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Pflege erwachsener Patient(inn)en mit Lern-
und Korperbehinderungen im Akutkrankenhaus —
ein systematisches Review

® Was ist (zu dieser Thematik) schon bekannt?
Pflege im Krankenhaus ist heute wenig auf die Bediirfuisse von Patient(inn)en

mit Lernbehinderungen ausgerichtet.

® Was ist neu?

Zentrale Problemfelder in der Pflege lernbehinderter Menschen sind deren

Angsterleben und die bestehenden Kommunikationsbarrieren.

® Welche Konsequenzen haben die Ergebnisse fiir die Pflegepraxis?
Angehérige und Clinical Nurse Specialists kénnen wesentlich zur Unter-

stiitzung der Pflege dieser Patient(inn)en im Krankenhaus beitragen.

Lern- und képerbehinderte Menschen
erfordern besondere Aufmerksamkeit
und pflegerische Kompetenz wihrend
der stationdiren Behandlung. Es konn-
ten 17 Publikationen fiir ein systema-
tisches Review in den Datenbanken
PUBMED, CINAHL und Cochrane Library
(1990-2011) identifiziert werden. Da-
bei zeigten sich folgende Problem-
felder: Die Situation lernbehinderter
Menschen im Klinikalltag ist geprdigt
durch Kommunikationsbarrieren zwi-
schen Patient(inn)en und professionel-
len Akteur(inn)en. Zudem dominiert
die emotionale Situation lernbehin-
derter Menschen, die in der fremden
Umgebung unter Angst und Unsicher-
heit leiden. Beide Phdnomene stehen
untereinander in Wechselwirkung und
werden beeinflusst durch Bedingun-
gen wie Zeit, Versorgungskontinuitit,
Fachkompetenz sowie die Einstellung
behinderten Menschen gegeniiber.

Manuskript erstmals eingereicht am 10.01.2012
Endgiiltige Fassung eingereicht am 28.11.2012

Angehérige wirken beruhigend auf
die Patient(inn)en ein und iiberneh-
men die Aufgabe des Ubersetzens im
Klinikalltag. Clinical Nurse Specialists
sind mit den Problemfeldern vertraut
und tragen zu einer Verbesserung der
Situation lern- und kérperbehinderter
Menschen im Krankenhaus bei. Die
Studien weisen iiberwiegend eine klei-
ne Stichprobe auf, die Ergebnisse be-
diirfen weiterer Uberpriifungen. Empi-
rische Erkenntnisse aus Deutschland,
Osterreich sowie der Schweiz liegen
nicht vor. Aufgrund der auch hier zu
erwartenden Problemlage sind empi-
rische Forschungsarbeiten zu dieser
Thematik somit dringend zu empfeh-
len. Der besondere prdstationdre In-
formationsbedarf und das Einbezie-
hen Angehdriger in die stationdre
Pflege sollten zukiinftig beriicksichtigt
werden.

Schliisselworter: Lernbehinderung,
Korperbehinderung, Akutkrankenhaus,

Kommunikation, Angsterleben

Einleitung

In Deutschland leben 7,1 Millionen
Menschen mit einer schweren Behin-
derung' (Bundesministerium fiir Arbeit
und Soziales, 2011). Besonders die alte-
ren Menschen sind hier betroffen. Sie
erleiden deutlich héufiger Verletzun-
gen und weisen mehr chronische Er-
krankungen auf als nichtbehinderte
Menschen. Daten des Statistischen
Bundesamts in Deutschland weisen
auf eine Zunahme von Personen mit
schwerer Behinderung hin (DESTATIS,
2011). Aufgrund dessen ist anzuneh-
men, dass auch die Hiufigkeit von
Krankenhausaufenthalten behinderter
Menschen zunehmen wird.

Dieser Arbeit wird das Gesundheits-
verstandnis der International Classifi-
cation of Functioning, Disability and
Health (ICF) zugrunde gelegt (WHO,
2010). Die ICF integriert in ihrem bio-
psychosozialen Ansatz zwei Sichtweisen
zum Umgang mit Behinderung: Das me-
dizinische Modell begreift Behinderung
als «ein Problem einer Person, welches
unmittelbar von einer Krankheit, einem
Trauma oder einem anderen Gesund-
heitsproblem verursacht wird» (WHO,
2010: 23), wihrend das soziale Modell
Behinderung «als ein gesellschaftlich
verursachtes Problem und im wesentli-
chen als eine Frage der vollen Integration
Betroffener in die Gesellschaft» (WHO,
2010: 23) sieht. Demzufolge wird «funk-
tionale Gesundheit» nicht mehr als Ei-

1 Behinderung wird hier nach den Grundlagen
des SGB IX §2 Abs. 2 definiert. Danach gelten
Menschen als behindert, wenn «ihre korperliche
Funktion, geistige Fahigkeit oder seelische Ge-
sundheit mit hoher Wahrscheinlichkeit langer
als sechs Monate abweichen und daher ihre
Teilhabe am Leben in der Gesellschaft beein-
trachtigtist» (DESTATIS, 2010: 151). Betragt der
Grad der Behinderung mindestens 50% wird
von einer schweren Behinderung gesprochen.
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genschaft von Personen, sondern als das
Resultat einer Interaktion zwischen
dem Betroffenen und seiner Umwelt
verstanden (Ewert & Stucki, 2007).

Um der Gefahr einer systematischen
Etikettierung von Menschen entgegen-
zuwirken, verwendet die International
Classification of Functioning statt «geis-
tig behinderte Person» die Umschrei-
bung «Person mit einem Problem im
Lernen» (Internationale Klassifikation
der Funktionsfahigkeit, Behinderung
und Gesundheit, 2005: 171). Dieses Ver-
stdndnis liegt dieser Arbeit zugrunde.

