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Fiir Andreas Frohlich

Fiir Andreas Frohlich -
Dank und Wiirdigung

Di1EsEs BucH ist Prof. Dr.Dr. h.c. Andreas Frohlich gewidmet - einem weg-
weisenden Piddagogen, Wissenschaftler und Pionier. Mit seinem Lebenswerk
hat er die Pidagogik, Pflege und Begleitung von Menschen mit komplexer
Behinderung grundlegend geprigt und nachhaltig verindert. Er zihlt zu den
prigenden Personlichkeiten der deutschsprachigen Sonder-, Heil- und Be-
hindertenpidagogik. Sein Name steht fiir die Uberzeugung, dass kein Mensch -
unabhingig von Schwere und Umfang seiner Beeintrichtigungen - von Be-
gegnung, Entwicklung, Bildung und Teilhabe ausgeschlossen werden darf. In
einer Zeit, in der Menschen mit (damals so genannten) schwersten und mehr-
fachen Beeintrichtigungen vielfach als kaum erreichbar, kaum férderbar und
kaum bildungsfihig galten, stellte er diese Annahmen entschieden infrage.

Mit der Entwicklung der Basalen Stimulation eréffnete er seit den 1970er
Jahren neue Wege der Wahrnehmung, Kommunikation und Beziehung. Aus-
gangspunkt war dabei nicht ein abstraktes Forderprogramm, sondern die
konkrete Praxiserfahrung: die aufmerksame Wahrnehmung koérperlicher
Ausdrucksformen, kleinster Reaktionen, elementarer Bediirfnisse sowie
individueller Méglichkeiten von Beziehung und Kommunikation. Leitend war
die Einsicht, dass Wahrnehmung, Bewegung und Kommunikation untrennbar
miteinander verbunden sind und auch unter Bedingungen schwerster Beein-
trichtigung angesprochen und geférdert werden kénnen. Durch kérpernahe,
sinnliche und dialogische Erfahrungen wie Berithrung, Bewegung, Rhythmus
und Atmung eroffnete er Zuginge zu Orientierung, Vertrauen, Kommunikation
und Entwicklung, wo zuvor hiufig eine vermeintliche ,untere Grenze der Lern-
fihigkeit“ angenommen wurde.

Andreas Frohlich verinderte damit den Blick auf Menschen mit komplexer
Behinderung nachhaltig. Er fragte nicht zuerst, was ein Mensch nicht kann,
sondern welche Zuginge er6ffnet werden miissen, damit er sich selbst, andere
Menschen und die Welt erfahren kann. Die wissenschaftliche und praktische
Bedeutung seines Werkes liegt darin, einem Denken in Defiziten und Grenzen
zu widersprechen und stattdessen die Moglichkeiten von Beziehung, Bildung,
Kommunikation und Lebensqualitit sichtbar zu machen. Damit legte er einen
wesentlichen Grundstein fiir das Recht auf Bildung und Teilhabe aller Menschen,
auch jener mit komplexer Behinderung.
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Fiir Andreas Frohlich

Die Wirkung seiner Arbeit reicht weit tiber die Piddagogik hinaus. Gemeinsam
mit Christel Bienstein {ibertrug er die Grundgedanken der Basalen Stimulation
in die Pflege und entwickelte sie dort zu einem grundlegenden Konzept fiir die
Begleitung von Menschen in besonders vulnerablen Lebenssituationen weiter: in
der Intensivpflege, der neurologischen Pflege, der Palliativpflege, der Pflege von
Menschen mit Demenz, in der Neonatologie sowie in der Begleitung von Menschen
im Koma oder Wachkoma. In diesem Verstindnis wird Pflege nicht allein als Ver-
sorgung begriffen, sondern als kérpernahe, wahrnehmende und dialogische Be-
gleitung - als Raum von Begegnung, Resonanz und Anerkennung.

Die zahlreichen Veréffentlichungen Frohlichs, die auch in andere Sprachen
iibersetzt wurden, zeigen die Breite seines Denkens. Sie umfassen die Bereiche
Wahrnehmung, Bewegung und Handlungsfihigkeit, Kommunikation jenseits von
Lautsprache, Forderdiagnostik und pidagogisches Verstehen, Frithférderung und
Familie, Schule und Bildungsrecht, Selbstbestimmung und Teilhabe, Integration
und Inklusion, Wohnen, Lebensqualitiit sowie nachschulische Lebenssituationen.
Ebenso gehoren ethische und anthropologische Fragen, das Recht auf Anderssein,
Gesundheit, Schmerz, psychosoziales Wohlbefinden, Alter, Sterben, Trauer und
Uberginge zu den Themen, die sein Werk geprigt haben.

Die Beitrige des vorliegenden Bandes stehen in enger Verbindung mit dieser
Lebensleistung. Wenn hier von Fiirsorge und Selbstbestimmung, Gesundheit und
psychosozialem Wohlbefinden, Verstehen und Verstindigung, Wohnen, Freizeit,
Bewegung, Kunst, Identitit, Sexualitit, Ubergiingen, Assistenz, Trauer und Altern
die Rede ist, dann greifen sie zentrale Linien seines Werkes auf und beziehen sie auf
gegenwiirtige Herausforderungen in der Begleitung von Menschen mit komplexer
Behinderung. Auch Andreas Frohlichs eigener Beitrag ,Kunst fir Alle? - Kunst
fiir Alle!” steht exemplarisch fiir sein Anliegen. Zugéinge miissen so verindert
werden, dass Teilhabe nicht an iiblichen Voraussetzungen scheitert, sondern fiir
alle Menschen erfahrbar wird.

Mit grofler Anerkennung und Wertschitzung widmen wir diesen Band
Andreas Frohlich. Mit seinem Werk hat er Generationen von Fachkriften geprigt,
Menschen mit komplexer Behinderung neue Wege der Teilhabe eréffnet und die
Grundlagen einer am Menschen orientierten Praxis geschaffen.

Caren Keeley, Teresa Sansour, Wolfgang Lamers



Vorwort

Vorwort der Herausgeber:innen
der Reihe

SEIT DEM ERSTEN BAND im Jahr 2011 stellt die Reihe ,Impulse: komplexe Be-
hinderung® (zuvor ,Impulse: Schwere und mehrfache Behinderung®) die Lebens-
situation von Menschen mit komplexer Behinderung in den Mittelpunkt. Das An-
liegen der Reihe ist es, diese in ihrer Vielschichtigkeit zu erfassen und sichtbar zu
machen sowie Perspektiven fiir eine verbesserte Teilhabe in allen Lebensbereichen
zu entwickeln. Zugleich versteht sich die Reihe als Ort fachlicher Verstindigung,
kritischer Reflexion und Weiterentwicklung von Praxis und Wissenschaft.

Der vorliegende sechste Band kniipft an diese Anspriiche an und riickt zentrale
Bedarfe sowie bislang eher randstindig besprochene Themen in den Fokus, die fiir
Lebensqualitit, Selbstbestimmung und soziale Zugehorigkeit grundlegend sind. Er
betrachtet Menschen mit komplexer Behinderung iiber die gesamte Lebensspanne
hinweg und untersucht die Bedingungen ihres Lebens in gesundheitlicher, psycho-
sozialer, kommunikativer, kultureller und biografischer Hinsicht. Dabei wird
die Komplexitit der Lebensbedingungen dieser Personengruppe nicht reduziert,
sondern als Ausgangspunkt fachlicher Reflexion ernst genommen.

