflegeberufe Pflegeexpert*in entstehen kénnen, beschrieben.
im Akutkrankenhaus- | (Hogrefe Verlag) Lésungsansatze wie die Einfuhrung
(2013 in ein systematischer (Peer Review) von Assessements wurden
Deutschland) Review beschrieben.
Johanna Polesny, Pflege von Menschen | HeilberufeScience Akutstationaren Quantitative, Ziel der Studie ist die Identifizierung
Christina mit intellektueller (Springer Verlag) Bereich deskriptive der Herausforderungen von
Schmalhardt, Behinderung im Querschnittserhebun | Pflegenden im akutstationéren Bereich

Lisa Mrak, Laura

Mayrhofer, Laura
Adlbrecht,

Martin Nagl-Cupal

(2020 in Osterreich)

Akutkrankenhaus:
Situation der
Pflegepersonen

g in 3 Krankenh&auser
(n=81)

im Umgang mit Menschen mit
Komplexer Behinderung. Dabei fiihlen
sich viele PK durch die Ausbildung
nicht gut auf die Pflege von MmB
vorbereitet.

Stuart Read, Pauline
Heslop, Victoria
Mason-Angelow,
Nadine Tilbury,
Caroline Miles, Chris
Hatton

(2018 in Bristol)

Disabled people’s
experiences of
accessing reasonable
adjustments in
hospitals: a
qualitative study

BMC-Health Services
Research

Versorgung im
Krankenhaus

Halbstrukturierte
Interviews
(n=21)

Die TN berichteten iber gemischte
Erfahrungen Uber ihren KH-Aufenthalt.
Veranderungsprozesse wie z.B. die
Bereitstellung von Informationen sind
notwendig. Ebenso die aktive
Einbeziehung von MmB in die
Veranderungsprozesse.
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Autor*innen

(Publikationsjahr Name der Studie Veroffentlicht in Fokus der Studie Methodik Ergebnisse/ Hauptaussage
und Land)
Teresa lacono, A systematic review BMC- Health Die Erfahrung von Systematisches MmB machen nach wie vor schlechte
Christine Bigby, of hospital Services Research Menschen mit Review Erfahrungen im KH. Die Notwendigkeit
Carolyn Unsworth, experiences of Komplexer (n=16) der Forschung zur Identifizierung von
Jacinta Douglas, people with Behinderung im Méngeln (wie z.B. die Aufnahme,
Petya Fitzpatrick intellectual disability Krankenhaus Unterbringung auf der Station) sowie

(2014 in Australien)

die Einbeziehung von MmB wird
diskutiert.

Patricia Navas,

Improving healthcare

Journal of Applied

Faktoren die den

Qualitative Studie,

Die Studie untersucht Mdglichkeiten

Sandra Llorente, access for older Research in Zugang zum mittels Fragebogen und identifiziert Anderungen wie die

Laura Garcia, Marc J. | adults with Intellectual Gesundheitssystem mit 2 offenen Fragen | Notwendigkeit Fachkréfte zu schulen,

Tassé, Susan M. intellectual disability: | Disabilities verbessern (n=369) um den Zugang zur

Havercamp What are the needs? | (Wiley Verlag) Gesundheitsversorgung fur éltere
Menschen mit Komplexer Behinderung

(2019 in Spanien) Zu verbessern.

Melissa L. Nurses” attitudes and | Journal of Applied Personliche Explorativen Die Studie untersucht die persdnliche

Desroches, Kristen A. | emotions toward Research in Einstellung und Querschnittstudie Einstellung und Emotionen von
Sethares, Carol caring for adults with | Intellectual Emotionen von mittels 16-Punkte- Pflegekréfte in der Versorgung von
Curtin, Joohyn Chung | intellectual Disabilities Pflegekréaften in der Fragebogen Menschen mit Komplexer
disabilities: Results of | (Wiley Verlag) Versorgung von (n=248) Behinderung. Dabei haben die meisten
(2019 in USA) a cross-sectional, Menschen mit Pflegekrafte eine weniger positive
correlational- Komplexer Einstellung gegeniiber MmB.
predictive research Behinderung Uberzeugungen zur Lebensqualitét
study sagte die Einstellung voraus.
Caroline Bradbury- Promoting the health, | Journal of Clinical Verbesserte Systematische Ziel der Studie ist, Faktoren zu
Jones, Janice safety and welfare of | Nursing Versorgung im Literaturrecherche erkennen diese die Gesundheit,
Rattray, Martyn adults with learning Krankenhaus (n=7) Sicherheit und Wohlbefinden von

Jones and Stephen
MacGillivray

(2012 in Scotland)

disabilities in acute
care settings: a
structured literature
review

Menschen mit Komplexer Behinderung
in der Akutversorgung beeinflussen.
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Autor*innen
(Publikationsjahr
und Land)

Name der Studie

Veroffentlicht in

Fokus der Studie

Methodik

Ergebnisse/ Hauptaussage

Pauline Heslop, Sue Implementing Evidence & practice Verbesserte Wissenschattlicher Der Artikel zeigt Beispiele auf, wie drei
Turner, Stuart Read reasonable (Double-blind Peer- Versorgung im Artikel in KH in England Anpassungen fir MmB
adjustments for Reviewed) Krankenhaus Fachzeitschrift auf der Systemebene und der
(2019 in Bristol) disabled people in individualisierten Versorgung
healthcare services vorgenommen haben. Die Wichtigkeit
die Bedurfnisse von MmB zu erkennen
wird betont.
Irene Tuffrey-Wijne, The barriers to and BMC- Health Verbesserte Mixed-Methods- Die Ergebnisse der Studie deuten
Lucy Goulding, enablers of providing | Services Research Versorgung im Study bestehend aus | darauf hin, dass die Stationskultur, die
Nikoletta Giatras, reasonably adjusted Krankenhaus Interviews (n= 138), Einstellung und das Wissen des
Elisabeth Abraham, health services to Expertengespréache Personals einen entscheidenden
Steve Gillard, Sarah people with (n=42) und Einfluss auf die Versorgung von MmB
White, Christine intellectual disabilities Fragebdgen im Krankenhaus haben.
Edwards, Sheila in acute hospitals: (n=1.078)
Hollins evidence from a
mixed-methods study
(2013in
Grol3britannien)
Jim Blair Care adjustments Journal of Nursing Verbesserte Wissenschaftlicher Der Artikel beschreibt, wie
for People with Management Versorgung im Artikel in angemessene Anpassungen die
(2011 in learning disabilities (Peer Review) Krankenhaus Fachzeitschrift Pflege von MmB verbessern kénnen.

Grol3britannien)

in hospitals

Ein ,Hospital Passport” wird
vorgestellt.

Ruth Northway,
Stacey Rees,

Michelle Davies,
Sharon Williams

(2017 in
Grof3britannien)

Hospital passport,
patient safety and

person—centred care:

A review of
documents currently
used for people with
intellectual
disabilities in the UK

Journal of Clinical
Nursing
(Peer Review)

Versorgung im
Krankenhaus

Qualitative content
analysis
(n=60)

Eine verstarkte Standardisierung von
,Hospital Passports“ kann die
Kommunikation, die Sicherheit und
die individuelle pflegerische
Versorgung verbessern.
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Autor*innen
(Publikationsjahr
und Land)

Name der Studie

Veroffentlicht in

Fokus der Studie

Methodik

Ergebnisse/ Hauptaussage

Séverine Lalive
d Epinay Raemy,
Adeline Paignon

(2019 in der
Schweiz)

Providing equity of
care for patients with
intellectual and
developmental
disabilities in
Western
Switzerland: a
descriptive
intervention in a
University Hospital

International Journal
for Equity in Health
(single-blind peer
review)

Versorgung im
Krankenhaus

Wissenschaftlicher
Artikel

(Descriptive
intervention)

In Gber 60 Arbeitsgruppensitzungen
wurden innerhalb eines Projektes an
der Uniklinik Genf die spezifischen
Gesundheitsbedirfnisse von
Menschen mit Komplexer
Behinderung ermittelt. Es werden
Empfehlungen ausgesprochen, um
das Krankenhaus zugéanglicher zu
machen und Gerechtigkeit in der
Gesundheitsversorgung zu schaffen.