Durch die Forderung nach Inklusion
(Behindertenrechtskonvention der Ver-
einten Nationen, 2009) sind Menschen
mit Lern- und Koérperbehinderungen
- auch solche mit komplexem Unter-
stiitzungsbedarf - nicht ldnger iiber-
wiegend in grofien Institutionen mit
angeschlossenen Sonderkrankenhéu-
sern anzutreffen, sondern leben zuneh-
mend in Stddten und Gemeinden. Sie
werden im Krankheitsfall in Allgemein-
krankenhdusern in der Region behan-
delt. Aufgrund ihres ausgepragten Hil-
febedarfs auf der einen Seite und der
straffen Organisation von Ablaufpro-
zessen im Krankenhaus auf der an-
deren Seite stellt die Betreuung von
Menschen mit Lern- und Kérperbehin-
derungen eine grofSe Anforderung an
alle Berufsgruppen, besonders aber an
professionell Pflegende im Kranken-
haus dar (Seidel, 2010; Schmidt, 2010).
Erste Erkenntnisse aus der Perspektive
von Menschen mit Kérperbehinderun-
gen zeigen, dass Krankenhduser nur
unzureichend auf deren Hilfebedarf
ausgerichtet sind. Betroffene erfahren
dort mehr Abhéngigkeit als in ihrem
Alltag (Budroni & Mahler, 2007, Richter
& Borgmann, 2008). Das Wissen des
Pflegepersonals iiber spezielle Anfor-
derungen in der Versorgung wird als
defizitér erlebt, und die individuellen
Bediirfnisse behinderter Menschen fin-
den wenig Beriicksichtigung. Zeitman-
gel, Probleme in der Organisation des

Krankenhausaufenthalts inklusive der
Aufnahme und Entlassung; mangelnde
Erfahrung in der Kommunikations-
gestaltung, Unsicherheit in der Betreu-
ung, Probleme bei der Vorbereitung und
Durchfithrung diagnostischer MafSnah-
men sowie der Begleitung durch die An-
gehorigen werden als Ursachen benannt
(Biiker, 2011; Budroni, 2006).

Eine Literaturstudie zur Erfassung
der Problemfelder von erwachsenen
Patient(inn)en mit Lernbehinderungen
wihrend eines stationdren Aufenthalts
liegt noch nicht vor. Da diese Menschen
héufig auch korperliche Behinderungen
mit Folgen fiir den Pflegebedarf auf-
weisen, wird der Fokus in dieser Arbeit
auf Patient(inn)en mit Lern- und Kor-
perbehinderungen gerichtet. Das Iden-
tifizieren vorliegender Erkenntnisse
zum Erleben dieser Menschen und zu
pflegerischen Unterstiitzungsleistungen
im Krankenhaus soll iiber die Problema-
tik aufkldren und zur Verbesserung ih-
rer Versorgung beitragen.

In diesem systematischen Review sollen
folgende Fragen beantwortet werden:
Was kennzeichnet die Pflege von
Patient(inn)en mit Lern- und Korper-
behinderungen im Rahmen eines akut-
stationdren Aufenthalts?

Welche Mafsnahmen kommen in Hin-
blick auf die Pflege dieser Klientel im
Krankenhaus zur Anwendung?

Methodisches Vorgehen

In diese Arbeit wurde ausschliefdlich
Literatur einbezogen, die durch die sys-
tematische Suche in den Datenbanken
PUBMED, CINAHL und Cochrane Li-
brary identifiziert wurde.

Eingeschlossen wurden englisch- und
deutschsprachige Publikationen unter-
suchter Personengruppen mit Lernbe-
hinderungen sowie Lern- und Korper-
behinderungen, die alter als 18 Jahre
waren und stationdr in einem Kranken-
haus behandelt wurden. Der Suchzeit-

raum erstreckte sich von Januar 1990
bis November 2011. Veroffentlichun-
gen mit dem Fokus auf lernbehinderte
Patient(inn)en in psychiatrischen Kli-
niken wurden ausgeschlossen, da eine
psychiatrische Erkrankung die Bediirf-
nisse und Bedarfe lernbehinderter Pa-
tient(inn)en im  Akutkrankenhaus
tiberlagern konnte. Auch die Pflege be-
hinderter Personen in Rehabilita-
tionszentren wurde ausgeschlossen,
um die Ausrichtung auf die Akutsitua-
tion beizubehalten.

Unter Anwendung der Boole'schen
Operatoren wurden die Suchbegriffe
«nurs*», «care», «hospital*», «disabil*»,
«intellectual*», «mental* disabl*»,
«learning disabil*», «communication»
mit AND beziehungsweise OR ver-
kniipft, wihrend die Begriffe «psychi-
atric®» und «rehabilitation» durch
NOT ausgeschlossen wurden.

Die systematische Literaturrecherche
ergab unter den angegebenen Suchwor-
ten zundchst eine hohe Trefferquote
(siehe Abbildung 1). Nach Entfernen
der Duplikate wurden zunichst an-
hand der Titel und anschliefend nach
Sichtung der Abstracts solche Studien
ausgeschlossen, die sich nicht explizit
auf die Fragestellung bezogen; dies
betraf beispielsweise Studien, die auf
das Phédnomen der Altersverwirrtheit
ausgerichtet waren oder Forschungs-
arbeiten, die eine korperliche Beein-
trachtigung hiufig infolge eines akut
aufgetretenen Schlagfalls mit Kommu-
nikationsbeeintrichtigung zum The-
ma hatten. Zahlreiche Arbeiten wur-
den zudem ausgeschlossen, weil sie
sich nicht auf einen Aufenthalt im
Krankenhaus bezogen. Die Analyse der
verbliebenen 52 Studien erfolgte an-
hand des jeweiligen Volltextes. Aus-
geschlossen wurden nun Texte, die
nicht zur Beantwortung der Fragestel-
lungen beitragen konnten, weil sie etwa
Patient(inn)en mit Hor-, nicht aber mit
Lernbehinderungen zum Thema hat-
ten oder erhebliche Schwichen im Stu-
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gefunden durch Datenbankrecherche
(n=3300)

A 4

Identifikation

verbleiben nach Entfernen von Duplikaten
(n=2023)

v

in Vorauswahl aufgenommen
(n=198)

ausgeschlossen nach Sichtung der
Abstracts (n = 146)

Vorauswahl

v

Volltext auf Eignung beurteilt (n = 52)

>

Eignung

v

Volltext ausgeschlossen mit
Begriindung siehe Methodisches
Vorgehen (n = 35)

Studien eingeschlossen qualitative
Zusammenfassung (n = 16)

v

eingeschlossen

Studien eingeschlossen in
quantitative Zusammenfassung (n = 1)

Abbildung 1: Flussdiagramm zur Recherche entsprechend des Vorgehens fiir systematische Ubersichtsarbeiten nach
dem PRISMA Statement (Ziegler, Antes & Konig, 2011: e11).

diendesign aufwiesen. Hierzu wurden
die Kriterien zur Beurteilung von Stu-
dien mit qualitativem Design bezie-
hungsweise Metaanalysen (Behrens &
Langer, 2004) herangezogen. So war
zum Beispiel eine unvollstdndige Be-
schreibung der Methodologie ein Krite-
rium, das den Ausschluss einer Studie
veranlasste.