Zugleich spiegeln sich in diesem Band zentrale Entwicklungen der Disziplin
wider: Wihrend anfangs grundlegende Begriffs- und Konzeptdiskurse im Vorder-
grund standen, riickten spiter Fragen der praktischen Unterstiitzung und der
Weiterentwicklung theoretischer Ansitze in den Fokus. Der Band setzt diese Ent-
wicklung fort und richtet den Blick auf die Gestaltung gelingender Teilhabe iiber
die gesamte Lebensspanne und in allen Handlungsfeldern.

Die Beitrige eroffnen unterschiedliche Zuginge, indem sie theoretische,
empirische, konzeptionelle und praxeologische Perspektiven miteinander ver-
binden. Sie verdeutlichen, dass Teilhabe stets im Zusammenspiel von individuellen
Voraussetzungen, sozialen Beziehungen und strukturell-kontextuellen Bedingungen
entsteht. Dabei profilieren sie auch bislang wenig beachtete Themen als unverzicht-
bare Dimensionen einer zukunftsfihigen und personzentrierten Unterstiitzung.

Fiir eine solche Unterstiitzung sind fachliche Expertise, zeitliche Ressourcen,
eine reflektierte Haltung, interdisziplinire Zusammenarbeit und geeignete
Rahmenbedingungen erforderlich. Insbesondere dort, wo Menschen ihre Be-
dirfnisse nicht oder nur eingeschriankt mitteilen konnen, werden Wahrnehmung,
Deutung und Beziehung zu zentralen professionellen Aufgaben. Selbstbestimmung
und Fiirsorge sind dabei kein Gegensatz, sondern ein Spannungsverhiltnis, das es
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zu gestalten gilt. Wo gesellschaftliche und institutionelle Barrieren die Teilhabe be-
grenzen, bleibt es eine gemeinsame Aufgabe von Praxis, Wissenschaft und Politik,
diese abzubauen.

Mit seiner thematischen Breite bietet der Band Orientierung fiir Fachkrifte und
Einrichtungen, Angehoérige und rechtliche Betreuer*innen sowie fiir Verantwort-
liche bei Trigern, in Verwaltung und Politik, aber auch fiir Studierende, Lehrende
und Forschende. Zugleich regt er dazu an, Praktiken kritisch zu hinterfragen und
weiterzuentwickeln.

Besonderer Dank gilt den Herausgeber*innen sowie den Autor*innen fiir die
Konzeption und Realisierung dieses Bandes. Es ist ihnen gelungen, ein fachlich und
gesellschaftlich relevantes Themenfeld so aufzubereiten, dass wissenschaftliche
Reflexion und Praxisbezug miteinander verbunden werden und neue Impulse fiir
Diskurs und Praxis entstehen.

Damit bleibt die Buchreihe ihrem Anspruch verpflichtet, Impulse fiir Praxis,
Wissenschaft und Gesellschaft zu geben, die die Teilhabe von Menschen mit
komplexer Behinderung als selbstverstindliches Recht verstehen und aktiv ge-
stalten. Dem Band ist eine breite Leserschaft sowie eine intensive Rezeption in
fachlichen, praktischen und politischen Kontexten zu wiinschen.

Tobias Bernasconi, Caren Keeley und Teresa Sansour
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Vorwort der Herausgeber:innen
zu Band VI der Reihe

DER SECHSTE BAND der Reihe ,Impulse: komplexe Behinderung® mit dem Titel
Lebenswege (mit-)gestalten und Zuginge schaffen - fiir Menschen mit komplexer
Behinderung fithrt das zentrale Anliegen der Reihe konsequent fort. Zugleich ist
er eine Fortsetzung von Band 4 mit dem Titel ,Qualititsoffensive Teilhabe von er-
wachsenen Menschen mit schwerer Behinderung®, in dem grundlegendes Wissen zu
dieser Personengruppe und ihren zentralen Lebensbereichen vermittelt wurde. Der
vorliegende Band baut darauf auf, erweitert um neue Perspektiven, und erschlief3t
Themenfelder, die im fachlichen Diskurs bislang kaum beriicksichtigt wurden.

Ausgangspunkt ist die Diskrepanz zwischen normativen Anspriichen wie Selbst-
bestimmung, Teilhabe und Inklusion und deren oft unzureichender Umsetzung
im Alltag von Menschen mit komplexer Behinderung. Der Band versteht sich
als Beitrag zu einer Praxis und Theorie, die tiber programmatische Bekenntnisse
hinausgeht und konkrete Realisierungsmoglichkeiten aufzeigt. Im Zentrum steht
die Frage, was Menschen mit komplexer Behinderung benétigen, um ein gutes
Leben fithren zu kénnen, und wie ihre Lebenswege gemeinsam mit ihnen und
ihrem Umfeld gestaltet werden konnen.

Die Beitriige verbinden theoretische, empirische, konzeptionelle und praxis-
bezogene Perspektiven. Sie richten den Blick auf Gesundheit und psychosoziale
Herausforderungen, Kommunikation und Entscheidungsfindung, soziale und
kulturelle Teilhabe, Identitit und Beziehungen sowie Lebenswege und Lebens-
phasen. Dabei wird Teilhabe als Prozess betrachtet, der durch Beziehungen,
sensibles Handeln und geeignete strukturelle Rahmenbedingungen erméglicht wird.

Gesundheitliche und psychosoziale Herausforderungen

Das erste Kapitel widmet sich den Themen Gesundheit, Wohlbefinden und psycho-
sozialen Herausforderungen bei Menschen mit komplexer Behinderung. Sophia
Falkenstorfer reflektiert das Spannungsfeld von Fiirsorge und Selbstbestimmung
und zeigt, dass Fiirsorge unter Bedingungen komplexer Abhingigkeit oft eine
Voraussetzung fiir Selbstbestimmung sein kann. Thomas Bohnert, Peter Martin
und Natalie Weber-Bohm analysieren Barrieren in der medizinischen Akutver-
sorgung und verdeutlichen, dass trotz formaler Verbesserungen zahlreiche Zu-
gangs- und Verstindigungshiirden bestehen. Lena Griiter beleuchtet psychische
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Gesundheit und psychische Stoérungen und betont die Notwendigkeit einer all-
tagsintegrierten Diagnostik und Begleitung. Nadja Melina Burgio thematisiert
Traumatisierungen und sensibilisiert fiir die biografische und beziehungsbezogene
Deutung von Verhaltensweisen. Sinnesbeeintrichtigungen stehen im Fokus der
Beitridge von Carolin Gravel, Karolin Schifer und Andrea Wanka (Taubblindheit/
Horsehbehinderung) sowie von Markus Lang und Christina Mechler (Blindheit/
Sehbeeintrichtigung). Sie zeigen, dass Beeintrichtigungen der Sinne die Bereiche
Kommunikation, Orientierung und Teilhabe grundlegend beeinflussen und spezi-
fische Angebote erfordern.