Juliet MacArthur,
Michael Brown,
Andrew
McKechanie,
Siobhan Mack,
Matthew Hayes,
Joan Fletcher

(2015 in Schottland)

Making reasonable
and achievable
adjustments: the
contributions of
learning disability
liaison nurse in
‘Getting it right' for
people with learning
disabilities receiving
general hospitals
care

The Journal of
Advanced Nursing
(Peer Review)

Untersuchung der
Rolle der 'learning
disability liaison
nurse' im
Krankenhaus

Mixed-Methods-
Study
(n=85)

Liaison-Pflegekréfte spielen bei der
Umsetzung einer gleichberechtigten
Gesundheitsversorgung eine
entscheidende Rolle.
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7.1 Merkmale eines Inklusiven Krankenhauses

Trotz der erhdhten gesundheitlichen Bedirfnisse erfahren Menschen mit Komplexer
Behinderung Barrieren beim Zugang zu der erforderlichen Gesundheitsversorgung (Heslop
et al., 2019). Die aktuelle Studienlage identifiziert Barrieren, die die Chancen von Menschen
mit Komplexer Behinderung auf einen gleichberechtigten Zugang zu den akuten
Gesundheitsdiensten einschrankt. Dazu gehéren die bauliche Grundlage und die physische
Umgebung, eine mangelnde Kommunikation, die persdnliche Einstellung des Personals, das
Fachwissen sowie eine unzureichende Koordination des Krankenhausaufenthaltes. Im
folgenden Kapitel wird aufgezeigt, wie man Inklusion unter anderem durch einen Abbau der
Barrieren fordern kann (Lalive d'Epinay Raemy et al., 2019) . Daraufhin erfolgt ein Uberblick
Uber die Besonderheiten der Pflege von Menschen mit Komplexer Behinderung im
Krankenhaus. AbschlieBend wird die Sichtweise der verschiedenen Personengruppen

beziglich eines Krankenhausaufenthaltes beleuchtet.
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7.1.1 Bauliche Grundlagen und physische Umgebung

Es ist unverzichtbar, dass die baulichen Grundlagen sowie die physische Umgebung des
Krankenhauses im Sinne der Barrierefreiheit gestaltet werden. Barrierefreiheit bedeutet in
diesem Kontext, dass das Gebaude sowie die Umgebung so errichtet ist, dass es fur alle
Menschen frei zugéanglich ist. Auch Menschen mit Komplexer Behinderung sollten ohne
besondere Schwierigkeit und moglichst ohne fremde Hilfe das Krankenhaus betreten
kénnen. Denn Inklusion funktioniert nicht ohne Barrierefreiheit® (Aktion Mensch, 2021).
Uberall da, wo Orte und R&ume nicht barrierefrei sind, wird die Teilhabe und
Selbstbestimmung verhindert. Die Prioritdten im angestrebten Klinikneubau sollten nach den
Kriterien der Sicherheit, Zugéanglichkeit und des Komforts entstehen (Lalive d'Epinay Raemy
et al, 2019).

Im Hinblick auf eine gute Erreichbarkeit sollte das Krankenhaus Uber mehrere breite
Parkplatze verflgen, die fur rollstuhltaugliche Fahrzeuge grol3 genug sind. Das gilt auch fur
Parkhauser (Ailey et al., 2017). Diese sollten in der Nahe des Eingangs liegen (Read et al.,
2018). Der Eingang sollte fir Menschen, die auf einen Rollstuhl angewiesen sind, nutzbar
sein. Elektrische Drehtliren sind dabei nicht geeignet, da man diese mit einem elektrischen
Rollstuhl nur erschwert passieren kann. Grofie Rampen, Handlaufer und breite Tlren
verbessern zudem die Zugénglichkeit (Read et al., 2018). Auf eine zugangliche
Tlrentriegelung beispielsweise durch einen Bewegungssensor sollte geachtet werden (Read
et al., 2018). Die Umkleidekabinen und Toiletten missen uber ausreichend Platz verflgen,
damit Patienten die auf einen Rollstuhl angewiesen sind, diese problemlos nutzen kénnen
(Read et al., 2018).

Orientierungssysteme sind wesentlicher Bestandteil der Barrierefreiheit (Nordlohne et al;
2014). Damit sich Menschen mit Komplexer Behinderung in der neuen Umgebung des
Krankenhauses zurechtfinden, ist eine Orientierung durch Rituale und wiederkehrende
Elemente wichtig (Nordlohne et al; 2014). Hier ist die Verwendung von Farbcodes sinnvoll.
Unterschiedliche Farben kénnen fur verschiedenen Bereiche des Krankenhauses genutzt
werden. Eine optische Hervorhebung der Notfallambulanz ist fir ein sofortiges Erkennen
ebenfalls essenziell (Bradbury-Jones et al., 2013). Eine vorteilhafte, orientierungsférdernde
Umgebung kann auch durch die Bereitstellung von Symbolen und Piktogrammen geschaffen
werden  (Bradbury-Jones et al., 2013). Erganzend zu dem Schrift- und
Bildinformationssystem kdnnen akustische Ansagen Uber einen Lautsprecher oder

Informationspunkte forderlich sein. Fir Menschen mit einer Sehbehinderung dienen
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Tastplane und Beschilderungen in Brailleschrift als Orientierung. Dies gilt auch fur
Tastkanten und Bodenindikatoren (Nordlohne et al; 2014).

Die Studie ,Promoting the health, safety and welfare of adults with learning disabilities in
acute care settings: a structured literature review” (deutsche Ubersetzung: Forderung der
Gesundheit, der Sicherheit und des Wohlergehens von Erwachsenen mit Lernbehinderungen
in der Akutversorgung: eine strukturierte Literaturiibersicht) beschreibt das Problem, dass
viele Menschen mit Komplexer Behinderung spezielle Hilfsmittel zur Nahrungsaufnahme
bendtigen, zu diesen sie wahrend des Krankenhausaufenthaltes keinen Zugang haben. Die
Folge ist, dass die Menschen nur sehr erschwert Flissigkeit und Nahrung zu sich nehmen
kénnen (Bradbury-Jones et al., 2013). Um dieser Barriere entgegenzuwirken ist es wichtig,
bestimmte Hilfsmittel zur Nahrungsaufnahme vor Ort zu haben. Hat das Krankenhaus das

Hilfsmittel nicht vorhanden, kénnen Angehdrige oder Betreuer angesprochen werden.

Findet ein geplanter Krankenhausaufenthalt statt, kann ein vorbereitender Besuch im
Krankenhaushaus sinnvoll sein, um die Sicherheit des Menschen mit Komplexer
Behinderung zu férdern (Bradbury-Jones et al., 2013). Somit kann sich der Patient*in eine
erste Orientierung schaffen. Diese Besuche sollten von dem Krankenhauspersonal
unterstitzt werden. Damit der Patient*in die Mdglichkeit hat, sich Uber das Krankenhaus
sowie die Behandlungen zu informieren, ist eine Ergdnzung der Klinikhomepage mit einer
Version in Leichter Sprache sinnvoll. Ebenfalls dienen die Bereitstellung von
Informationsbroschiiren sowie die Ubersetzung in eine Horversion als Hilfe (Nordlohne et al;
2014.
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7.1.2 Angepasste Kommunikation

~Just because he doesn’t say anything doesn’'t mean he has nothing to say (...)” (deutsche.
Ubersetzung: Nur weil man nichts sagt, heilt das nicht, dass man nichts zu sagen
hat(...)"(Tyler et al; 2009). Das Zitat driickt die Grundproblematik in der Kommunikation von
Menschen mit Komplexer Behinderung aus und betrifft auch die Gesundheitsversorgung.
Nach Schatzungen der NHS Health Scotland haben etwa 80 % der Menschen mit Komplexer
Behinderung, die im Krankenhaus behandelt werden, ein gewisses Mall an
Kommunikationsproblemen (Hannon & Clift; 2011). Zu den Faktoren die mit einer schlechten
Kommunikation in Verbindung gebracht werden, gehdren eine hektische Umgebung (zum
Beispiel in einer Notaufnahme), Zeitdruck und eine mangelnde Dokumentation (Bradbury-
Jones et al., 2013). Das Verstehen und Verstanden werden ist jedoch wichtig, um die
vertrauensvolle Beziehung zwischen den Beschéftigten und den Patient*innen sowie deren

Angehdorigen zu starken (Dérscheln et al., 2013).

Die Kommunikation in einem Akutkrankenhaus ist haufig auf den kompetente/n Patient*in
oder dessen helfenden Angehérigen ausgerichtet (Seidel, 2010). Fir Mitarbeitende im
Krankenhaus fallt es deshalb oft schwer, mit Menschen mit Komplexer Behinderung adaquat
zu kommunizieren (Seidel, 2010). Patient*innen mit Komplexer Behinderung kénnen haufig
nur eingeschréankt tber ihre Beschwerden Auskunft geben und dricken Schmerzen und
Unwohlsein teilweise auf ungewohnliche Weise aus (Sappok et al., 2019). Menschen mit
Behinderung haben haufig das Geflhl, dass ihnen nicht genligend Zeit gegeben wird, sich

auszudriicken und ihre Bedirfnisse zu kommunizieren (Hannon & Clift, 2011).

Die  Forschung deutet darauf hin, dass ein gezieltes, wiederkehrendes
Kommunikationstraining fur Fachkrafte des Gesundheitswesens dazu beitragen kann, die
Qualitat der Pflege sowie das Gesundheitsergebnis von Menschen mit Komplexer
Behinderung zu verbessern (McCormick et al., 2020). Die Fortbildung sollte Inhalte wie das
aktive Zuhoren oder den professionellen Austausch mit Angehérigen oder Betreuern
beinhalten (McCormick et al., 2020). Ebenso sollten die Teilnehmer auf das non-verbale
Verhalten sensibilisiert werden. Ziel ist es, dass die Hinweise der Patient*innen in ihren
Sprachmustern, ihrer Mimik und der Kdrperhaltung erkannt werden. Erganzend hierzu sollte
das eigene nonverbale Verhalten bewusst gemacht werden. Beispiele hierfir sind:
Blickkontakt, Kérperhaltung, Bewegung, der Gesichtsausdruck und der Einsatz der Stimme
(Hannon & Clift, 2011).
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Um Entscheidungsprozesse zu unterstiitzen, kann die Verwendung von Bildern und
Piktogrammen hilfreich sein. Beispielsweise kann das Uber die Bereitstellung einer
Speisekarte in einem leicht lesbaren Format erfolgen (Heslop et al., 2019). Ebenso die
Anwendung der Unterstiitzen Kommunikation (Nordlohne et al; 2014). Bei der Unterstitzen
Kommunikation (UK) handelt es sich um individuelle Maf3nahmen, die zu einer verbesserten
Verstandigung fuhren kénnen. Dabei kénnen verschiedene Hilfsmittel wie grafische Symbole
(Bilder, Zeichnungen, Fotos die in Bichern, Ordner oder Tafeln eingefiigt sind) technische
Hilfen (zum Beispiel Sprachausgabegerate) oder Gebarden verwendet werden (Nordlohne
et al., 2014; Navas et al., 2019). Die Bereitstellung von zusatzlichen Dienstleistungen wie
zum Beispiel der Einsatz von Dolmetschern fir die Gebardensprache kann in der

Kommunikation hilfreich sein (Heslop et al., 2019).