Insgesamt konnten auf diese Weise 17
Studien identifiziert und eingeschlos-
sen werden. Es handelt sich dabei um
ein Review und 16 Forschungsarbeiten
mit empirischem Teil (qualitative oder/
und quantitative Anlage, siehe Tabel-
le 1). Die Studien stammen tberwie-
gend aus Grofbritannien sowie Aust-
ralien und jeweils eine Studie aus den
USA, Neuseeland und Deutschland.
Die in den identifizierten Studien her-
ausgearbeiteten Themen wurden in
einem ersten Schritt erfasst und dafiir
gemeinsame Oberbegriffe vergeben.
Ergebnisse hierzu wurden entsprechend

ihres Kontextes analysiert und diesen
Themen zugeordnet. So konnten zwei
zentrale Kategorien und weitere beein-
flussende Faktoren zum Erleben und
zur Kommunikation von Patient(inn)en
mit Lernbehinderungen im Kranken-
haus ermittelt werden. Auf diese Weise
wurde auch mit der Analyse pflegeri-
schen Handelns in der Betreuung der
Patient(inn)engruppe verfahren. Die
Ergebnisse der Studien wurden unter
Beriicksichtigung des jeweiligen Kon-
textes fiir diese Analyse extrahiert
(Sandelowski & Barroso, 2002).

Ergebnisse

Die beiden zentralen Problemfelder ste-
hen untereinander in Wechselwirkung;
sie betreffen die Kommunikation pro-
fessioneller Akteure mit Patient(inn)en
mit Lernbehinderung und das emotio-
nale Erleben erwachsener Patient(inn)en

mit Lern- und Kérperbehinderung im
Krankenhaus. Als  Einflussfaktoren
konnten Rahmenbedingungen in den
Kliniken, die Kompetenz der Pflegenden
in der Betreuung von Menschen mit Be-
hinderungen sowie die Einstellung und
Haltung der dort tdtigen Mitarbei-
ter(innen) analysiert werden.

Von zentraler Bedeutung fiir eine Kran-
kenhausbehandlung - so geht es aus
allen einbezogenen Studien hervor -
erweist sich die gelingende oder nicht
gelingende Kommunikation zwischen
Patient(inn)en mit Lernbehinderung
und den professionellen Akteuren/Ak-
teurinnen einer Klinik. Verstehen und
Verstandenwerden férdern den Aufbau
einer  vertrauensvollen  Beziehung
zwischen Pflegenden und Patient(inn)en
mit Behinderung sowie deren Angeho-
rigen. Sie wirken sich auf alle Betreu-
ungs- und Behandlungsprozesse von
der Aufnahme bis zur Entlassung aus
(Balandin et al., 2007; Buzio et al., 2002;
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Gibbs et al., 2008; Hannon, 2004)
Nichtverstehen oder Missverstehen
von Bediirfnissen, von Fragen oder Pro-
blemen ziehen héufig demiitigende Si-
tuationen fiir die Patient(inn)en nach
sich (Balandin et al., 2007). Diese erle-
ben, dass sie nicht in Entscheidungen
beziiglich ihrer Behandlung einbezo-
gen werden (Tuffrey-Wijne et al., 2009).
Angehorige nehmen wahr, dass Pfle-
gende in unangemessener Weise mit
den Patient(inn)en reden und auf de-
ren Auflerungen inaddquat reagieren
(Hemsley & Balandin, 2004), wahrend
Pflegende selbst den ausbleibenden Er-

folg in Hinblick auf ihre Bemiihungen
zur Kommunikation als verunsichernd
und demotivierend empfinden (Hems-
ley et al, 2001). Dieses betrifft das
Verstehen der Bediirfnisse der Pati-

ent(inn)en und die Weitergabe von In-
flusst die Beziehung der Interaktions-
partner untereinander und wirkt sich

formationen (Sowney & Barr, 2007).
Mangelnde Kommunikation beein-

damit auf die emotionale Situation der
Patient(inn)en mit Lernbehinderung
im Krankenhaus aus, die als zweites
bedeutendes Problemfeld zu nennen
Patient(inn)en mit Behinderungen ha-
ben Angst vor einer stationdren Auf-
nahme. Sie fiithlen sich in der fremden

ist.

Umgebung unsicher. Sie fiirchten sich,

weil sie in fritheren Krankenhausaufent-

halten Schmerzen empfunden haben,
vor Injektionen und Operationen und
weil sie nicht wissen, was im Rahmen
einer stationdren Behandlung auf sie
zukommen wird (Lachetta et al., 2011).
Als eine Ursache von Furcht werden fiir
sie unverstdandliche Aussagen und feh-

lende Informationen genannt, wie es

nobody explained to me ...
and I would have felt better if somebody

«I was frightened of what they were go-
had explained it first before I went up to

aus folgendem Zitat eines Patienten mit
ing to do ...

Lernbehinderung hervorgeht:

(chest unit).» (Gibbs et al., 2008: 1065).
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Enttduschungen und Riickzug entste-
hen aus Situationen, in denen die
Patient(inn)en in ihren Auflerungs-
wiinschen nicht verstanden werden.
Angehorige, die unterstiitzend als so-
genannte Ubersetzer(innen) bei ihnen
sind, vermitteln ihnen Sicherheit (Hems-
ley et al., 2008). Wenn Patient(inn)en
allerdings erleben, dass die Kommuni-
kation tiber ihren Kopf hinweg mit An-
gehorigen gefiihrt wird und sie selbst in
Entscheidungsprozesse nicht einbezo-
gen werden, dann stellen sich bei eini-
gen Gefithle von Entmachtung und
Entrechtung ein (Hemsley et al., 2008).
Andere - hier Patient(inn)en mit Krebs-
erkrankungen und Lernbehinderung -
akzeptieren ihre Abhéngigkeit von
Betreuenden und Familienangehérigen
und nehmen sie als zu ihrem Leben ge-
hérend hin (Tuffrey-Wijne et al., 2009).
Die vorgefundenen Rahmenbedingun-
gen in einem Krankenhaus, die Kom-
petenzen der Pflegenden in der Be-
treuung lernbehinderter Patient(inn)en
sowie die Einstellung der professionel-
len Akteure zu behinderten Menschen
und das Rollenverhalten Pflegender
beeinflussen die Interaktionsprozesse
und das Erleben der Patient(inn)en.