Verstehen & Verstdndigen

Im zweiten Kapitel stehen Fragen des Verstehens und der Verstindigung im Mittel-
punkt. Torsten Hammann und Meike Engelhardt verdeutlichen, dass emotionale
Kompetenzen eine zentrale Grundlage professioneller Wahrnehmung und Be-
ziehungsgestaltung sind und emotionale Auflerungen mit Offenheit, Kontext-
sensibilitit und achtsamer Deutung verbunden werden miissen. Caren Keeley
und Joanne Watson befassen sich mit unterstiitzender Entscheidungsfindung
und zeigen auf, wie Entscheidungen in Beziehungen entstehen und wie die
Priferenzen von Menschen mit komplexer Behinderung ernst genommen und
in Prozesse eingebunden werden konnen. Annika Lang stellt mit Photovoice
eine partizipative Methode vor, mit der Menschen iiber Bilder und visuelle Dar-
stellungen eigene Perspektiven sichtbar machen und sich an Lebensgestaltungs-
prozessen beteiligen konnen. Hansjorg Meyer-Sonntag fithrt in die Grundlagen
musikbasierter Kommunikation ein und zeigt, wie Musik als ,mediumbezogene
Form“ von Beziehung, Ausdruck und Resonanz wirkt - gerade dort, wo lautsprach-
liche Kommunikation an ihre Grenzen stofit.

Soziale und kulturelle Teilhabe

Im dritten Kapitel stehen soziale und kulturelle Teilhabe als zentrale Dimensionen
eines guten Lebens im Fokus. Erik Weber diskutiert Sozialraumorientierung und
macht deutlich, dass Teilhabe jenseits institutioneller Binnenridume gelingt, wenn
lokale Sozialrdume strukturell inklusiv gestaltet sind. Tobias Bernasconi und Angela
Dew thematisieren bedarfsorientierte Unterstiitzungsplanung und zeigen auf, wie
individuelle Lebenssituationen, Teilhabeziele und Ressourcen systematisch in
Unterstiitzungsprozesse eingebunden werden konnen. Peter Zentel widmet sich
der Freizeit als eigenstindigem Lebensbereich und beleuchtet, welche Barrieren
das Erleben von Interessen, Erholung und Freiwilligkeit einschrinken und wie die
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Selbstbestimmung hier gestirkt werden kann. Mira Gollwitzer, Minh-Thu Huynh,
Kathrin Rémisch und Vera Tillmann befassen sich mit Bewegung im Alltag und
verkniipfen kérperliche Aktivitit mit Gesundheit, Wohlbefinden und sozialer Teil-
habe. Andreas Frohlich schliefit mit einem Beitrag zur kulturellen Teilhabe durch
Kunst. Er versteht Kunst nicht als elitires Angebot, sondern als Erfahrungsform,
die auch Menschen mit komplexer Behinderung zuginglich gemacht werden kann,
wenn Zuginge alters-, sprach- und korperbezogen gestaltet werden.

Identitdt & Beziehungen

Im vierten Kapitel stehen die personale und relationale Dimension von Teil-
habe im Mittelpunkt. Meike Engelhardt und Torsten Hammann zeigen auf, dass
sicher gestaltete Beziehungssituationen die Voraussetzung dafiir sind, dass sich
Menschen mit komplexer Behinderung 6ffnen, sich ausdriicken und mitbestimmen
koénnen. Claudia Lieber nihert sich dem Thema Identitit aus leibphinomeno-
logischer Perspektive und verdeutlicht, dass Identitit sich in Koérpererfahrungen,
biografischen Spuren und sozialen Beziehungen konstituiert. Barbara Ortland
widmet sich dem bislang hiufig tabuisierten Thema Sexualitit und sexueller Selbst-
bestimmung und betrachtet es als zentrale Dimension von Identitit, Bezichung,
Schutz und Selbstbestimmung. Theo Klauf§ thematisiert schliefilich die Rolle von
Eltern erwachsener Menschen mit komplexer Behinderung und zeigt, wie Prozesse
der Ablosung, Verselbststindigung und Neugestaltung von Familien- und Unter-
stiitzungsnetzwerken professionell begleitet werden kénnen.

Lebenswege & Lebensphasen

Im fuinften Kapitel wird der Lebenslauf von Menschen mit komplexer Behinderung
iiber verschiedene Phasen hinweg betrachtet. Iris Beck beleuchtet die Lebenslagen
aus der Perspektive von Leitungskriften und macht deutlich, wie organisatorische
Strukturen, Finanzierung, Personal und fachliche Kultur die Teilhabechancen be-
einflussen. Magdalena Birnbacher und Daniel Franz betrachten das professionelle
Handeln von Unterstiitzer*innen und betonen, dass Unterstiitzung weit tiber
reine Hilfeleistung hinausgeht und mafigeblich von Beziehung, Deutung und Ver-
antwortung geprigt ist. Holger Schifer widmet sich dem Thema ,Transition” und
,Ubergingen”, insbesondere dem Wechsel von der Schule und der Kinder- bzw.
Jugendhilfe in nachschulische Lebensbereiche. Er zeigt auf, wie diese Prozesse
koordiniert, personenzentriert und langfristig gestaltet werden miissen. Wibke
Juterczenka und Céline Miiller stellen den ,Kompass fiir ein gutes Leben mit
passender Assistenz” vor. Dieses Konzept verkniipft Assistenz eng mit individuellen
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Lebensplinen, Ressourcen und Bediirfnissen. Julia Heusner und Helga Schlichting
thematisieren Trauerbegleitung und verdeutlichen, dass Trauer auch dann erfahr-
bar ist, wenn sie nicht sprachlich artikuliert wird, und dass sensibles, rituelles und
ressourcenorientiertes Handeln erforderlich ist. Den Abschluss bildet der Beitrag
von Timo Dins und Tobias Bernasconi zu Alter(n) und komplexer Behinderung.
Die Autoren zeigen auf, wie sich Gesundheit, Kommunikation, Aktivitit und
Unterstiitzung im hoheren Lebensalter verindern und welche Gestaltungsriume
bestehen bzw. eréffnet werden miissten, um auch diesen Lebensabschnitt teilhabe-
orientiert zu gestalten.

Die Beitrige dieses Bandes regen dazu an, die eigene Praxis zu hinterfragen,
neue Perspektiven einzunehmen und Lebenswege gemeinsam mit Menschen,
die Unterstiitzung benétigen, zu gestalten. Es wird deutlich, dass Teilhabe und
Lebensqualitit durch fachliche Kompetenz, reflektiertes Handeln und strukturelle
Gestaltung entstehen. Der Band richtet sich an Fachkrifte in Einrichtungen und
Diensten, an Leitungskrifte sowie an Studierende und Wissenschaftler*innen. Er
ladt dazu ein, das Gelesene auf die eigene Praxis zu beziehen und diese weiterzu-
entwickeln.

Abschlieflend noch zwei Bemerkungen: Die Beitrige dieses Bandes stammen
aus unterschiedlichen fachlichen Perspektiven. Entsprechend finden sich in
den jeweiligen Diskursen auch verschiedene Bezeichnungen fiir die Personen-
gruppe, die im Mittelpunkt dieses Buches steht. Dazu gehoren beispielsweise
Formulierungen wie ,Menschen mit komplexer Behinderung®, ,Menschen mit
schwerster Behinderung®, ,Menschen mit hohem Unterstiitzungsbedarf“ oder
»Menschen mit komplexen Behinderungen®. Im Sinne einer sprachlichen und
terminologischen Einheitlichkeit haben sich die Autor*innen dankenswerter-
weise darauf verstindigt, in diesem Band einheitlich den Begriff ,Menschen mit
komplexer Behinderung“ zu verwenden. Eine vergleichbare Vereinheitlichung
wurde fir die Begriffe ,personzentriert” und ,Personzentrierung” vorgenommen.
Auch hier folgt der Band durchgingig dieser Schreibweise.