In  mehreren Studien konnte die Verwendung von Krankenhauspassen und
patientengefihrten Informationsdokumenten, die personliche Informationen in Bezug auf die
Pflege, Bedirfnisse, Vorlieben und Abneigungen der Person enthalten, als wertvolles
Instrument zur Bereitstellung von Informationen wahrgenommen werden. Sie dienen der
Sicherstellung der schriftlichen Ubermittlung von Schlusselinformationen (Northway et al,.
2017). Die Verfugbarkeit dieser Dokumente fihrt zu einer verbesserten Kommunikation
zwischen den Patienten mit Komplexer Behinderung und dem medizinischen Fachpersonal,
indem die Bedurfnisse identifiziert und angesprochen werden (McCormick et al., 2020).
Zudem werden wichtige Informationen, die eine Bedrohung der personlichen Sicherheit
darstellen, wie zum Beispiel Allergien oder bestehende Kontraindikationen, rechtzeitig
kommuniziert (Northway et al., 2017). Um dieses Ergebnis zu erreichen, muss der
Krankenhauspass konsequent von allen Fachkraften genutzt werden und in die Prozesse

des Krankenhauses integriert werden (McCormick et al., 2020).

Das Ergebnis der Studie Experiences of adults with intellectual disabilities accessing acute
hospital services (deutsche Ubersetzung: Erfahrungen von Erwachsenen mit geistiger
Behinderung beim Zugang zu Akutkrankenhausleistungen) aus Irland zeigt auf, dass der
Einsatz einer Intellectual disability liaison nurse (vgl. spezialisierte Pflegekraft) aufgrund des
vorhanden Fachwissens sowie dem Verstandnisses fur die Bedurfnisse der Patient*innen zu
einer verbesserten Kommunikation zwischen dem Patient*in mit Komplexer Behinderung und
dem Gesundheitspersonal fuhrt (McCormick et al, 2020). Die Rolle der spezialisierten
Pflegekraft fir Menschen mit Komplexer Behinderung stellt ein wichtiger Faktor fur eine
positive Krankenhauserfahrung dar, da sie eine positive Haltung gegeniber dieser

Patientengruppe zeigt und professionelle Akteure in der Pflege und Versorgung anleiten
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kann (McCormick et al., 2020 ; Ddérscheln et al.,, 2013) . In Deutschland gibt es keine

staatlich anerkannte Bezeichnung fur diese Qualifikation einer Pflegekraft.

Zusammenfassend bendtigen Fachkrafte des Gesundheitswesens einige
Schlisselqualifikationen, um effektiv mit Menschen mit einer Komplexen Behinderung

kommunizieren zu kénnen.
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7.1.3 Persdnliche Einstellung und Haltung des Personals

Es gibt nur wenige Studien, die die Einstellung von Pflegekraften gegenuber Menschen mit
Komplexer Behinderung und die Auswirkung dieser Einstellung auf die Pflege untersucht
haben (Desroches et al., 2019). Jedoch ist zu verzeichnen, dass es bei den Beschéftigten im
Gesundheitswesen regelméfRig zu negativen Emotionen wie Unbehagen, Frustration,
Unsicherheit und Angst gegeniber der pflegerischen Versorgung von Menschen mit
Komplexer Behinderung kommen kann (Desroches et al. 2019, lacono et al. 2014) . Es ist
wichtig hervorzuheben, dass man die mdglichen negativen Gefiihle bei den Pflegekraften
nicht pauschalisieren kann. Bei einer Studie aus Osterreich mit einem deskriptiven
Querschnittdesig, gaben 80% der befragten 81 Probanden an, dass sie eine positive
Einstellung gegenuber der Pflege von Menschen mit Komplexer Behinderung haben
(Polesny et al., 2020).

Eine negative Einstellung und Haltung der Pflegekrafte konnen jedoch zu Unterschieden in
der Gesundheitsversorgung von Menschen mit Komplexer Behinderung fihren und eine
vorurteilsfreie Begegnung hemmen (Desroches et al. 2019; Dérscheln et al. 2013). Das kann
sich potenziell auf die Patientensicherheit auswirken (Desroches et al., 2019). Somit ist es
wichtig, dass sich professionell Pflegende bewusstwerden, dass die persénliche Einstellung
die klinische Entscheidungsfindung beeinflussen kann, ebenso das pflegerische Handeln.

Ein zentrales Beispiel stellt die automatische Unterbringung von Menschen mit Komplexer
Behinderung in Einzelzimmer dar. Patient*innen der Allgemeinbevdlkerung sollen nicht mit
Patient*innen mit Komplexer Behinderung konfrontiert werden. Das Vorgehen kann aus einer
Haltung heraus ohne vorherige Absprache erfolgen. Dieses Vorgehen kann als Ausdruck
von sozialer Segregation angesehen werden, das die Isolation von Menschen mit

Behinderung im Krankenhaus férdert (Dérscheln et al., 2013).

Internationale Studien zeigen zudem, dass es immer wieder zu Diskriminierung von
Menschen mit Komplexer Behinderung wéhrend eines Krankenhausaufenthaltes kommit.
Pflegekrafte wirden sich negativ Uber die Patient*innen auf3ern (Bradbury-Jones et al.,
2013). Als haufige Erklarung dieser Haltung wird eine Unsicherheit und Angst im Umgang
mit Menschen mit Komplexer Behinderung beschrieben (Bradbury-Jones et al., 2013). Eine
Beurteilung Uber die Lebensqualitdt von Menschen mit Komplexer Behinderung kénnen zu
negativen Emotionen bei den Pflegenden fiihren. Pflegende, die positive Uberzeugungen
Uber die Lebensqualitat haben, erleben weniger negative Emotionen (Desroches et al.,
2019). Zudem befiirchteten einige Pflegekrafte dafir kritisiert zu werden, die Patienten*innen

als ,anders“ wahrzunehmen (Bradbury-Jones et al., 2012). Pflegekrafte die haufiger mit
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Patient*innen mit einer Komplexer Behinderung in Kontakt kommen, haben eine positivere
Haltung als solche mit geringerem Kontakt (Dorscheln et al., 2013). Das gilt vor allem fur
Pflegekrafte, die sich auf die Pflege von Menschen mit Komplexer Behinderung spezialisiert
haben (Desroches et al., 2019). Die Studienlage zeigt, dass sich die persénliche Einstellung
mit zunehmender Erfahrung in der Pflege von den Patient*innen verbessert (Desroches et
al., 2019).

Fortbildungen oder Trainingsprogramme koénnen verschiedene Einstellungen und Vorurteile
beleuchten und eine positivere Einstellung fordern (Bradbury-Jones et al., 2013). Eine
weitere Strategie, die dazu beitragen kann, die Einstellung des Pflegepersonals zu
verbessern ist, ein Verstandnis fur die Ansichten und Bedlrfnisse der Patient*innen zu
erlangen. Daflrr gibt es mehrere Methoden, wie z.B. Gesprache mit den Angehdrigen und
Betreuer*innen fuhren oder die Teilnahme an geeigneten Schulungen (Heslop et al., 2014).
Es ist hilfreich, sich Zeit fur die Bedurfnisse der Patient*innen mit Behinderung zu nehmen
und so weit wie mdglich die Perspektive dieser Person einzunehmen und sie als Individuum
anzusehen und zu behandeln (Heslop et al., 2014). Platzierte Fotos der Person mit
Komplexer Behinderung im Patientenzimmer kénnen den Prozess unterstitzen (Desroches
et al., 2019).

Es ist wichtig, dass die Einstellung des Pflegepersonals positiv beeinflusst wird, da sie als
einflussreicher Faktor fir die Ungleichheiten in der Gesundheitsversorgung von Menschen

mit Komplexer Behinderung angesehen wird (Desroches et al., 2019).
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7.1.4 Schulungen und Fachwissen des Personals

Viele Pflegekrafte fihlen sich aufgrund ihrer Ausbildung nicht ausreichend auf die Pflege und
Betreuung von Menschen mit Komplexer Behinderung vorbereitet (Polesny et al. 2020; Ailey
et al., 2017). AuRerdem nehmen Menschen mit Komplexer Behinderung und ihre Betreuer
wabhr, dass es dem Personal tendenziell an Erfahrung und Wissen mangelt (Phillips, 2012).
Eine umfassende Bildung ist aber entscheidend, um sicherzustellen, dass die Bedirfnisse
der Patient*innen wahrend des Krankenhausaufenthaltes erfiillt werden (Navas et al., 2019).
Ein Mangel in der Ausbildung bedeutet, dass die Fachkrafte entscheidende Symptome
Ubersehen und die Schwere der Symptome falsch einschéatzen (Heslop et al., 2014). Die
Forschung zeigt, dass es fur Pflegekrafte hilfreich ist, von positiven Versorgungsbeispielen
zu lernen. Das kann inspirierend und motivierend wirken und dem Personal eine Vorstellung
geben, wie man Herausforderungen begegnen kann (Heslop et al., 2014). Es ist wichtig,
dass ein Pflegeteam ein Verstandnis dafiur bekommt, wie Losungen konzipiert, geplant und
umgesetzt werden koénnen (Heslop et al.,, 2019). Der Einsatz eines Pflegeexperten
(englischer Begriff: Liason Nurses oder ID Nurse Case Manager) verbessert die Versorgung
von Menschen mit Komplexer Behinderung im Krankenhaus (Tuffrey-Wijne et al., 2014).
Diese speziell ausgebildeten Pflegekrafte bilden eine wichtige Anlaufstelle fir das
Pflegeteam. Sie konnen beratend und unterstitzend tatig sein und das Personal
sensibilisieren (Bradbury-Jones et al., 2013). Um ein Bewusstsein fir die spezifischen
Gesundheitsprobleme von Menschen mit Komplexer Behinderung zu scharfen, kann ein
Trainingsprogramm entwickelt werden. Dieses sollte fir das Arzte und Pflegende
verpflichtend sein (Phillips, 2012).