Rahmenbedingungen und Kompetenzen
Der Zeitfaktor erweist sich als ein zen-
trales Phdnomen fiir die Qualitat der
Betreuung. Es zeigt sich, dass die Pfle-
ge von Patient(inn)en mit Lernbe-
hinderungen mehr Zeit in Anspruch
nimmt, als es bei anderen Personen der
Fall ist (Davis & Marsden, 2001; Sowney
& Barr, 2007); so benétigen Menschen
mit Kommunikationsbeeintrachtigun-
gen viel Zeit, bis sie ein Anliegen for-
muliert haben. Diagnostische Maf3-
nahmen miissen ihnen erklért werden
und es soll sichergestellt sein, dass sie
die Mafinahmen verstanden haben,
bevor Interventionen erfolgen. Dieses
wird als «echter Zeitfaktor» beschrie-
ben (Hemsley et al., 2008: 831). Pflegen-
de erleben, dass sie es bei einer zeit-

gleichen Versorgung von mehreren
Patient(inn)en kaum realisieren kon-
nen, die Pflege an den Bediirfnissen
von Menschen mit Lernbehinderungen
auszurichten, wie es aus folgender Au-
Berung hervorgeht:

«I know it is not quite right to say but
you know if they cannot communicate
with you and you are looking after maybe
20 other patients ... its [sic] difficult to
identify their need, and sometimes you
are not able to do it properly» (Sowney
& Barr, 2007: 1682).

Aufgrund fehlender zeitlicher Ressour-
cen kommen Pflegende in der Unfall-
und Notfallversorgung dahingehend
tiberein, dass sie nur noch bedingt auf
Bediirfnisse von Patient(inn)en mit
Lernbehinderung eingehen, wie es aus
folgendem Zitat hervorgeht:

«... there were also a recognition that, in
not affording time to people with intel-
lectual disabilities to communicate,
their right to have health needs assessed
and addressed is reduced» (Sowney &
Barr, 2007: 1682).

Dieses spiegelt sich in der Wahrneh-
mung der Patient(inn)en wider. Sie ge-
ben an, dass Pflegende sich kaum Zeit
zum Zuhoren nehmen und niederge-
schriebene Informationen der Angehé-
rigen nicht lesen (Balandin et al., 2007).
Professionell Pflegende verfiigen iiber
unzureichendes Fachwissen und we-
nig Erfahrung in der Betreuung von
Patient(inn)en mit Lernbehinderung
(Buzio et al., 2002; Sowney & Barr, 2007;
Webber et al., 2010). Sie wissen weder
um die besondere Aufgabe der Beob-
achtung dieser Patient(inn)en noch
sind sie vertraut mit unterstiitzenden
Kommunikationssystemen wie Aug-
mentative Alternative Communication
(AAC) oder mit dem Gebrauch von
Hilfsmitteln wie Liftern (Davis &
Marsden, 2001). Der iiberwiegende Teil
der befragten Pflegenden in der Studie
von Hemsley et al., (2001) gibt an, dass
sie ein innerbetriebliches Training im
Umgang mit schweren kommunikati-

ven Beeintrichtigungen und AAC be-
noétigten, ihnen jedoch die Zeit fiir
Fortbildung fehle. Diese Kompetenzen
wiirden jedoch eine effektivere Kom-
munikation begiinstigen und damit
eine Zeitersparnis bedeuten (Buzio et
al., 2002; Balandin et al., 2007).
Angehorige erkennen den Mangel an
Wissen unter den Pflegenden in der
Betreuung kommunikationsbeeintrach-
tigter Patient(inn)en (Hemsley & Ba-
landin, 2004, Buzio et al., 2002), der mit
Angsten und Unsicherheit der Pro-
fessionellen im Kontakt mit diesen
Patient(inn)en einhergeht (Gibbs et al.,
2009). Infolgedessen befiirchten Famili-
enmitglieder, dass ihre Angehérigen
mit Behinderung im Krankenhaus ver-
nachlédssigt, iibergangen und mogli-
cherweise verletzt werden (Hemsley &
Balandin, 2004).

Weiterhin fithren personelle Engpésse,
Mitarbeiter(innen)fluktuation und ein
hoher Anteil von Fremdpersonal auf
den Stationen zu Diskontinuitdt in der
Betreuung und damit zum Informa-
tionsverlust. Die Patient(inn)en mit
Lernbehinderung und ihre Angehéri-
gen geben an, dass ein Personalmangel
unter den Pflegenden auf den Statio-
nen verbunden mit dem bestehenden
Arbeitsdruck wesentlich zu den Kom-
munikationsproblemen zwischen ih-
nen und den Mitarbeitenden beitragen
(Davis & Marsden, 2001).

Begrenzte rdiumliche, technische und
materielle Ressourcen erschweren die
Betreuung von Patient(inn)en mit
Lern- und Korperbehinderungen. Zu
kleine Badezimmer beeintrachtigen
die Selbststdndigkeit und Mobilitat
(Davis et al., 2001; Buzio et al., 2002),
dartiber hinaus fehlen Ressourcen, um
Patient(inn)en mit Lernbehinderung
Anregungen zu geben und Ablenkung
zu verschaffen. Diese wiirden Angsten
und Unruhe der Betroffenen entgegen-
wirken und helfen, Wartezeiten zu
uberbriicken, die von den lernbehin-
derten Menschen als sehr belastend
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erlebt werden (Hart, 1998; Hannon,
2004; Webber et al., 2010).