Das Buch wird erginzt durch die Webseite https://qualitaetsoffensive-teilhabe.
de/. Dort kann durch zusitzliche Texte, Videos und Verweise auf weiterfithrende
Materialien eine vertiefende Auseinandersetzung mit den Inhalten stattfinden.

Wir wiinschen eine anregende Lektiire und hoffen, dass die Impulse dieses Bandes
dazu beitragen, die Teilhabe von Menschen mit komplexer Behinderung weiter zu

stirken.

Caren Keeley, Teresa Sansour, Wolfgang Lamers
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Menschen mit komplexer Behinderung im
Spannungsfeld von Fiirsorge und Selbst-
bestimmung — Ethische und pddagogische
Reflexionen fiir die Praxis

Sophia Falkenstorfer

Menschen mit komplexer Behinderung sind in ihrem Alltag dauerhaft auf Unter-
stiitzung angewiesen - bei der Versorgung des eigenen Korpers und grundlegender
Bediirfnisse (vgl. Falkenstorfer 2018; Falkenstorfer 2020b). Sie brauchen andere, um
sich zu versorgen, sich zu orientieren, Beziehungen zu gestalten und am Leben in
der Gemeinschaft teilhaben zu kénnen (vgl. Falkenstorfer 2020a). Diese grund-
legende Angewiesenheit bildet den Ausgangspunkt eines zentralen Spannungs-
feldes zwischen Fiirsorge und Selbstbestimmung: Sie ist zugleich Bedingung von
Leben, Beziehung und Teilhabe - und mit Erfahrungen von Hilflosigkeit und
Schutzlosigkeit verbunden, die eine reflektierte Fiirsorgepraxis unverzichtbar
machen (vgl. Falkenstorfer & Zirfas 2021; Falkenstorfer 2024a).

Hilflosigkeit und Schutzlosigkeit sind dabei nicht nur individuelle Zustinde,
sondern entstehen dort, wo notwendige Unterstiitzung, Assistenz und Schutz
fehlen, briichig werden oder in problematische Formen von Bevormundung,
Kontrolle und Gewalt umschlagen (vgl. Falkenstérfer & Zirfas 2021; Falkenstorfer
& Seitzer 2021). In diesem Kontext stehen Fachkrifte vor einer doppelten Aufgabe:
Sie sollen Schutz, Versorgung und Unterstiitzung so gestalten, dass Menschen mit
komplexer Behinderung iiberhaupt leben und sich entwickeln kénnen - und zu-
gleich Selbstbestimmung, Teilhabe und Rechte stirken (vgl. Falkenstorfer 2018;
Falkenstorfer 2020b).
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Fiirsorge erscheint damit nicht als Gegensatz, sondern als konstitutiver Be-
standteil dieses Spannungsfeldes: Sie kann Teilhabe ermoglichen, sie aber auch
unterlaufen, etwa wenn sie paternalistisch oder selektiv gewahrt wird (vgl.
Falkenstorfer 2022c).

Hinzu kommt, dass der Begriff Fiirsorge historisch belastet ist. Im Nationalsozialis-
mus wurde er ideologisch umgedeutet und zur Legitimation aussondernder und
todlicher Praktiken genutzt; auch nach 1945 wurde vielfach tiber Gewalt und Miss-
brauch gegeniiber diesem Personenkreis in vielfiltigen institutionellen Kontexten
berichtet (vgl. Falkenstorfer 2020b, S.124-166, 310-327). Gleichzeitig wird Fiirsorge
in aktuellen Debatten - etwa im Kontext des Bundesteilhabegesetzes (BTHG) -
hiufig in Gegensatz zu Selbstbestimmung und Teilhabe gestellt (vgl. Falkenstorfer
20204, S.4-9; Falkenstorfer 2020b, S.189-197, 266-276). Die Formel ,heraus aus
der Fiirsorge hin zu mehr Selbstbestimmung und Teilhabe‘ birgt das Risiko, dass
lebensnotwendige Pflege, Schutz und Unterstiitzungsleistungen unsichtbar werden
oder nur noch unter aktivierenden Leistungslogiken verhandelt werden (vgl.
Falkenstorfer 20204, S. 7-9). Gerade fiir Menschen mit komplexer Behinderung kann
das bedeuten, dass Hilfen an Leistungsfihigkeit oder ,Mitwirkungsbereitschaft ge-
kniipft werden - mit gravierenden Folgen fiir diejenigen, deren Ausdrucks- und
Handlungsmoglichkeiten stark begrenzt sind (vgl. Falkenstorfer 2022b).

Vor diesem Hintergrund wird deutlich: Fiirsorge ist im Kontext komplexer
Behinderungen keine veraltete Kategorie, sondern Voraussetzung dafiir, dass Selbst-
bestimmung und Teilhabe praktisch wirksam werden kénnen (vgl. Falkenstorfer 2022a;
2024b). Care-ethische Ansitze betonen, dass Fiirsorge immer beziehungs-, macht-
und strukturgebunden ist und fragen danach, wie aufmerksam Bediirfnisse wahr-
genommen, wie Verantwortung iibernommen und wie Riickmeldungen der
Sorge-Empfangenden ernst genommen werden (vgl. Tronto 1993; Conradi 2001;
zusammenfassend Falkenstorfer 2018; Falkenstorfer 2020b).

Entscheidend ist daher nicht, ob Fiirsorge stattfindet - das ist in diesem Feld unver-
meidbar -, sondern wie sie gestaltet wird (vgl. Falkenstdrfer 2020b, S.300-305).

Der Beitrag versteht Hilflosigkeit, Schutzlosigkeit und Fiirsorge als zusammen-
gehorige, spannungsreiche Trias, die jedoch vor allem im Licht des Spannungsfeldes
von Fiirsorge und Selbstbestimmung betrachtet wird. Hilflosigkeit und Schutzlosigkeit
werden nicht als Eigenschaften von Menschen mit komplexer Behinderung ge-
deutet, sondern als Ergebnis und Priifstein gesellschaftlicher, institutioneller und
professioneller Arrangements (vgl. Falkenstorfer & Seitzer 2021; Falkenstorfer &
Zirfas 2021). Vor diesem Hintergrund orientiert sich der Beitrag an vier Leitfragen:
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Was bedeuten Hilflosigkeit, Schutzlosigkeit und Fiirsorge ganz allgemein?

Welche Bedeutung haben sie fiir Menschen mit komplexer
Behinderung und die Arbeit mit ihnen?

Welche Chancen und Herausforderungen ergeben sich im
Spannungsfeld von Filirsorge und Selbstbestimmung?

Was ist notwendig fiir eine reflektierte, verantwortungsvolle Praxis,
die beides verbindet?