Eine Arbeitsgruppe der Genfer Studie ,Providing equity of care for patients with intellectual
and developmental disabilities in Western Switzerland“ (dt Ubersetzung: Chancengleichheit
in der Versorgung von Patienten mit geistiger Behinderung und Entwicklungsstdorungen in
der Westschweiz) gestaltete Fortbildungseinheiten unter anderem zu den Themen
.spezifische Gesundheitszustdnde und Gesundheitsfragen®, ,atypische Symptome und
SchmerzaulRerungen®, ,herausfordernde Verhaltensweisen® und ,Zahnpflege* (Lalive
d'Epinay Raemy et al, 2019). Eine umfassende Bildung und Fachlichkeit werden als
Schlussel fur eine gerechte Versorgung angesehen, weshalb es wichtig ist, dass Bildung in
der Berufsausbildung beginnen sollte. Daftir wurde ein spezielles Trainingsprogramm fir

Auszubildende erstellt (Lalive d'Epinay Raemy et al, 2019).

Fir eine adaquate medizinische Versorgung von Menschen mit Komplexer Behinderung
bendtigt man ein gewisses Fachwissen lber genetische Syndrome sowie Krankheitsbilder

die im Krankenhausalltag oft nicht anzutreffen sind, wie zum Beispiel Epilepsie (Stockmann,
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2013). Komplexe Behinderung ist nach wie vor kein verbindliches Thema im Medizinstudium
(Stockmann, 2013). Um das Ziel einer guten Versorgung von Menschen mit Komplexer
Behinderung im Regelsystem zu erreichen, ist es notwendig, dass entsprechende
Kenntnisse bereits im Medizinstudium vermittelt werden. Eine umfangreiche Belegung der
Fortbildung ,Medizin fir Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinderung“ koénnte
positive Auswirkungen auf die Patientengruppe habe (Martin, 2019). Die Ausbildung zur

Zusatzqualifikation kann an einem MZEB erfolgen (Martin, 2019).
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7.1.5 Koordination und Informationsweitergabe

Die Anpassungen, die von Menschen mit Komplexer Behinderung im Krankenhaus bendtigt
werden, sind sehr unterschiedlich. Da es sich um eine heterogene Personengruppe handelt,
ist es wichtig, die Patient*innen mit deren Individualitdt in den Fokus der Betrachtung zu
nehmen (Tuffrey-Wijne et al., 2014). Die Studienlage zeigt, dass ein verstarkter Einsatz von
Krankenhauspassen sowie ein standardisiertes Aufnahmeassessment die
Informationsweitergabe und somit auch die Krankenhauserfahrung verbessern kann
(McCormick et al. 2020; Northway et al. 2017; Blair 2011). Durch die Begleitung einer
Assistenzperson wahrend des Krankenhausaufenthaltes konnen Gefiihlen wie Unsicherheit

und Angst entgegengewirkt werden (Habermann-Horstmeier, 2019).

Menschen mit Komplexer Behinderung leben héufig mit ihren Familien oder in
Wohneinrichtungen zusammen. Hier werden sie von geschultem Personal, beispielsweise
von Heilerziehungspfleger*innen betreut. Die Informationsweitergabe beschreibt somit die
Kommunikation zwischen dem Krankenhauspersonal und den Bezugspersonen
(Familienmitglieder; betreuende Fachkrafte im Wohnheim). Beschaftigte im Krankenhaus
sehen Bezugspersonen aus den Wohneinrichtungen oft nicht als Partner*in in der
Gesundheitsversorgung an (Hasseler, 2015). Durch das ,kooperative Arbeiten® sollen die
Bedurfnisse des Individuums im Mittelpunkt des pflegerischen Handels stehen (Heslop et al.,
2014).

Es ist sinnvoll, dass das Krankenhaus eine/n Ansprechpartner*in benennt, der/die fur die
Belange von Menschen mit Komplexer Behinderung verantwortlich ist (Nordlohne et al.;
2014). Diese Aufgabe kann ein Pflegeexpert*in oder Case Manager*in tbernehmen (In
Grol3britannien ist die Berufsbezeichnung Learning Disability Liaison Nursing) (MacArthur et
al., 2015). Zu dem Aufgabenprofil zahlt die Koordination von verschiedenen Interventionen
sowie die vertrauensvolle Zusammenarbeit zwischen den verschiedenen Partnern (Lalive
d'Epinay Raemy & Paignon, 2019). Vor einem geplanten Krankenhausaufenthalt kann die
verantwortliche Person den bendtigten Bedarf an beispielsweise zusatzlichen Hilfsmitteln
und Betreuung organisieren (Nordlohne et al.,, 2014). Die Stelle des Pflegeexperten fir
Menschen mit Komplexer Behinderung spielt eine wichtige und wachsende Rolle bei der
Beratung und Festlegung von angemessenen und realisierbaren Anpassungen (MacArthur
et al., 2015).

Entstehen akute gesundheitliche Beschwerden, ist der Aufenthalt in einer Notfallambulanz
unumganglich. Dort kdnnen lange Wartezeiten entstehen. Diese wiederrum kénnen zu

Frustration, Arger und Verhaltensauffalligkeiten fiihren (Phillips, 2012). Daher ist es sinnvoll,
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ein vereinfachtes Aufnahmeverfahren fiir Menschen mit Komplexer Behinderung in der
Notaufnahme zu erarbeiten (Lalive d'Epinay Raemy & Paignon, 2019). Das kann mit der
Einfihrung einer zentralen Telefonnummer fir die Aufnahme in der Notfallambulanz
geschehen. Ebenso ist eine verklrzte Wartezeit auf maximal zwei Stunden sinnvoll. Um
Stress bei Patient*innen mit Komplexer Behinderung zu reduzieren, ist ein ruhiger
Wartebereich zu empfehlen, der bei Bedarf genutzt werden kann. Ebenso ist die
Verwendung eines Signaltongebers sinnvoll. Die Patient*innen kdnnen sich damit au3erhalb
des Gebaudes aufhalten und bekommen so mitgeteilt, wenn die Wartezeit vorbei ist (Tuffrey-
Wijne et al.,, 2014). Um wichtige Informationen zu erhalten, ist die Einfihrung eines
Notfallaufnahmebogens essenziell. Dieser kénnte folgende Informationen enthalten: die Art
der Behinderung, die Beschreibung von herausforderndem Verhalten, sonstige
Beeintrachtigungen, die rechtliche Vertretung, die Einwilligungsfahigkeit und die Art und
Weise wie die Person kommuniziert sowie Schmerzen und Unbehagen ausdriickt (Lalive

d'Epinay Raemy & Paignon, 2019).

Der wissenschaftliche Artikel Providing equity of care for patients with intellectual and
developmental disabilities in Western Switzerland: a descriptive intervention in a University
Hospital (deutsche Ubersetzung siehe oben) beschreibt die Entwicklung einer Ambulanz in
einem Akutkrankenhaus, das auf die Versorgung von Menschen mit Komplexer Behinderung
spezialisiert ist. Die Nutzung der Ambulanz sollen Krankenhauseinweisungen und
Uberflissige Notfallaufnahmen sowie die Dauer des Krankenhausaufenthaltes reduzieren
(Lalive d'Epinay Raemy & Paignon, 2019). Der Artikel beschreibt, dass die Sprechstunde
einmal wochentlich an einem Nachmittag ge6ffnet und sehr gefragt ist (Lalive d'Epinay
Raemy & Paignon, 2019). Eine solche Ambulanz kommt Menschen mit Komplexer
Behinderung sehr entgegen, da es eine Mdglichkeit bietet, einen potenziellen
Krankenhausaufenthalt zu vermeiden, sodass die Patient*innen nach der Behandlung in ihr

vertrautes Zuhause zuriickkehren kénnen.
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7.2 Pflege von Menschen mit Komplexer Behinderung im
Krankenhaus