«Being left alone led to strong reactions,
resulting in behavior, that was distress-
ing to everyone» (Webber et al., 2010: 158)
Zur Unterhaltung und Ablenkung steht
in der Regel nur der Fernseher auf den
Stationen zur Verfiigung, was entweder
zur Folge hat, dass Angehorige bei den
Patient(inn)en bleiben und Versuche
unternehmen, ihnen Abwechslung zu
verschaffen oder dass die Patient(inn)en
bei aufkommender Unruhe sediert
werden (Fox & Wilson, 1999; Gibbs et
al., 2008; Lachetta et al., 2011).

Einstellung und Haltung

der Professionellen

Eine negativ belastete Haltung gegen-
iiber Menschen mit einer Behinderung
hemmt eine vorurteilsfreie Begegnung
Pflegender mit Patient(inn)en mit
Lernbehinderung; demiitigende Ver-
haltensweisen werden benannt (Gibbs
et al., 2008; Tuffrey-Wijne et al., 2009).
Als ein Ausdruck von sozialer Segrega-
tion kann die Unterbringung in Einzel-
zimmern (Hemsley & Balandin, 2004)
gesehen werden. Diese erfolgt nicht
selten aus einer Einstellung von Pfle-
genden, andere Patient(inn)en nicht
mit lernbehinderten Menschen zu kon-
frontieren. Durch dieses Vorgehen wird
die Vereinsamung und Isolation von
Menschen mit Lernbehinderungen im
Krankenhaus gefordert. Die Pati-
ent(inn)en sind so weniger in der Lage,
sich zu auflern und Unterstiitzung ein-
zufordern (Hemsley & Balandin, 2004).
Bediirfnisse bleiben daher oftmals un-
erkannt (Davis & Marsden, 2001).
Pflegende geben an, dass eigene Un-
sicherheiten in der Kommunikation
mit lernbehinderten Menschen eine
distanzierte Haltung zur Folge haben.
Dabei weisen Pflegende mit einer ho-
heren Qualifikation (Graduate Nurses)
eine deutlich positivere Einstellung
gegeniiber Patient(inn)en mit Lern-
behinderungen auf als solche mit ge-

ringerer Qualifikation (Non-graduate
Nurses) und Pflegende mit einem héu-
figen Kontakt zu Menschen mit einer
Lernbehinderung zeigen eine positivere
Haltung als solche mit geringem Kon-
takt (Slevin & Sines, 1996; Gibbs et al.,
2008). Personen mit Lernbehinderung
fithlen sich jedoch gut betreut, wenn
sie erleben, dass das Pflegepersonal
sich um ihre Bedarfe kiimmert und bei-
spielsweise die/den Pflegende(n), die/
der sie zuhause pflegt (Learning Disa-
bility Nurse), in die Planungen einbe-
zieht, wenn préstationdr Informationen
eingeholt und diese zur Vorbereitung
eines Krankenhausaufenthalts einge-
setzt werden (Hannon, 2004).

Rollenverhalten

Unklare Rollen wirken sich auf die Be-
treuung von Patient(inn)en mit Lernbe-
hinderungen im Krankenhaus aus
(Hemsley et al., 2008). Angehorige, die
in der Pflege ein umfangreiches Erfah-
rungswissen mitbringen, sehen sich
nicht als Besucher, sondern vielmehr als
Expert(inn)en in der Pflege ihrer er-
wachsenen Kinder. Sie begriinden dies
mit ihrer umfangreichen Erfahrung in
der unterstiitzenden Pflege. Darauf
basiert ein Gefiihl der Verpflichtung, die
Versorgung auch im Krankenhaus zu
iibernehmen (Balandin et al., 2007;
Hemsley et al, 2008). Angehorige er-
fahren allerdings von Seiten der profes-
sionellen Akteure im Krankenhaus hau-
fig wenig Anerkennung. Sie werden von
den Professionellen nicht als Ex-
pert(inn)en wahrgenommen, ihre Infor-
mationen werden lange nicht immer
gehort und ihre unterstiitzenden Leis-
tungen im Rahmen des Krankenhaus-
aufenthalts von den Professionellen
héufig nicht akzeptiert (Hemsley &
Marsden, 2004). Auferhalb der reguldren
Besuchszeiten miissen Angehdérige sich
um den Zugang zur Station bemiihen.
Es erfolgt keine Bereitstellung von Un-
terkiinften, ortsnahen Parkmdglichkei-
ten, Mahlzeiten oder Erfrischungen. Ein-

zelne berichten, auf einem Stuhl neben
dem Bett des/der Patienten/Patientin
geschlafen zu haben. Zum Ende eines
Krankenhausaufenthalts fiithlen sich
Angehorige miide, ausgelaugt und emo-
tional erschopft (Hemsley & Marsden,
2004). Pflegende erleben die Zusam-
menarbeit mit den Angehérigen haufig
dadurch erschwert, dass diese ihnen
misstrauen und sich schwertun, pflege-
rische Aufgaben abzugeben (Hemsley et
al., 2008). Die unterschiedlichen Erwar-
tungen fiihren zu einer Rollenunklarheit,
die die Kommunikation untereinander
und die Betreuung erschweren.
Dagegen herrscht unter den Pflegenden
auf den Stationen und den in der Klinik
tatigen Experten (Clinical Nurse Spe-
cialist in Intellectual Disability Nursing)
sowie auch im Kontakt zu den ambulant
Pflegenden mit spezieller Qualifikation
in der Betreuung von Menschen mit Be-
hinderung (Learning Disability Nurses)
gegenseitige Anerkennung vor. Die Rol-
len unter den Professionellen sind klar,
Informationsaustausch und konstruk-
tive Zusammenarbeit sind hier méglich.
Die Pflegenden zeigen den Patient(inn)en
gegeniiber eine positive Einstellung und
stehen den Angaben der begleitenden
Learning Disability Nurse offen gegen-
tiber. Die Patient(inn)en befiirworten,
wenn der/die ihnen vertraute Pflegende
(Learning Disability Nurse) die relevan-
ten Informationen weitergibt, weil sie
erleben, dass die Professionellen im
Krankenhaus die Information eher ak-
zeptieren, wenn diese durch andere
Fachkriéfte tibermittelt werden (Han-
non, 2004).

Pflegerisches Handeln

Die identifizierten pflegerischen Maf3-
nahmen beziehen sich auf die Kommu-
nikation mit lernbehinderten Pati-
ent(inn)en im Krankenhaus, auf
préstationdre Erhebungen zur Identifi-
zierung des Hilfebedarfs sowie auf die
Einstellung von Pflegenden im Kon-
takt mit lernbehinderten Menschen.