Leitfragen

Hilflosigkeit, Schutzlosigkeit und Fiirsorge sind Erfahrungen, die alle Menschen in
unterschiedlicher Form kennen - nicht nur Menschen mit komplexer Behinderung
(vgl. Schnell 2008; Burghardt et al. 2017). Im Alltag von Einrichtungen treten sie be-
sonders deutlich hervor, betreffen als grundlegende Themen aber jede Lebensphase:
Kindheit, Krankheit, Krisen und Alter (vgl. Falkenstorfer 2020b). Fiir den vorliegenden
Beitrag werden sie jedoch vor allem als Begriffe verstanden, die das Spannungsfeld
von Fiirsorge und Selbstbestimmung markieren: Sie verweisen darauf, dass Auto-
nomie und Teilhabe nicht voraussetzungslos sind, sondern auf Beziehungen, Unter-
stiitzung und Schutz angewiesen bleiben (vgl. Falkenstorfer 2018; Falkenstorfer 2020b).
Im Folgenden werden drei Grundperspektiven skizziert:

Vulnerabilitat und

ShhangiEkeiEls H|IfI05|glfe|t gnd Fursorge_ als ethische,
. Schutzlosigkeit als politische und
anthropologische ¢ s ; ; ;
relationale Phanomene existenzielle Kategorie

Grundannahmen

Grundperspektiven (vgl. Falkenstdrfer 2018;
Falkenst6rfer 2020b)

Zusammen machen diese Perspektiven nachvollziehbar, warum Fiirsorge im
Kontext komplexer Behinderungen nicht als Gegenpol, sondern als Bedingung
und zugleich als Herausforderung von Selbstbestimmung verstanden werden muss.
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Vulnerabilitdt und Abhdngigkeit als anthropologische Grundannahmen

Kein Mensch ist unabhingig. Alle Menschen sind im Laufe des Lebens auf andere
angewiesen - etwa bei Geburt, in Kindheit, Krankheit, Krisen oder im Alter
(vgl. Schnell 2008; Falkenstorfer 2020b). Diese Angewiesenheit verweist auf eine
grundlegende Verletzlichkeit: Menschen konnen korperlich, seelisch und sozial
verletzt werden. Philosophische und pidagogische Ansitze sprechen deshalb
von Vulnerabilitit als menschlicher Grundkategorie, nicht als Ausnahmezustand (vgl.
Burghardt et al. 2017; Dederich & Zirfas 2022; Falkenstorfer 2020b).

Fiir die Praxis ist wichtig: Abhingigkeit ist nicht das Gegenteil von Autonomie.
Autonomie wird oft erst durch verlissliche Beziehungen, Unterstiitzung und
Schutz moglich (vgl. Falkenstorfer 2018; Falkenstorfer 2020b). Menschen handeln
nicht trotz Sorgebeziehungen, sondern durch sie - etwa wenn jemand nur mit
Assistenz das Haus verlassen oder einen Arzttermin bewiltigen kann. Sorge
und Selbstsorge sind grundlegende Formen des In-der-Welt-Seins; Fiirsorge im
engeren Sinne kann als in Handeln ubersetzte Selbstsorge verstanden werden,
die fiir alle Menschen lebenswichtig ist (vgl. Schnell 2008; Benner, Staudacher &
Wengenroth 2017; Falkenstorfer 2018). Damit ist das Spannungsfeld von Fiirsorge
und Selbstbestimmung nicht als Ausnahme, sondern als Normalfall menschlichen
Lebens zu begreifen - und im Kontext komplexer Behinderungen in besonderer
Weise verdichtet.

Hilflosigkeit und Schutzlosigkeit als relationale Phdanomene

Hilflosigkeit meint Situationen, in denen Menschen Anforderungen nicht aus
eigener Kraft bewiltigen konnen und ihre Handlungsméglichkeiten eingeschriankt
sind (vgl. Falkenstorfer 2020b). Das kann voriibergehend sein - etwa nach einer
Operation oder in einer akuten Krise - oder dauerhaft - wie bei Menschen mit
komplexer Behinderung - bestehen. Sie bedeutet nicht, dass jemand ,gar nichts
kann, sondern dass vorhandene Fihigkeiten und Ressourcen nicht ausreichen, um
eine Situation allein zu gestalten.

Hilflosigkeit ist kein rein personliches Problem, sondern entsteht im Zusammen-
spiel individueller Voraussetzungen mit sozialen, institutionellen und materiellen Be-
dingungen. Menschen werden nicht nur deshalb hilflos, weil sie etwas nicht kénnen,
sondern auch, weil Unterstiitzung fehlt, Strukturen unzuginglich sind oder Macht-
verhiltnisse ihre Handlungsspielriume begrenzen (vgl. Falkenstorfer & Zirfas 2021).
Ein Beispiel: Eine Person kann ihren Rollstuhl selbst fahren, aber die Tiiren sind so
schwer, dass sie die Rdume nicht ohne Hilfe wechseln kann. Die Hilflosigkeit entsteht
hier vor allem durch Umweltbedingungen. In dieser Perspektive wird sichtbar, dass
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»Selbststindigkeit” nicht nur eine Eigenschaft einer Person ist, sondern auch eine
Frage von Rahmenbedingungen, die Selbstbestimmung erméglichen oder behindern.

Schutzlosigkeit beschreibt Situationen, in denen auf Hilflosigkeit nicht an-
gemessen reagiert wird. Sie entsteht, wenn notwendige Fiirsorge, Assistenz oder
Schutz fehlen, instabil sind oder in Bevormundung, Kontrolle oder Gewalt um-
schlagen (vgl. Falkenstorfer & Zirfas 2021; Falkenstorfer 2024a). Schutzlosigkeit
kann offen auftreten - in Form von Vernachlissigung oder Gewalt - oder subtil,
wenn Bediirfnisse routiniert iibergangen werden, Beteiligung fehlt oder Abliufe so
starr organisiert sind, dass individuelle Besonderheiten keinen Raum haben (vgl.
Falkenstorfer 2020b).

Genau hier verdichtet sich das Spannungsfeld von Fiirsorge und Selbst-
bestimmung:

Schutz und Unterstiitzung sind notwendig - aber sie miissen so gestaltet werden, dass
sie Beteiligung, Rechte und Handlungsspielrdume nicht ersetzen, sondern starken.

Fiirsorge als ethische, politische und existenzielle Kategorie

Fiirsorge kann als titige Zuwendung zu einem Menschen beschrieben werden, der auf
Unterstiitzung angewiesen ist. Sie umfasst konkrete Handlungen wie Pflegen, Be-
gleiten, Unterstiitzen oder stellvertretendes Entscheiden sowie eine Haltung der Auf-
merksambkeit, des Respekts und der Verantwortungsiibernahme (vgl. Falkenstorfer
2018; Falkenstorfer 2020b). Ohne Sorgebeziehungen wire menschliches Leben nicht
moglich; jede Person ist im Laufe des Lebens sowohl Sorge-Gebende als auch Sorge-
Empfangende (vgl. Schnell 2008; Burghardt et al. 2017; Falkenstorfer 2020b).

Fuirsorge ist damit nicht nur eine Praxis fiir andere, sondern eine grundlegende
soziale Bedingung, innerhalb derer Selbstbestimmung iiberhaupt erst Gestalt an-
nehmen kann.