7.2.1 Die Sichtweise und Situation der Betroffenen

Menschen mit Komplexer Behinderung haben bei Krankenhausaufenthalten viele
Herausforderungen zu bewadltigen. Das sind zum einen Herausforderungen, die auf jeden
Patient*innen im Laufe eines Krankenhausaufenthaltes zukommen und zuséatzlich
Herausforderungen, die mit der Behinderung einhergehen, beispielsweise aufgrund einer
verminderten verbalen und nonverbalen Kommunikation (Seidel, 2010). Ein Aufenthalt im
Krankenhaus stellt sich oft als undurchschaubar, kompliziert und komplex dar. Er ist
verbunden mit routinierten und beschleunigten Pflegeablaufen, hohem Technisierungsgrad,
Personalknappheit und die damit einhergehende geringe zeitliche Ressource der
Pflegekréafte. Die Mdglichkeit dieser Patient*innen sich auf die neue Gegebenheit mit ihnen
unvertrauten Menschen wie zum Beispiel den Pflegekraften, Arzten und Therapeuten
einzulassen und sich an den Krankenhausalltag anzupassen, sind begrenzt (Bundesverband
evangelischer Behindertenhilfe, 2010). Die Situation der Menschen mit Komplexer
Behinderung im Kilinikalltag ist gepragt durch Kommunikationsbarrieren zwischen anderen
Patienten*innen und den professionellen Akteuren. Haufig leiden Menschen mit Komplexer
Behinderung in der unbekannten Umgebung unter Angst und Unsicherheit. Sie erfahren
wahrend eines Klinikaufenthaltes mehr Abhéangigkeit als in ihrem Alltag. Die individuellen
Bedurfnisse dieser heterogenen Personengruppe findet haufig wenig Berlicksichtigung. Viele
Menschen mit Komplexer Behinderung furchten sich vor einem Krankenhausaufenthalt, da
sie diesen mit Schmerzen verbinden und sie nicht wissen, was im Rahmen einer Behandlung
auf sie zukommen wird (Dorscheln et al., 2013). Ursachen fur diese Furcht sind h&ufig
unverstandliche Aussagen und fehlende Informationen (Ddrscheln et al., 2013). Es
entstehen Enttauschungen und Rickzug aus Situationen, in denen die Patient*innen in ihren
AuBerungen nicht oder falsch verstanden werden. Werden Menschen mit Komplexer
Behinderung nicht in Entscheidungsprozesse eingebunden oder findet die Kommunikation
Uber ihren Kopfen hinweg statt, kann das mit einem Geflhl der Entmachtung bei den
Betroffenen einhergehen (Ddrscheln et al., 2013). Wahrend eines Krankenhausaufenthaltes
wird eine unangemessene Kommunikation deutlich, beispielsweise wenn die Patient*innen
ohne Rickfrage und Berticksichtigung des Alters von den Akteuren geduzt werden (Lachetta
etal., 2011).
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7.2.2 Die Sichtweise und Situation der professionell Pflegenden

Die pflegerische Versorgung von Menschen mit Komplexer Behinderung in Krankenhausern
wird von den professionell Pflegenden als eine grol3e Herausforderung wahrgenommen
(Lachetta et al., 2011). Menschen mit Komplexer Behinderung erfordern im Krankenhaus
besondere Aufmerksamkeit. Sie zeigen regelmaRig herausfordernde und auffallige
Verhaltensweisen, die bei den Pflegekraften zu Ratlosigkeit und Ablehnung fihren kénnen
(Polesny et al., 2020). Krankenhauser sind oft durch eine engmaschige Folge von
Ablaufprozessen nicht auf den ausgepragten Hilfebedarf vorbereitet (Polesny et al., 2020).
Viele Pflegenden haben Schwierigkeiten, die nonverbale Kommunikation von Menschen mit
Komplexer Behinderung zu verstehen, insbesondere bei der Beurteilung von Schmerzen
(Bradbury-Jones et al., 2013). Die Studie ,Pflege von Menschen mit intellektueller
Behinderung im Akutkrankenhaus: Situation der Pflegepersonen” identifiziert die
Herausforderungen von Pflegepersonen im Umgang mit Menschen mit Komplexer
Behinderung. Es nahmen 81 Pflegekrafte an der Studie teil. Es wurde ein deskriptives
Querschnittsdesign gewahlt. Weniger als die Halfte (46 %) der Proband*innen gaben an,
dass in der Ausbildung die Pflege von Menschen mit Komplexer Behinderung nicht
thematisiert wurde. Die Studie zeigt, dass 62 % der Proband*innen angaben, nicht gentigend
Zeit fur die Pflege dieser Patient*innen zu haben. 95 % der Befragten erhielten
Unterstiitzung bei der Pflege durch Kolleginnen und Kollegen. Das zeigt, dass Teamarbeit in
der eigenen Berufsgruppe sowie in einem interdisziplindren Team fir die Befragten ein
wichtiger Faktor ist, um die Pflege optimal gestalten zu kdnnen. 97 % gaben an, dass die
Anwesenheit von Angehdrigen bzw. Vertrauenspersonen die Pflege erleichtert (Polesny et
al., 2020).
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7.2.3 Die Sichtweise und Situation der Angehoérigen

Die Familien und Vertrauenspersonen der Menschen mit Komplexer Behinderung nehmen
wahrend eines Krankenhausaufenthaltes haufig die Rolle des Ubersetzenden ein. Ziel ist es,
die Kommunikation zwischen den Pflegenden und den Arzt*innen zu unterstitzen. Dies
erfolgt beispielsweise in der Bereitstellung von Informationen und zur Deutung von
Verhaltensauffalligkeiten oder des Erkennens von Schmerzen (Lachetta et al., 2011).
Familien und Vertrauenspersonen berichten ebenfalls von einer empfundenen Sorge vor
unzureichender Versorgung ihrer Angehdrigen (Lachetta et al., 2011). Um die Bedurfnisse
der Patient*innen zu vertreten, kommen sie oft zu Besuch und begleiten den
Krankenhausaufenthalt. Dabei Ubernehmen sie verschiedenste Handlungen wie z.B. die
Unterstitzung der Kommunikation im Namen des Familienmitglieds und das Leisten der

direkten Pflege (Unterstitzung bei der Aufnahme von Mabhlzeiten), (Dérscheln et al., 2013).

Andere Studien zeigen, dass sich pflegende Angehdrige oft von den professionell
Pflegenden ausgenutzt fiihlen, da sie als selbstverstéandlich angesehen werden. Ein
grundlegendes Prinzip fir eine erfolgreiche Zusammenarbeit ist die gegenseitige
Wertschatzung. Das impliziert, dass die professionell Pflegenden die bereitgestellten
Informationen der Angehdrigen nutzen und praktische Unterstlitzung beispielsweise in der

Pflege anbieten (Bradbury-Jones et al., 2013).

Aus diesem Kapitel wird ersichtlich, dass ein Krankenhausaufenthalt von Menschen mit
Komplexer Behinderung bei verschiedenen Personengruppen mit Herausforderungen
verbunden ist. Damit diese Barrieren abgebaut werden konnen, sind inklusive

Handlungsansétze erforderlich.
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8. Inklusive Handlungsempfehlungen fur den neuen Klinikstandort
Offenburg

Die Handlungsempfehlungen werden anlehnend an die drei Dimensionen des Index fir
Inklusion gegliedert und aufgezeigt. Im Jahr 2003 wurde der Index of Inclusion erstmals von
Ines Boban und Andreas Hinz aus dem Englischen in die deutsche Sprache Ubersetzt und
fur Schulen herausgegeben. Uber die Jahre entstanden weitere Adaptionen fir verschiedene
Sozialrdume (Booth & Ainscow, 2019). Der Index bezieht sich auf drei grundlegende Ebenen
von Entwicklungsprozessen und bietet eine Systematik, die dabei helfen soll, realistische
Schritte einer inklusiven Entwicklung einzuleiten (Boban et al., 2015). Diese Aufgliederung
der Handlungsempfehlungen soll verdeutlichen, dass eine verbesserte
Krankenhausversorgung mit dem Inklusionsgedanken eng verbunden ist. Die Empfehlungen

basieren auf den Ergebnissen der gesichteten Literatur und dienen als Uberblick.

Dimension A: Inklusive Kulturen schaffen

(Gemeinschatft bilden, Inklusive Werte verankern)

e Die Einstellung und Haltung von Beschaftigten im Gesundheitswesen durch
verpflichtende Fortbildungsangebote positiv beeinflussen (Desroches et al., 2019).

o Die Mitarbeiter*innen auf die speziellen Gesundheitsbedirfnisse von Menschen mit
Komplexer Behinderung sensibilisieren (Polesny, 2020).

e Ein Leitbild initiieren, dass ein wertschatzender Umgang auf Augenhdhe beschreibt
und grundlegende Werthaltungen in Bezug auf Inklusion beinhaltet. Das sind soziale
Gerechtigkeit, Chancengleichheit, Solidaritat, Partizipation und Empowerment
(Habermann-Horstmeier, 2019).

e Einmal jahrlich ein multidisziplindres Treffen organisieren. An diesem ,runden Tisch*
konnen Betroffene, Angehodrige, Inklusionsbeauftragte, Arzte und Pflegende
Erfahrungen austauschen und Informationen vermitteln (Lalive d'Epinay Raemy and
Paignon, 2019)

e Menschen mit Komplexer Behinderung soweit als mdoglich selbst in den
Veranderungsprozess einbeziehen (Read et al., 2018).