Originalarbeit [
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Die Familie lernbehinderter Pati-
ent(inn)en nimmt die Rolle des/der so-
genannten Ubersetzers/Ubersetzerin
ein und ermdglicht beziehungsweise
unterstiitzt so die Verstdndigung zwi-
schen Patient(inn)en und Pflegenden

(Buzio et al., 2002; Hemsley & Marsden,

2004, Balandin et al., 2007). Um fiir die

Bediirfnisse ihrer lernbehinderten An-

gehorigen einzutreten entschlieflen sie

sich, so oft und so lange wie méglich
wihrend eines Krankenhausaufenthalts
bei ihnen zu sein (Hemsley & Marsden,

2004) und iibernehmen dabei folgende

pflegerischen Handlungen:

- Den professionellen Akteuren im
Krankenhaus die individuellen Prob-
leme und Ressourcen des Familien-
mitglieds nahebringen

+ Unterstiitzen der Kommunikation
und sich im Namen des Familienmit-
gliedes duflern

+ Informationsweitergabe an das
Krankenhauspersonal iiber individu-
elle medizinische und pflegerische
Bedarfe,

+ beruhigen und emotional unterstiit-
zen

+ im Interesse des Familienmitgliedes
Entscheidungen iiber die Behand-
lung treffen

+ Leisten der direkten Pflege, inklu-
sive Lagerung, Toilettenbegleitung,
Duschbegleitung und Unterstiit-
zung bei den Mahlzeiten (Hemsley
et al., 2008: 1763, iibersetzt durch
die Autor(inn)en).

Pflegende holen bereits vor dem Kran-

kenhausaufenthalt detaillierte Informa-

tionen iiber den Hilfebedarf und Mog-
lichkeiten der Kommunikation mit den

Patient(inn)en unter Einsatz eines Auf-

nahmeassessments ein (Hemsley et al.,

2001).

Dieses geschieht in einer Variante mit

Unterstiitzung durch die in der héus-

lichen Situation tdtigen Pflegenden

(Learning Disability Nurses), die ergan-

zend mit dem/der Patienten/Patientin

und Familienangehorigen die wichtigen

Informationen an das Krankenhausper-
sonal weitergeben (Hannon, 2004). Das
Gesprich beinhaltet folgende Themen:
Kommunikation, Verhalten, Einstellun-
gen und Vertrauen der Patient(inn)en
gegeniiber Personen im Krankenhaus,
Bedarf an Unterstiitzung in der Kérper-
pflege, Tendenz zur Uber- oder Unter-
versorgung und Versorgungserforder-
nisse, auf die das Krankenhaus noch
nicht vorbereitet ist. Alle Bereiche sind
unterlegt mit weiteren Fragen und be-
nannten Zielen fiir die Erhebung. Durch
diese Gesprache werden Ressourcen
ermittelt, Vorerfahrungen erfasst, Ver-
trauen wird aufgebaut und es wird Vor-
behalten entgegengewirkt, aber auch
spezifische Informationen zu Besonder-
heiten werden erfasst und man {iber-
legt, wie die vertraute Learning Disabil-
ity Nurse in die Pflege im Krankenhaus
unterstiitzend (als Health Facilitator)
eingebunden werden sollte. In der Eva-
luation gaben Patient(inn)en und Ange-
horige an, dass im Vorgesprach — mit
Unterstiitzung des Assessments — ihr
Vertrauen gegeniiber dem Kranken-
hauspersonal gesteigert und Angste re-
duziert wurden. Das Krankenhausper-
sonal profitierte von den umfassenden
Informationen und war vorbereitet,
flexibler und reaktionsfihiger im Um-
gang mit den komplexen Bedarfen der
Patient(inn)en. Wenn beispielsweise be-
kannt war, dass die Person sich vor
fremden Orten und neuen Situationen
fiirchtete, dann begleitete ihn/sie eine
Vertrauensperson zu den Untersuchun-
gen (Webber et al., 2010; 159). Die Ein-
stellung der Pflegenden wurde positiver,
je mehr sie sich mit der individuellen
Situation der Patient(inn)en befassten
(Hannon, 2004).

Eine zweite Variante der Unterstiit-
zung von der Aufnahme bis zur Entlas-
sung wird durch speziell qualifizierte
Pflegende fiir die Belange fiir Men-
schen mit Behinderung im Klinikbe-
reich (Clinical Nurse Specialist [CNS]
oder Liaison Intellectual Disability Nur-

se) gewidhrleistet, die sowohl eine anlei-
tende als auch eine steuernde Funktion
haben. Thre Interventionen bestehen
darin, vor der stationdren Aufnahme
Einschédtzungen zum Hilfebedarf und
zu weiteren Belangen bezogen auf den
Umgang mit der Behinderung im Kran-
kenhaus vorzubereiten. Die CNS for-
muliert bereits vor der Aufnahme ei-
nen personenbezogenen Pflegeplan.
Bei der Aufnahme sind alle Akteure/
Akteurinnen iiber die Situation des Pa-
tienten/der Patientin informiert und das
Prozedere am Tag der Krankenhaus-
aufnahme wird verkiirzt und weniger
belastend fiir die Patient(inn)en erlebt
(Davis & Marsden, 2001). Im Rahmen
des stationdren Aufenthalts unterstiit-
zen die Clinical Nurse Specialists bei
der Kommunikation, zum Beispiel bei
Erkldarung durchzufiihrender diagnos-
tischer MafSnahmen und der Einver-
stdndniserklarung fiir die Behandlung,.
Sie beraten bei der Umfeldgestaltung
und tragen dazu bei, das Bewusstsein
der Pflegenden fiir die Situation des
lernbehinderten Patient(inn)en zu sen-
sibilisieren. Dabei helfen sie den Pfle-
genden und anderen Mitarbeitenden,
die Bediirfnisse der Patient(inn)en zu
erfiillen und unterstiitzen bei der Vor-
bereitung der Entlassung (Davis &
Marsden, 2001; Gibbs et al., 2008).
Theoretisches und praktisches Trai-
ning von Pflegenden, das sie im Stu-
dium erwerben, beeinflusst deren
Einstellung gegeniiber Menschen mit
Behinderungen in positiver Weise (Sec-
combe, 2007). Rollenspiele und Simula-
tionen helfen, sich in die Situation der
lernbehinderten und oft auch koérper-
behinderten Patient(inn)en hineinzu-
versetzen. Alter, Geschlecht, ethnische
Zugehorigkeit und die Tatsache, dass
ein Angehoériger der Studierenden eine
Behinderung hat oder dass es einen
langeren Kontakt zu Menschen mit ei-
ner Behinderung vor der Studie gab,
wirken sich positiv auf die Ergebnisse
aus (Goddard & Jordan, 1998).
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Diskussion