Care-ethische Ansitze - etwa Joan Trontos Modell der engagierten Sorge - be-
schreiben Fiirsorge als Prozess: Bediirfnisse wahrnehmen, Verantwortung
iibernehmen, konkrete Unterstiitzung leisten und Riickmeldungen der Sorge-
Empfangenden ernst nehmen (vgl. Tronto 1993; Conradi 2001; Falkenstorfer 2018;
Falkenstorfer 2020b). Fiir die Praxis bedeutet das: Fiirsorge beginnt schon damit,
wie Bediirfnisse gesehen und gedeutet werden, und reicht bis zur Frage, wie die
betroffene Person eine Situation erlebt.

Firsorgebeziehungen sind immer asymmetrisch. Die fiirsorgende Person hat
mehr Wissen, mehr Handlungsspielriume und mehr Entscheidungsmacht. Diese
Macht ist der Fiirsorge inhirent und wird dort problematisch, wo sie unreflektiert,
rein routiniert oder vor allem im Interesse der Organisation eingesetzt wird (vgl.
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Falkenstorfer 2020b). Gleichzeitig ist Fiirsorge auch eine politische Kategorie: An
ihr zeigt sich, wessen Bediirfnisse in einer Gesellschaft wahrgenommen, ernst ge-
nommen und organisiert werden (vgl. Care-Manifest 2013; Falkenstorfer 2020b).
Damit wird Fursorge zum Drehgelenk: Sie ist unverzichtbar - und zugleich der
Punkt, an dem sich entscheidet, ob Selbstbestimmung im Alltag von Unterstiitzung
und Abhingigkeit konkret werden kann.

Fir Menschen mit komplexer Behinderung sind Erfahrungen von Angewiesen-
heit, Verletzlichkeit und Abhingigkeit keine randstindigen Themen, sondern
prigende Grundbedingungen ihres Lebens. Sie strukturieren den Alltag - von
der Korperpflege iiber Erndhrung bis hin zu Kommunikation, Mobilitit und Be-
ziehungsgestaltung (vgl. Falkenstorfer 2020a; Falkenstorfer 2020b). In diesem
Sinne lisst sich ihr Leben als dauerhaftes Leben im Spannungsfeld von Fiirsorge
und Selbstbestimmung beschreiben: Sie sind auf intensive, kontinuierliche und
verlissliche Fiirsorge angewiesen - und zugleich darauf, dass diese Fiirsorge so
gestaltet ist, dass sie nicht zur Fremdbestimmung wird, sondern Teilhabe und
Selbstbestimmung ermdglicht.

Hilflosigkeit und Schutzlosigkeit treten in diesem Kontext besonders deutlich
hervor, weil Abhingigkeit hier nicht voriibergehend ist, sondern strukturell und
lebenslang besteht. Gerade deshalb wird Fiirsorge nicht nur zu einer praktischen
Notwendigkeit, sondern zu einer zentralen ethischen und pidagogischen Heraus-
forderung: Sie muss Schutz gewihrleisten und zugleich Riume von Selbst-
bestimmung offenhalten.

Abhangigkeit und Vulnerabilitat

Menschen mit komplexer Behinderung benétigen in vielen Bereichen des All-
tags dauerhaft Unterstiitzung - etwa bei Korperpflege, Ernihrung, Mobilitit,
Orientierung, Kommunikation oder Gesundheitsversorgung. Diese Abhingigkeit
begleitet oft den gesamten Lebensverlauf und macht Vulnerabilitit zu einer konkret
gelebten Alltagserfahrung (vgl. Falkenst6rfer 2020b).

Verletzlichkeit ergibt sich dabei nicht nur aus individuellen Beeintrichtigungen,
sondern aus dem Zusammenspiel persénlicher Voraussetzungen mit institutionellen,
relationalen und sozialpolitischen Bedingungen (vgl. Dederich & Zirfas 2022;
Falkenstorfer & Seitzer 2021). Viele Menschen mit komplexer Behinderung kénnen
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Bediirfnisse, Wiinsche oder Grenzen nicht in konventionell sprachlicher Form
duflern. Fachkrifte und Angehorige sind deshalb auf die Deutung von Korper-
signalen, Mimik, Lautiuflerungen und Verhaltensmustern angewiesen (vgl.
Falkenstérfer 2020b; 2022c¢).

Dies verstirkt die ohnehin vorhandene Machtasymmetrie und erhoht das Risiko
von Missverstindnissen, unbeabsichtigter Bevormundung oder Ubergriffen (vgl.
Falkenstorfer & Seitzer 2021).

Gerade diese besondere Vulnerabilitit macht eine reflektierte, dialogische und
gemeinsam getragene Fiirsorgepraxis unabdingbar.

Fiirsorgebeziehungen als Alltagspraxis

Fir viele Menschen mit komplexer Behinderung strukturieren Fiirsorge-
beziehungen den gesamten Alltag. Wer sie begleitet, entscheidet mit dariiber, wie
der Tagesablauf aussieht, wann gegessen, geschlafen oder pausiert wird, welche
sozialen Kontakte moglich sind und welche Erfahrungen zuginglich werden (vgl.
Falkenstoérfer 2018; Falkenstorfer 2020b).

Damit wird Fiirsorge nicht nur zu einer Unterstiitzungsleistung, sondern zu
einem zentralen Gestaltungsrahmen ihres Lebens - und damit auch zu einem ent-
scheidenden Faktor fiir Selbstbestimmung.

Besonders deutlich wird dies in koérpernahen Pflegesituationen. Hier sind
Menschen oft vollstindig auf andere angewiesen und korperlich exponiert. Ent-
scheidungen iiber Tempo, Nihe, Intimitit oder Pausen wirken direkt auf das Erleben
der Person. Eine zugewandte und fachlich reflektierte Fiirsorge kann Sicherheit, Ver-
lisslichkeit und Vertrauen schaffen (vgl. Frohlich 2014; Bienstein & Frohlich 2016).

Umgekehrt kann eine unreflektierte, stark unter Zeitdruck stehende oder rein
funktionale Praxis Schutzlosigkeit verstirken. Routinen, die sich vor allem an
Effizienz orientieren, fithren leicht dazu, dass Bediirfnisse iibersehen oder Grenzen
verletzt werden (vgl. Falkenstorfer 2020b).

Damit sind Fiirsorgebeziehungen ambivalent: Sie konnen Orte von Sicherheit,
Anerkennung und Beziehung sein - aber auch Riume von Abhingigkeit, Fremd-
bestimmung und Verletzbarkeit.

Genau diese Ambivalenz bildet den Kern des Spannungsfeldes von Fiirsorge
und Selbstbestimmung.

Spannungsfelder von Fiirsorge, Selbstbestimmung und Teilhabe

Selbstbestimmung, Autonomie und Teilhabe gelten als zentrale Leitideen moderner
Behindertenpidagogik und Sozialpolitik. Fiir Menschen mit komplexer Be-
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hinderung stellt sich jedoch die Frage, wie diese Ziele unter Bedingungen hoher
Abhingigkeit und intensiver Fiirsorge konkret umgesetzt werden konnen (vgl.
Falkenstorfer 2020b).

Einerseits gilt es, Fremdbestimmung zu vermeiden und Menschen so weit wie
moglich an Entscheidungen zu beteiligen. Andererseits konnen sie ohne verliss-
liche Fiirsorge ihre Rechte auf Teilhabe, Schutz und Selbstbestimmung faktisch
nicht wahrnehmen. Fiir sie ist Fiirsorge hiufig Voraussetzung von Selbstbestimmung,
nicht ihr Gegenpol (vgl. Falkenstorfer 2018; Falkenstorfer 2020b).