¢ Kommunikationstraining und Fortbildungen anbieten und das Personal in der Nutzung

von Kommunikationsmitteln unterstiitzen und anleiten (MacArthur et al., 2015).
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Dimension B: Inklusive Strukturen etablieren

(Unterstutzung far Vielfalt organisieren, eine Einrichtung fur alle entwickeln)

e Eine Anpassung der Klinik Homepage ist zu empfehlen. Die Internetseite sollte
Informationen auch in leichter Sprache zur Verflgung stellen. Insbesondere
Informationen Uber medizinische Verfahren. Ein Notfallambulanz-Aufnahmebogen
sollte ebenfalls Uber einen Link zu erreichen sein. Dieser kann vor dem
Krankenhausaufenthalt von Angehérigen oder Bezugspersonen ausgedruckt und
ausgefullt werden (Lalive d'Epinay Raemy et al., 2019).

o Die Bereitstellung zusatzlicher spezieller Hilfsmittel oder Dienstleistungen, wenn es
fur den/die Patient*in mit Komplexer Behinderung hilfreich ist. Zum Beispiel den
Einsatz von Dolmetscher*innen der Gebardensprache sowie die Einrichtung eines
zentralen Lagers fur Hilfsmittel, damit diese im Bedarfsfall schnell vorhanden sind
(Bradbury-Jones et al., 2013; Heslop et al. 2014).

e Die Nutzung von Beurteilungsinstrumenten und Assessments einfiihren. Diese
kénnen bei spezifischen Fragen oder Problemen wie zum Beispiel Stress oder
Schmerz genutzt werden. Die Anwendung dieser Instrumente sollte von einer
verantwortlichen Person angeleitet werden (Lalive d'Epinay Raemy et al., 2019).

¢ Die Einfuhrung und Verwendung von Patientenpdsse zur schnellen Identifizierung
individueller Merkmale wie zum Beispiel Ausdriicke von Schmerz und Angst
(MacArthur et al., 2015).

e Eine Stelle fur eine/n Pflegeexpert*in schaffen, deren Aufgabe es, ist den
Krankenhausaufenthalt fir Menschen mit Komplexer Behinderung zu verbessern,
indem sie den Aufenthalt koordinieren, den Ubergang begleiten, Konflikte lésen und
die Pflegekrafte unterstiitzen, anleiten und schulen (Lalive d'Epinay Raemy et. al,
2019).

e Es sollte eine Anderung der physischen Umwelt des Krankenhauses zu einer
barrierefreien Umgebung erfolgen. Darunter wird beispielsweise die Beseitigung von
Stufen und zu engen Toiletten und Umkleidekabinen verstanden (Heslop et al.,
2014). Elektrische Turen, mehrerer breite Parkplatze nahe am Eingang sowie eine
orientierungsférderliche Umgebung sollte stattdessen geschaffen werden (Ailey et al.,
2017).

¢ Eine Unterbringung von Patient*innen mit Komplexer Behinderung in Einzel- oder
Gruppenzimmer je nach individuellem Bedarf sollte erfolgen(MacArthur et al., 2015).

e Fir Familienangehérige, Betreuer*innen und Freunde von Menschen mit Komplexer
Behinderung sollten keine festen Besuchszeiten bestehen, damit diese so lange bei

ihnen bleiben kénnen, wie sie wollen. Wie in Kapitel 7.2 erwéhnt, nehmen
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Angehdrige eine wichtige Rolle wahrend eines Krankenhausaufenthaltes ein. Damit
diese Ressource wertgeschatzt wird, ist zu empfehlen, den Angehdérigen Verpflegung

anzubieten sowie ein Bett oder einen bequemen Stuhl bereitzustellen (Blair, 2011).

Dimension C: Inklusive Praktiken entwickeln

(Ressourcen mobilisieren, Lernarrangements organisieren)

¢ Die Einfihrung einer Ambulanz fir Menschen mit Komplexer Behinderung an einem
Nachmittag in der Woche solite eingefihrt werden. Dadurch kdnnen
Krankenhausaufenthalte reduziert werden und die Betroffenen nach der ambulanten
Behandlung in das vertraute Zuhause zurtickkehren (Lalive d'Epinay Raemy et al.
,2019). Die Ambulanz sollte Uber einen privaten Wartebereich verfiigen (MacArthur et
al., 2015).

o Die Epidemiologische Studien Uber die spezifischen Gesundheitsbedirfnisse sollen
gefoérdert werden, damit bestehende Wissensliicken geschlossen werden kdnnen
(Lalive d’Epinay Raemy et al., 2019).

e Es ist ratsam, dass der Klinikverbund im Rahmen der Neustrukturierung einen zeitlich
befristeten Qualitatsvertrag nach 8§ 110 a SGB V mit den Krankenkassen schliel3t
(8 110a SGB V Qualitatsvertrage, 2021). Ziel dieses Vertrages ist es, die
Versorgungsqualitéat durch finanzielle Anreize zu verbessern. Durch die Hilfsmittel

kann beispielsweise eine Stelle der Assistenz im Krankenhaus finanziert werden.

Die  Ubersicht verdeutlicht, dass dem Handlungsbedarf durch umfassende
Handlungsalternativen auf verschiedenen Dimensionen begegnet werden kann. Die
Berticksichtigung der Handlungsempfehlungen im Rahmen der Klinikneustrukturierung mit
dem Standort Offenburg kann zu einer inklusiven, hochwertigen und gleichberechtigten

Gesundheitsversorgung fiir Menschen mit Komplexer Behinderung beitragen.
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9. Diskussion

Das Ziel dieser Bachelorthesis ist es, zu untersuchen, wie Inklusion in einem
Akutkrankenhaus der Maximalversorgung geftérdert werden kann. Dabei wurden folgende
Fragen beleuchtet: Wie kann Inklusion im Klinikum Offenburg geférdert werden? Wie kann
die Versorgung von Menschen mit Komplexer Behinderung in der akutstationdren

Versorgung durch inklusive Handlungsansétze verbessert werden?

Durch die Ergebnisse der Forschung wird deutlich, dass die Umsetzung des
Inklusionsgedanken zu einer Verbesserung der Krankenhausversorgung von Menschen mit

Komplexer Behinderung fuhrt.

In dieser Arbeit wurde die Methodik der systematischen Literaturrecherche angewendet, um
relevante Literatur fur die Beantwortung der Forschungsfrage zu sichten. Das Vorgehen
erfolgte nach der standardisierten Vorgehensweise nach vom Brocke. Die Studienlage belegt
bestehende Barrieren sowie eine mangelnde Versorgung von Menschen mit Komplexer
Behinderung im akutstationaren Bereich. Jede eingeleitete Malinahme, die darauf abzielt,
die bestehenden Barrieren abzubauen und die Versorgungsqualitat fur die Menschen mit
Komplexer Behinderung zu verbessern, fordert den Inklusionsgedanken und die tatsachlich

umgesetzte und gelebte Inklusion.

Zudem weisen die Ergebnisse deutlich darauf hin, dass Barrieren in den Themenfelder

e Bauliche Grundlagen und physische Umgebung

e Kommunikation

e Personliche Einstellung und Haltung des Personals
e Schulung und Fachwissen des Personals

o Koordination und Informationsweitergabe

zu Einschrankungen und einer mangelnden Krankenhausversorgung fihren kénnen und als
zentrale Anknlpfstelle fir inklusive Handlungen gesehen werden sollte. Die verschiedenen
Sichtweisen der betroffenen Patient*innen, Angehdrigen und professionell Pflegenden
verdeutlichen das ein Krankenhausaufenthalt haufig als Herausforderung empfunden und

angesehen wird.

In einem Akutkrankenhaus werden Menschen jeglichen Alters mit den unterschiedlichsten
Erkrankungen behandelt. Deshalb ist davon auszugehen, dass auch Menschen mit den

verschiedensten Behinderungen und Einschrénkungen ein Akutkrankhaus aufsuchen. Es
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sollte selbstverstandlich sein, dass die Institution ,Krankenhaus® im Sinne einer
umfassenden Barrierefreiheit, besser noch im Sinne des Universal Design errichtet wird. Das
Universal Design beschreibt ein ganzheitliches Designkonzept. Ziel ist, dass die Umwelt so
gestaltet wird, dass groRere Abhangigkeit, Unselbststandigkeit und Hilfsbedurftigkeit
abgebaut und die Aktivitat jedes einzelnen geftérdert werden kann. Dabei sollten die sieben
Prinzipien des Universal Design bei der Gestaltung der Baulichen und Physischen Umwelt
bertcksichtigt werden. Diese sind: Breite Nutzbarkeit, Flexibilitdt im Gebrauch, Einfache und
intuitive Handhabung, Sensorische Wahrnehmbarkeit von Informationen, Fehlertoleranz,
Geringer korperlicher Kraftaufwand und eine gute Erreichbarkeit und Zuganglichkeit (Centre
of Excellence in Universal Design, 2021). In manchen der eingeschlossenen Studien wurde
beschrieben, dass medizinische Untersuchungen aufgrund von mangelnder Barrierefreiheit
nicht oder nur schwer durchgefiihrt werden konnten und diese Gegebenheit ist schlichtweg

nicht tragbar.

Die Kommunikation im Krankenhaus zwischen den verschiedenen Personengruppen ist
haufig gepragt von mangelndem Verstehen und Verstanden werden (Dérscheln et al., 2013).
Eine erfolgreiche Kommunikation kann Frustration abbauen und eine vertrauensvolle
Beziehung starken. Es ist deshalb wichtig, dass das interdisziplindre Team die Notwendigkeit

einer gelingenden Kommunikation erkennt und empfohlenen MafRnahmen bertcksichtigt.