Durch die Analyse der vorliegenden Lite-
ratur wurde versucht, einen tieferen Ein-
blick in die Pflege lern- und korperbehin-
derter Menschen im Krankenhaus zu
geben. Die Ergebnisse weisen deutlich
auf folgende zentrale Problemfelder hin:
+ Die Haltung der Pflegenden lern- und
koérperbehinderter Patient(inn)en ge-
geniiber
+ das mangelnde Verstehen und Ver-
standenwerden im Kontakt zwi-
schen Pflegenden und Patient(inn)en
mit Auswirkungen auf Prozesse der
Selbstbestimmung
+ die unklare Rolle der Angehorigen.
Die Haltung Pflegender gegeniiber
Menschen mit einer Behinderung be-
einflusst die Begegnung und das pfle-
gerische Handeln. Abweisende und
demiitigende Verhaltensweisen diesen
Patient(inn)en gegeniiber gehen aus
den Studien hervor (Gibbs et al., 2008;
Hemsley & Marsden, 2004; Tuffrey-
Wijne et al., 2009). Dieses sei vor dem
Hintergrund des Begriffes der Anerken-
nung diskutiert, der in Zusammenhang
mit Disability Studies aufgeworfen wird
(Dederich, 2011). Im epistemischen Sinn
meint Anerkennen Erkennen oder
Identifizieren und wird im evaluativen
Zugang auch als ein Akt der Zustim-
mung und Wertschatzung durch eine
andere Person verstanden und ist auf
Gruppen oder Individuen ausgerichtet
(Werschkull, 2007: 43). Philosophische
Betrachtungen weisen auf die Span-
nung hin, dass es einerseits das Fremde
ist, was es so schwer macht, einen
Menschen in seiner Andersart zu iden-
tifizieren und anzuerkennen. Auf der
anderen Seite «liegt es an mir, wie ich
mich auf den Anderen beziehe, ob ich
mich zu- oder abwendend, gleichgiiltig
oder mitfithlend, menschlich oder un-
menschlich verhalte» (Dederich, 2011:
119). Seifert et al (2001: 231) sprechen
in ihrer Untersuchung - durchgefiihrt
in Altenheimen - sogar von einer «Ver-

objektivierung» in der Pflege schwer
behinderter Menschen. Einschrankend
ist hier anzumerken, dass diese Hal-
tung beeinflusst ist durch strukturelle
Gegebenheiten wie Personalmangel
und die zur Verfiigung stehende Zeit
(Balandin et al., 2007; Hemsley et al.,
2008; Sowney & Barr, 2007). Interven-
tionen sind darauf ausgerichtet, Pfle-
gende fiir die Situation von Menschen
mit Behinderungen zu sensibilisieren.
Erworbenes Reflexionsvermégen durch
eine hohere Qualifikation der Pflegen-
den wie auch der direkte Kontakt in der
Pflege lernbehinderter Menschen wir-
ken sich positiv auf deren Haltung aus
(Gibbs et al., 2008; Secombe, 2007).

Die Bereitschaft, sich auf den behin-
derten Menschen und seine Situation
einzulassen, beeinflusst die Interak-
tionsprozesse zwischen Pflegenden
und Patient(inn)en mit Behinderun-
gen. Eine genaue Ermittlung der Auf3e-
rungsmoglichkeiten, der Gewohnhei-
ten und Ressourcen ist die Vorausset-
zung, damit Pflegende verstehen und
mit ihrem Handeln den Bediirfnissen
der Patient(inn)en addquat begegnen
konnen (Hemsley et al., 2008). Sehen
und Hinhoéren sind Sinneswahrneh-
mungen, durch die sich Menschen mit
dem in Verbindung setzen, was von ih-
nen entfernt ist. Dies schlief§t einen
Prozess des Aufspiirens ein, der sowohl
den Reiz als auch die Reaktion und die
Erfahrung aus der Interaktion repra-
sentiert. Dabei wird von der Vorausset-
zung ausgegangen, dass der/die An-
dere iiber Méglichkeiten verfiigt, seine/
ihre Definition der Situation zu signali-
sieren, wenn auch oft in verkleideter
oder verzogerter Form (Krappmann,
2010). Diese Art der Wahrnehmung
und Ermittlung der Ressourcen wird in
den eingeschlossenen Studien lediglich
von den sogenannten Experten in der
Pflege behinderter Menschen berichtet,
der Learning Disability Nurse oder der
Clinical Nurse Specialist in Intellectual
Disability Nursing.

Die Folge fehlender Verstdndigung ist
die, dass Prozesse der Selbstbestim-
mung eher verhindert werden. Men-
schen mit Lernbehinderungen werden
in Entscheidungen auflen vor gelassen
und Handlungen werden ungefragt an
ihnen vorgenommen (Hemsley et al.,
2008; Tuffrey-Wijne et al., 2009). Auch
wenn lernbehinderte Menschen dauer-
haft auf Hilfe angewiesen sind, kann
ihrem Anspruch auf Selbstbestimmung
(Behindertenrechtskonvention der Ver-
einten Nationen, 2009) nachgekommen
werden, falls sie von ihren Betreuungs-
personen in ihrer Selbstwahrnehmung
und Selbsténdigkeit unterstiitzt wer-
den. Behinderte Menschen im Kran-
kenhaus sind abhéngig von ihrem Ge-
geniiber. Diese Anderen kénnen laut
Dederich (2011) Kommunikation und
damit Selbstbestimmung erméglichen
oder auch verhindern. Zeitknappheit
und Personalmangel sind Faktoren,
die dabei die Haltung und Kommu-
nikation zwischen professionellen
Akteur(inn)en und Patient(inn)en be-
einflussen (Krappmann, 2010).