Eine Essenssituation

Eine Person mit komplexer Behinderung wird beim Essen unterstiitzt. Sie kann
nicht sprechen, reagiert aber mit Kopfbewegungen, verdnderter Atmung und
LautdulRerungen auf Geschmack, Konsistenz und Tempo. Die Fachkraft entschei-
det, wann der ndchste Loffel angeboten wird, wann eine Pause sinnvoll ist und
wann die Mahlzeit beendet wird. Je nachdem, wie diese Signale wahrgenom-
men und gedeutet werden, kann die Situation beruhigend und wiirdevoll oder
tiberfordernd und entwiirdigend sein (vgl. Bienstein & Fréhlich 2016; Fréhlich
2014).

Hier wird deutlich: Selbstbestimmung muss im Kontext komplexer Behinderungen
relational gedacht werden.

Sie entsteht nicht gegen Fursorge, sondern durch eine Fiirsorge, die aufmerksam,
responsiv und dialogisch gestaltet ist (vgl. Falkenstorfer 2020b). Problematisch wird
es dort, wo Fiirsorge sich vor allem an Effizienz, Normen oder institutionellen
Routinen orientiert und Unterstiitzung an Leistungsbilder oder Mitwirkungsbereit-
schaft gekoppelt wird (vgl. Falkenstorfer 2022a; 2023).

Fiir eine zukunftsweisende behindertenpidagogische Ethik bedeutet das:

Fiirsorge, Selbstbestimmung und Teilhabe miissen als zusammengehérige, aber
spannungsreiche Begriffe gedacht und immer wieder neu ausbalanciert werden
(vgl. Falkenstérfer 2020b, S. 300-305).

Diese Essensszene kann somit als exemplarischer Priifstein daftir gelesen werden,
dass Selbstbestimmung hier nicht als isolierte Entscheidung, sondern als Qualitit
einer fiirsorglichen Beziehung entsteht.
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Das Leben von Menschen mit komplexer Behinderung ist eng mit den Strukturen
der Eingliederungshilfe verwoben. In diesen Strukturen wird tiglich ausgehandelt,
wie Flirsorge gestaltet wird - und damit auch, wie viel Raum fiir Selbstbestimmung
tatsichlich entsteht. Fiirsorgebeziehungen eréffnen dabei erhebliche Chancen fiir
Schutz, Lebensqualitiit und Teilhabe, bergen aber zugleich Risiken: vor allem durch
Machtasymmetrien, historische Belastungen und gegenwirtige Effizienzlogiken
(vgl. Falkenstorfer 2018; Falkenstorfer 2020b).

Vor diesem Hintergrund lisst sich die Frage formulieren:

Unter welchen Bedingungen kann Fiirsorge Selbstbestimmung erméglichen - und unter

welchen Bedingungen droht sie, sie zu begrenzen?

Potenziale fiir padagogisches und pflegerisches Handeln

Reflektierte Fuirsorgepraxis bietet erhebliche Chancen - sowohl fiir die einzelne
Person als auch fiir Einrichtungen insgesamt. Sie dient nicht nur dem Schutz vor
akuten Gefihrdungen, sondern schafft Sicherheit, Orientierung, Beziehung und
Alltagsstabilitit. Aufmerksame, verlissliche und kontinuierliche Zuwendung kann
korperliche, emotionale und soziale Risiken frith wahrnehmen und begrenzen.
Schutz entsteht dabei weniger durch Kontrolle als durch Beziehungskontinuitit,
Prisenz und situative Sensibilitit (vgl. Falkenstorfer 2018; Falkenstorfer 2020b).

Gerade fiir Menschen, die sich kaum sprachlich duflern kénnen, ist eine fein-
fithlige Wahrnehmung nonverbaler Signale zentral. Blickkontakt, Kérperspannung,
Lautiuflerungen oder Riickzugsbewegungen geben Hinweise darauf, ob eine
Situation als angenehm, iiberfordernd oder bedrohlich erlebt wird. Reflektierte
Fiirsorge richtet sich zudem nicht nur auf Funktionieren oder Uberleben, sondern
auf Wohlbefinden, emotionale Bediirfnisse und soziale Beziehungen. Sie ist lebens-
ermdglichend und welterschlieffend, indem sie Erfahrungen von Anerkennung, Zuge-
horigkeit und Sinn eroffnet (vgl. Falkenstorfer 2020b, S. 301; Benner, Staudacher &
Wengenroth 2017).

In diesem Sinne kann Fiirsorge als Voraussetzung praktischer Selbstbestimmung
verstanden werden: Eine verléssliche Fiirsorgebeziehung ermoglicht es, als Person
wahrgenommen zu werden - nicht nur als Pflegefall oder Leistungsempfinger*in.
Viele Formen sozialer, kultureller und politischer Teilhabe sind ohne fiirsorg-
liche Begleitung iiberhaupt nicht realisierbar. Assistenz, Unterstiitzung und
Schutz schaffen erst die Voraussetzungen dafiir, dass Teilhabe praktisch erfahrbar
wird, etwa bei Bildungsangeboten, Freizeitaktivititen oder medizinischen Ent-
scheidungen (vgl. Falkenst6rfer 2020b).
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Historische und aktuelle Deutungen von Fiirsorge als Herausforderung

Die Entwicklung einer reflektierten Fiirsorgepraxis ist historisch und politisch nicht
voraussetzungslos. Historisch war Fiirsorge hiufig mit Kontrolle, Disziplinierung
und Ausgrenzung verbunden; sie diente dazu, als abweichend, krank oder pflege-
bediirftig etikettierte Menschen zu ordnen oder aus dem gesellschaftlichen Leben
auszuschlieflen. Die Geschichte erklirt, warum Fiirsorge heute hiufig skeptisch
betrachtet wird - und warum Selbstbestimmung so stark betont wird. Gleichzeitig
entsteht dadurch ein neues Spannungsfeld:

Aktuell wirken sozialpolitische Entwicklungen auf Fiirsorgepraxis ein. Leistungs-,
Aktivierungs- und Effizienzlogiken prigen viele Bereiche sozialer Dienstleistungen.
Sorgearbeit wird hiufig unsichtbar gemacht, unterfinanziert oder vor allem als
Kostenfaktor betrachtet; Menschen, die dauerhaft auf Unterstiitzung angewiesen
sind, geraten leicht in den Verdacht, zu teuer oder belastend fiir das System zu sein
(vgl. Care-Manifest 2013; Falkenstorfer 2018).

Im Kontext des Bundesteilhabegesetzes zeigt sich dieses Spannungsfeld besonders
deutlich: Der Paradigmenwechsel hin zu mehr Selbstbestimmung und Teilhabe ist not-
wendig, kann aber dazu fithren, dass Pflege- und Schutzleistungen an den Rand gedringt
oder nur noch unter aktivierenden Logiken verhandelt werden (vgl. Falkenstorfer
20203, S. 4-9; 2020b, S.189-197, 266-276). Hilfen drohen stirker an Leistungsfihigkeit
oder Mitwirkungsbereitschaft gekoppelt zu werden - mit gravierenden Folgen fiir
Menschen mit komplexer Behinderung (vgl. Falkenstorfer 2022b).