Auch wenn eine negative Haltung und Einstellung der Beschéftigten im Gesundheitswesen
gegenlber der Pflege von Menschen mit Komplexer Behinderung nicht pauschalisiert
werden kann, kénnen negative Emotionen aufkommen. Um die Einstellung positiv zu
beeinflussen, sind bestimmte MalBhahmen wie die Teilnahme an spezifischen Fortbildungen
essenziell. Diese gehen mit der Notwendigkeit einher, den zu verzeichnenden Wissensdefizit
bei den Pflegekraften entgegenzuwirken. Da sich viele Pflegekréafte auf die Pflege dieser
Personengruppe nicht vorbereitet flhlen, kann die Vermittlung von Wissen als
Schlisselelement angesehen werden, um Vorurteile abzubauen und die Haltung des
Personals positiv  zu beeinflussen. Die Vermittlung von Fachwissen (ber
Fortbildungsangebote ist ein zentrales Element, um das Ziel einer verbesserten

Versorgungsqualitéat zu erreichen.

Die Studienlage beschreibt zudem eine Vielzahl an MaRnahmen um die Koordination und
Informationsweitergabe vor-, wahrend-, und nach dem Krankenhausaufenthalt zu
verbessern. Einige der Maflinahme wie die Festlegung eine/r feste/n Ansprechpartner*in fur
die Angehotrigen des/r Patient*in mit Komplexer Behinderung oder die Einfiihrung eines

standardisierten Aufnahmeassessment sind sinnvoll und leicht umzusetzen. Andere
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Maflnahmen wie beispielsweise die Entwicklung einer spezialisierten Ambulanz fir
Menschen mit Komplexer Behinderung oder die Schaffung einer Stelle als Pflegeexpert/in fur
Menschen mit Komplexer Behinderung sind schwerer in der Umsetzung. Auch wenn ich
diese MalRnahmen als sehr effektiv erachte, bedarf es einer ausfuhrlichen und umfassenden

Planung, die die verschiedenen Ebenen wie beispielsweise die Finanzierung betreffen.

Ein Grof3teil der eingeschlossenen Studien stammt aus Grof3britannien und zeigt aufgrund
des Publikationsjahres eine hohe Aktualitdit. Es scheint, dass das Thema der
Inklusionsférderung von Menschen mit Komplexer Behinderung im Gesundheitswesen im
internationalen Vergleich in GroR3britannien sehr brisant ist. Es ist zu verzeichnen, dass die
Stichproben der einbezogenen Studien teilweise gering sind. Eine Generalisierung und
Ubertragbarkeit muss deshalb genau geprift werden, kann aber bei entsprechender

Vergleichbarkeit zu einem hohen Erkenntnisgewinn fiihren.

Es wurden nur Studien in die Arbeit eingeschlossen, die nicht vor dem Jahr 2010
veroffentlicht wurden. Der Zeitraum 2010 - 2021 wurde bewusst festgelegt. Grund hierfir ist
zum einen die Einfihrung des ICF im Jahr 2006 und die Unterzeichnung der UN-
Behindertenrechtskonvention im Jahr 2007, die unter anderem einen gleichberechtigten
Zugang zum Gesundheitswesen festlegt. Ein weiterer Grund ist der flieRende
Paradigmawechsel ab Beginn der 21. Jahrhundert von dem Leitprinzip der Integration zu
dem Paradigma der Inklusion und Teilhabe (Stoppler, 2017). Der festgelegte Zeitraum soll
die Aktualitdit der eingeschlossenen Studien garantieren. Ebenso werden die ersten
potenziellen Anderungen, welche die Beschliisse mit sich bringen, in der Versorgung von
Menschen mit Komplexer Behinderung im Krankenhaus deutlich, die der Beantwortung der
Forschungsfrage dienen. Da der Inklusionsgedanke erst in diesem Zeitraum aufkam, ist es
nicht zielfihrend, Studien einzuschlie3en, die in den vorherigen Jahren veroffentlicht wurden.
Aufgrund des Ausschlusskriterium ist es jedoch mdglich, dass potenzielle relevante Studien
nicht in den dargestellten Ergebnissen der Bachelorthesis aufgenommen wurden. Ebenso

lassen sich Veranderungen in der Versorgungsqualitat nicht darstellen.

Ein weiteres Ausschlusskriterium in der systematischen Sichtung der Literatur war das
Setting einer Universitat oder einer Berufsschule. Auch wenn die spezifische Bildung schon
wahrend der Ausbildung oder des Studiums beginnen sollte, liegt der Fokus in dieser
Bachelorthesis auf Einrichtungsinternen Weiter- und Fortbildungsangebote. An dieser Stelle
ist es wichtig zu betonen, dass die Notwendigkeit von Verdnderungen mit dem Ziel der
Inklusionsférderung auf verschiedenen Ebenen basiert. In dieser Arbeit liegt der Fokus auf

der Ebene der Gesundheitsorganisation, also dem Krankenhaus. Die Ebene der Umwelt,
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also die Schnittstelle von Gesetzen, Systemen, Richtlinien und Finanzierung wurde nur am

Rande betrachtet, da es Uber den Rahmen dieser Bachelorarbeit hinausgehen wirde.

Der Begriff Menschen mit Komplexer Behinderung druickt, wie in Kapitel 3.1 beschrieben, die
Heterogenitéat der Personengruppe aus. In der englischsprachigen Literatur wird meist der
Begriff People with intellectual and multiple disabilites verwendet. Viele der
eingeschlossenen Studien beschreiben die Personengruppe als People with learning
disability, People with intellectual disabilities oder Developmental disability. Trotz der
unterschiedlichen Begrifflichkeit und Beschreibung der Behinderung lassen sich die Ansétze,
die durch die Studien beschrieben werden, auf die Personengruppe von Menschen mit

Komplexer Behinderung im Krankenhaus Ubertragen.

Obwohl im Rahmen der systematischen Literaturrecherche das Schlusselwort Inclusion
genutzt wurde, wurden tUberwiegend Studien identifiziert, die das Thema der Inklusion nur
indirekt oder am Rande thematisieren. Nichtsdestotrotz thematisieren viele Studien die UN-
Behindertenrechtskonvention und die damit einhergehenden Anspriche gleichwertiger
Gesundheitsversorgung, ohne bestimmte Personengruppen dabei zu diskriminieren. Nur
eine Studie beschreibt die nétigen Anderungen und Anpassungen aus Sicht der Betroffenen.
Vor dem Hintergrund der Inklusion ist es notwendig und wiinschenswert, die Menschen mit
Komplexer Behinderung selbst in den Verénderungsprozess miteinzubeziehen und sie bei
der Identifizierung lokaler Veranderungsmoglichkeiten hinzuzuziehen (Heslop et al., 2014).
Hier sollte der Grundsatz ,Nicht Gber uns - ohne uns® des Bundesteilhabegesetz greifen

(Presse- und Informationsamt der Bundesregierung, 2021).

In Deutschland gibt es Studien, die auf eine mangelnde Versorgung von Menschen mit
Behinderung im Krankenhaus aufmerksam machen. Jedoch gibt es nur wenige, die
konkreten Verbesserungsvorschlage aufzeigen. Somit zeigt sich fir Deutschland ein
dringender Forschungsbedarf. Auch in Anbetracht der bestehenden Evidenz, dass die
Lebenserwartung von Menschen mit Komplexer Behinderung zunehmend steigt und somit
auch die Komplexitat der Erkrankungen (wie zuvor erwéhnt in Kapitel 3.1.3).

Aus der Perspektive der Pflegewissenschaft ist es notwendig, dass das Thema der
Versorgung von Menschen mit Komplexer Behinderung viel stérker in Bereich der Forschung

und Theorieentwicklung einbezogen und betrachtet wird.

Aufgrund der Aktualitdt des Forschungsthemas gibt es bisher nur wenig evidenzbasiertes
Wissen. Die Forschung beschaftigt sich Gberwiegend mit den Erfahrungen von Menschen

mit Komplexer Behinderung im Krankenhaus und den daraus resultierenden
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Verbesserungsmaoglichkeiten. Es besteht nach wie vor Bedarf an Nachforschungen, um
spezifische Licken zu schlieen. Ein weiteres Forschungsgebiet, das bisher kaum
beleuchtet wurde, sind Arbeiten die potenziellen Grenzen inklusiver Versorgung aufzeigen.
Als Empfehlungen fur weiterfihrende Forschungen ist die wissenschaftliche Untersuchung
zu nennen, wie sich eine inklusive Krankenhausversorgung auf die Gesundheit, die Anzahl
und die Dauer an Krankenhausaufenthalten von Patient*innen mit Komplexer Behinderung

auswirkt.

Die aus den internationalen Studien identifizierten Problemfelder in der Versorgung von
Menschen mit Komplexer Behinderung in einem Akutkrankenhaus kénnen als Orientierung
dienen an welche Handlungsbereiche angeknipft werden koénnen. Eine ausflhrliche
Ubersicht in Hinblick auf inklusive Handlungsempfehlungen in der Praxis ist in dem Kapitel 8
aufgefihrt.

Jedoch kann nicht oft genug betont werden, dass das Ziel der Inklusionsférderung
beispielsweise durch die Sensibilisierung der professionell Pflegenden fir die
Lebenssituation von Menschen mit Komplexer Behinderung konstant verfolgt werden sollte.
Vor diesem Hintergrund ist es umso erschreckender, dass in den meisten europaischen
Landern keine Weiterbildungsmoglichkeit fur Pflegepersonen im Bereich der Pflege von
Menschen mit Komplexer Behinderung angeboten wird (Polesny et al., 2020). Lander wie
Grol3britannien kdnnen als Vorreiter angesehen werden, da sie durch die Einfihrung einer
spezialisierten Pflegekraft fir Menschen mit Komplexer Behinderung (Liaison Nurse) eine
spezialisierte Ausbildung anbieten das der Versorgungsqualitat dieser heterogenen

Personengruppe im Krankenhaus zugutekommt.