Die Familien behinderter Menschen
wirken im Krankenhaus emotional stiit-
zend und nehmen die Vermittlerrolle
zwischen Pflegenden und Patient(inn)en
ein. Allerdings ist die Zusammenarbeit
zwischen Angehérigen und Pflegenden
konfliktbehaftet, da die jeweiligen Rol-
len zwischen Laienpflege und professio-
neller Pflege in der Betreuung behinder-
ter Menschen ungeklért sind. Wahrend
die Familie sich als Expertin in der Pfle-
ge ihrer behinderter Angehérigen ver-
steht, haben professionell Pflegende im
Krankenhaus diese Rolle gemeinhin
inne, und es ist fiir sie neu, sich von
Laienpflegenden beziiglich der Betreu-
ung von Patient(inn)en Rat zu holen
oder sich informieren zu lassen (Budro-
ni & Mdohler, 2007). Mit Ausnahme der
préstationdren Assessments (Hemsley
et al., 2001; Hannon, 2004) liefen sich
auch keine Ansitze finden, das Wissen
der Angehoérigen systematisch in die
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Pflege im Krankenhaus zu integrieren.
Clinical Nurse Specialists und Learning
Disability Nurses finden sich in Grof3-
britannien und sind mit den Problem-
feldern dieser Patient(inn)en vertraut.
Sie zeigen eine positive Haltung den
lernbehinderten Menschen gegeniiber,
iibernehmen die Pflege, leiten andere
professionelle Akteure/Akteurinnen an
und tragen so zur Verbesserung der
Situation dieser Patient(inn)en im
Krankenhaus bei.

Einschrinkend anzumerken ist, dass in
diesem Review die Ergebnisse in der
stationédren Betreuunglernbehinderter
Menschen unterschiedlicher Staaten
analysiert wurden. Der jeweilige kultu-
relle Einfluss auf die Pflege lernbehin-
derter Menschen, der Bildungsgrad der
in Kliniken tétigen Pflegenden in den
jeweiligen Léndern und die vorherr-
schenden Rahmenbedingungen in den
Krankenhéusern sind kaum vergleich-
bar. Deren individueller Einfluss auf die
Pflege lernbehinderter Patient(inn)en
konnte in der Analyse nicht beriick-
sichtigt werden. Dariiber hinaus han-
delt es sich iiberwiegend um For-
schungsarbeiten mit qualitativem
Design und kleiner Stichprobe. In die
Erhebungen einbezogen wurden Pro-
banden einer Klinik oder der Region
eines Landes ohne Anspruch auf Allge-
meingiiltigkeit. Erfahrungen mit pra-
stationdr gefiihrten Gesprdchen an-
hand eines Assessmentbogens sind von
Pflegenden, Patient(inn)en und Ange-
horigen beschrieben, das Ergebnis ist
jedoch noch nicht anhand einer grof3e-
ren Population evaluiert worden. Wah-
rend in GrofSbritannien Learning Dis-
ability Nurses, Clinical Nurse Specialists
in Intellectual Disability Nursing und
Liaison Intellectual Disability Nurses in
der Regel auf Masterniveau besonders
fiir die Pflege von Menschen mit Behin-
derungen qualifiziert und settingiiber-
greifend tétig sind, lassen sich solche
Ansitze in Deutschland, Osterreich
und der Schweiz bislang nicht finden.

Schlussfolgerung

Fiir Deutschland zeigt sich dringender
Forschungsbedarf, geht man von der in
der Einleitung dargestellten Zunahme
lernbehinderter Menschen aus und
beriicksichtigt die aus internationalen
Studien identifizierten Problemfelder
lern- und kérperbehinderter Menschen
im Krankenhaus. Aus den vorliegenden
Ergebnissen wird empfohlen, zunichst
die Situation dieser Patient(inn)en wéh-
rend ihres Aufenthalts im Krankenhaus
zu beforschen und dabei die Bereiche
der Kommunikation und der Selbst-
bestimmung der Klientel sowie die Zu-
sammenarbeit von Angehdrigen und
professionell Pflegenden im Kranken-
haus in den Blick zu nehmen.

In Hinblick auf die Praxis wird empfoh-
len, den besonderen préstationédren In-
formationsbedarf und den in der Pflege
von Menschen mit Behinderungen er-
hohten Zeitaufwand zu beriicksichtigen.
Eine Qualifizierung der Mitarbei-
ter(innen) ist erforderlich, eine Sensibi-
lisierung fiir die Situation dieser Men-
schen sollte angestrebt werden. Weiter
sollten Angehdrige im Sinne eines von-
einander Lernens in den Betreuungs-
prozess im Krankenhaus einbezogen
werden.

Beitrage der einzelnen Autor(inn)en

ID: Datenerhebung und Datenanalyse
(begleitet)

RL: Unterstiitzung bei Datenerhebung
(begleitet)

MS: Wissenschaftliche Begleitung

DT: Wissenschaftliche Leitung

Nursing patients with learning and
physical disabilities in hospitals —

a systematic literature review

People with learning and physical dis-
abilities require special attention and

nursing care during hospitalisation. A
systematic literature research in the
databases PUBMED, CINAHL and
Cochrane Library (1990—-2011) was
conducted, 17 relevant publications
could be found. The following prob-
lems were identified.

The situation of people with learning
disabilities in hospital is characterised
by communication barriers between
patients and health care professionals.
Furthermore, the emotional situation
of patients has to be emphasised. In
the foreign environment of a hospital
they suffer from fear and uncertainty.
Both phenomena interact with each
other and are influenced by conditions
such as time, continuity of care, pro-
fessional competence, and attitudes
towards disabled people. Family mem-
bers are able to calm the patients.
They take on the task of translating.
Clinical Nurse Specialists are familiar
with these problems. They improve the
situation of learning disabled patients
in the hospital.

The studies show small samples and
the results need further verification.
Results out of Germany, Austria and
Switzerland are not available. There-
fore, in these countries further empiri-
cal research on this topic is strongly
recommended.

The results indicate the importance of
obtaining comprehensive information
about the needs of disabled patients
before their hospital stay. Family
members should be involved in nurs-
ing care during a hospital stay.

Key words: Learning disability, intel-
lectual disability, impairment, hospital,
communication
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