Wie in den Kapitel 6 und Kapitel 7 dargelegt, begrenzen unter anderem mangelnde
Erfahrung des Gesundheitspersonal, verschiedene Barrieren sowie auch mdgliche
Verhaltensweisen und eine eingeschrankte Kommunikation eine adaquate Versorgung von
Menschen mit Komplexer Behinderung im Krankenhaus. Erfahrung und Fachwissen entsteht
Uber einen langeren Zeitraum und lasst sich nicht ohne weiteres organisieren. Aufgrund
dessen ist dem Klinikum Offenburg zu empfehlen, dass es als Krankenhaus des
Regelversorgungssystem mit einem spezialisierten Krankenhaus (wie einem MZEB)
kooperiert. Beispielsweise kann das mit der circa 15 Kilometer entfernten Seguin Fachklinik
fur Menschen mit Komplexer Behinderung in Kehl-Kork erfolgen. Das kann in Form von
kollegialer Einzelfallberatung oder im Rahmen von Hospitationen (beispielsweise fir
Pflegekréafte, Arzte, Therapeuten, Logopaden) erfolgen (Stockmann, 2013). Ebenfalls konnen
deren positive Erfahrungen von bestimmten Behandlungsablaufe im Klinikum Offenburg

integriert werden. Eine verstarkte interdisziplinare Zusammenarbeit ist ratsam. Die Einfliisse
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auf die Gesundheit, die Sicherheit und das Wohlergehen von Erwachsenen Menschen mit
Komplexer Behinderung in einem Krankenhaus sind vielschichtig. Aufgrund dessen mussen
auch die Verbesserungsstrategien ahnlich vielschichtig sein (Bradbury-Jones et al., 2013).
Die Einordnung der Ergebnisse dieser Bachelorthesis in einen breiten, politischen und
o0konomischen Kontext ist wichtig. Den es bedarf politische MaRhahmen und eine finanzielle
Unterstiitzung damit es zu nachhaltigen Verbesserungen in der Akutversorgung kommen
kann.

Vor dem Hintergrund des Neustrukturierungsprojekt der ,AGENDA-2030“ in Offenburg
konnen die Ergebnisse einen ersten Uberblick lber die zu beriicksichtigten Aspekte geben.
Diese Bachelorarbeit soll eine Sensibilisierung fur die Situation von Menschen mit Komplexer
Behinderung im Klinikum Offenburg unterstiitzen und dazu anregen, dass Thema vermehrt
zu diskutieren. Denn letztendlich kommt eine inklusive Krankenhausgestaltung alle

Personen- und Interessengruppe zugute.
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10. Schlussfolgerung

Die internationale Forschung identifiziert deutliche Problemfelder fir Menschen mit
Komplexer Behinderung in der akutstationaren Versorgung. Vor dem Hintergrund, dass die
Anzahl von Menschen mit Komplexer Behinderung zunehmen wird (wie in Kapitel 3.1.3
beschrieben), kann von einem dringenden Forschungsbedarf in Deutschland gesprochen
werden. Deutlich ist, dass jede eingeleitete MaRnahme, die zu einer verbesserten
Krankenhausversorgung fiir Menschen mit Komplexer Behinderung fiihrt, zu einem gelebten

Inklusionsgedanken beitragt.

Trotz der Unterzeichnung der UN-Behindertenkonvention im Jahr 2007, durch welche die
Vertragspartner in Artikel 25 eine gleichberechtigte, personenorientierte
Gesundheitsversorgung ohne Diskriminierung fir Menschen jeglicher Behinderung
anerkennen (UN-Behindertenrechtskonvention, 2018), belegen Studien nach wie vor eine
Vielzahl an Barrieren und Einschrdnkungen in der gleichberechtigten und
personenorientierten Versorgung. Die bestehenden Mangel in der akutstationdren
Versorgung sind weitreichend und werden von den verschiedenen Personengruppen wie

den Betroffenen, Angehérigen und professionell Pflegenden wahrgenommen.

Der mogliche Einwand, dass weitreichende inklusive Veré&nderungen innerhalb des
Krankenhauses aufgrund von Zeit- und Personalmangel oder zu hohen Kosten nicht
eingeleitet werden, ist eine Fehlentwicklung in der Gesundheitsbranche. Dieses Vorgehen
kann zu der beschriebenen Diskriminierung von Menschen mit Komplexer Behinderung im
Krankenhaus fuhren. Vor allem in Anbetracht des Werbeslogans fir die Agenda-2030
~Miteinander fiir Alle* wirde das Klinikum Offenburg so nicht ihren eigenen Ansatzen und

Zielen folgen.

Um nachhaltige und umfassende Verbesserungen zu schaffen, ist ein sofortiges Handeln auf
der Landes- und Bundesebene notwendig. Gesetzlich festgelegte Regelungen und
Verbindlichkeiten kénnen helfen, den Inklusionsgedanken in den Mittelpunkt der Betrachtung
zu stellen.

Meiner Ansicht nach bedarf es einen national geltenden ,Masterplan®. In diesem sollten unter
Einschluss und Beteiligung von Betroffenen, Fachverbénde und relevanten Akteure des
Gesundheitswesens verbindliche Strategien entwickelt werden.

Auch aus der pflegewissenschaftlichen Betrachtungsweise bedarf es dem Thema

Behinderung mehr Aufmerksamkeit zu schenken. So kann die Pflegepraxis- und Theorie
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konzeptionell erarbeiten, wie die Realisierung des Inklusionsgedanken sowie eine

personenzentrierte und assistierende Pflege realisiert werden kann.

Die Bachelorarbeit soll zu einer Sensibilisierung fir die Situation und Pflege von Menschen
mit Komplexer Behinderung im Klinikum Offenburg fuhren. Durch die im Rahmen der
+AGENDA-2030“ geplante Neustrukturierung der Krankenhauslandschaft in der Ortenau
appelliere ich fiir eine gleichberechtigte Gesundheitsversorgung. Zudem fordere ich, dass
jede der zu treffende Entscheidung innerhalb eines Krankenhauses vor dem Hintergrund der
Inklusionsforderung  getroffen  wird. Eine enge Zusammenarbeit mit einem/r
Inklusionsbeauftragte/n kann dabei helfen. Die aktuelle Studienlage, vor allem mit Blick nach
GrofRbritannien zeigt, dass die Versorgung und Pflege von Menschen mit Komplexer
Behinderung in einem Akutkrankenhaus durch zahlreiche Malinahmen verbessert werden

kann und muss.
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11. Eidesstaatliche Erklarung

Ich versichere hiermit, dass ich die vorliegende Hausarbeit in allen Teilen selbststandig
bearbeitet und verfasst habe. Ich habe dabei insbesondere keine anderen als die
angegebenen Quellen und Hilfsmittel (einschlie3lich elektronischer Medien und Online
Quellen) benutzt. Alle wortlich oder sinngemalR Ubernommenen Textstellen habe ich als
solche vollstandig und eindeutig (etwa mit Angabe der Seitenzahl) kenntlich gemacht. Ich
habe keine Struktur / keinen Aufbau anderer Quellen direkt oder sinngemalfd tbernommen.
Ein Tauschungsversuch fuhrt dazu, dass die Prifung als ,nicht ausreichend® zu bewerten ist.
AuRerdem kann ich im Falle eines mehrfachen oder schwerwiegenden Tauschungsversuchs

von weiteren Prifungen ausgeschlossen und exmatrikuliert werden.

Offenburg, den 01.08.2021

L}uha o/a/’g
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ICF
MZEB
SGB

UK
WHO

Glossar

Assistenz
Aspiration

Dysphagie
Empowerment

Inklusion

Syndrom
Kognitiv

Marginalisierung

Partizipation

Paradigma
Pha&nomen
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Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit,
Behinderung und Gesundheit

Medizinisches Zentrum fir erwachsene Menschen mit
Behinderung

Sozialgesetzbuch

Unterstlitzte Kommunikation

World Health Organization

jegliche Form der personlichen Hilfe

Verschlucken (Eindringen flissiger oder fester Stoffe in die
Atemwege)

Schluckstérung

Ubertragung von Verantwortung, Prozess der
Selbstbemachtigung

EinschlieBung, Einbeziehung, meint: alle gehtren von
vornherein dazu

eine Kombination von verschiedenen Krankheitssymptomen
alle bewussten und unbewussten geistigen Vorgange (lernen,
planen, denken, sich konzentrieren, sich etwas vorstellen, sich
erinnern, etwas glauben, wollen etc.)

sozialer Vorgang, bei dem Bevdlkerungsgruppen an den ,Rand
der Gesellschaft* gedrangt werden und dadurch wenig am
wirtschaftlichen, kulturellen und politischen Leben teilnehmen
kénnen

Teilhabe und Teilnahme; Einbeziehung bei allen das
Zusammenleben betreffenden Ereignissen und
Entscheidungsprozessen

grundsatzliche Denkweise

ist ein zentraler Begriff einer philosophischen Denkrichtung,
eine Denk- und Lebensform.
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