So entsteht ein zentrales Dilemma: Fiirsorge ist unverzichtbar, wird aber sprach-
lich und symbolisch oft abgewertet - als paternalistisch oder ,unmodern®. In der
Praxis findet sie taglich statt, wird aber selten explizit benannt, reflektiert oder
fachlich gerahmt (vgl. Falkenstorfer 2018).

Wie solche strukturellen Spannungen ganz konkret in den Alltag hineinwirken,
zeigt das im folgenden Abschnitt beschriebene Beispiel fiir eine morgendliche
Pflegesituation.

Ethische und strukturelle Spannungen im Berufsalltag

Fiir Fachkrifte in der Eingliederungshilfe ergeben sich aus diesen Konstellationen
spezifische Spannungen und Belastungen. Sie arbeiten in Beziehungen, die strukturell
asymmetrisch und machtgeladen sind, und miissen tiglich Entscheidungen iiber
Pflegeabldufe, medizinische Mafinahmen oder Alltagsgestaltung treffen - oft ohne
eindeutige Antwort auf die Frage, was im Moment richtig ist (vgl. Falkenstorfer 2020b).
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Diese Anforderungen geraten besonders dann in Spannung, wenn strukturelle Be-
dingungen ungiinstig sind: Personalmangel, Zeitdruck, hohe Dokumentationsanfor-
derungen oder hiufige Wechsel im Team (vgl. Falkenstorfer 2018; Falkenstorfer 2020b).

Viele Fachkrifte erleben in diesem Kontext Gefiihle von Hilflosigkeit, Uber-
forderung oder moralischem Stress. Sie wissen, wie sie eigentlich handeln
mochten - etwa mit mehr Zeit, Ruhe und Beziehungskontinuitit -, konnen dies
aber unter den gegebenen Bedingungen nicht umsetzen.

Ein Beispiel: Eine Fachkraft wei3, dass eine Bewohnerin Zeit braucht, um sich auf
die morgendliche Pflege einzustellen und dass Berlihrung mit Blickkontakt und
ruhiger Ansprache angekiindigt werden sollte. An einem Tag mit Personalmangel
und Termindruck wird sie gedréngt, ,,schneller zu machen® Sie folgt der Anweisung,
splrt die Unruhe der Bewohnerin und bleibt mit dem Gefthl zuriick, der Situation
nicht gerecht geworden zu sein - ein typischer Ausdruck struktureller Spannungen
in firsorglicher Praxis (vgl. Falkenstsrfer 2020b).

Reflektierte Flirsorge entsteht nicht von selbst und auch nicht allein aus guter Ab-
sicht. Sie ist eine professionelle, relationale und gesellschaftlich gerahmte Praxis,
die bewusst gestaltet, regelmiflig tiberpriift und strukturell abgesichert werden
muss (vgl. Falkenstorfer 2018; Falkenstorfer 2020b). Sie entsteht im Zusammenspiel

von drei Blickrichtungen:

... durch Blick auf
institutionelle und
sozialpolitische
Rahmenbe-
dingungen

... durch Blick
auf die Flrsorge-
Gebenden und
ihre Bezieh-
ungen

Reflektierte
Flirsorge entsteht
durch den Blick auf
Menschen mit
komplexer
Behinderung

Dimensionen einer reflektierten Fiirsorge-
praxis In allen drei Dimensionen geht es
darum, Fiirsorge so zu gestalten, dass sie
Selbstbestimmung ermdglicht statt begrenzt.
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Perspektive auf Menschen mit komplexer Behinderung

Reflektierte Fiirsorge beginnt mit der Frage, wie Menschen mit komplexer Be-
hinderung wahrgenommen und angesprochen werden. Hilflosigkeit sollte nicht als
individuelles Defizit gedeutet werden, sondern als Ausdruck einer Lebenslage, die
durch Abhingigkeiten, Barrieren und begrenzte Handlungsmaoglichkeiten geprigt
ist (vgl. Falkenstorfer 2020b). Im Mittelpunkt steht daher weniger die Frage ,Was
kann die Person nicht?“, sondern: ,Welche Unterstiitzung braucht sie, um sicher
leben, Beziehungen erfahren und teilhaben zu konnen?“

Fiirsorge bedeutet hier, Bediirfnisse und Wiinsche auch dann ernst zu nehmen,
wenn sie nicht eindeutig oder sprachlich geduflert werden kénnen. Nonverbale
Ausdrucksformen - etwa Korperspannung, Atmung, Blickkontakt, Bewegungs-
impulse, Lautiuflerungen oder Riickzugsreaktionen - gewinnen besondere Be-
deutung und erfordern Aufmerksambkeit, Zeit und gemeinsame Reflexion im Team
(vgl. Falkenstorfer 2020b).

Eine reflektierte Praxis zeichnet sich dadurch aus, dass solche Beobachtungen
nicht vorschnell naturalisiert werden (,so ist er halt“), sondern gemeinsam be-
sprochen und mit situativen sowie strukturellen Bedingungen in Beziehung gesetzt
werden (vgl. Falkenstorfer 2018). Auf diese Weise wird Fiirsorge dialogischer und
weniger stellvertretend-dominant.

Ziel ist, Menschen mit komplexer Behinderung nicht primir als pflege-
bediirftig zu sehen, sondern als Personen mit Biografien, Vorlieben, Abneigungen
und Rechten (vgl. Falkenstorfer 2020b). Gerade hierin liegt ein entscheidender
Schritt, um Fursorge und Selbstbestimmung miteinander zu verbinden: Selbst-
bestimmung zeigt sich hier nicht in autonomen Entscheidungen, sondern in der
Qualitit der Beziehungen und in der Art, wie Bediirfnisse wahrgenommen und
beantwortet werden.

Perspektive auf Fiirsorge-Gebende und Sorgebeziehungen

Reflektierte Fiirsorge setzt ebenso einen bewussten Blick auf die Fiirsorge-
Gebenden voraus. Fachkrifte bewegen sich in strukturell asymmetrischen Be-
ziehungen: Sie verfiigen tiber mehr Wissen, mehr Handlungsspielrdume und
institutionell abgesicherte Macht. Diese Macht gehort zur Fiirsorge dazu; sie kann
nicht aufgehoben, aber verantwortlich gestaltet werden (vgl. Falkenstorfer 2020b).

Eine zentrale Voraussetzung dafiir ist Selbstreflexion (vgl. Falkenstorfer 2018).
Dazu gehoren Fragen wie:

Gefithle von Hilflosigkeit, Uberforderung oder Schuld sind kein Zeichen
professionellen Versagens, sondern Ausdruck der Komplexitit fiirsorglicher Be-
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strukturieren den Wo nutze ich
Alltag der Fiirsor- Fragen der Macht — bewusst
e Selbstreflexion oder unbewusst?
e fiir Fu Wie rechtfertigt
Person und wel- ur Fursorge- rechtfe g
che Funktion Gebende sich mein
.. : Handeln?
erfullen diese?

4

Orientiert sich
mein Handeln
starker an organi-
satorischen Vorga-
ben oder an den
Bedurfnissen der
Person?

Zentrale Fragen zur Selbstreflexion fiir Fiirsorge-Gebende

ziehungen. Werden sie nicht reflektiert, steigt die Gefahr unbewusster Machtaus-
iibung oder innerer Distanzierung (vgl. Falkenstorfer 2020b).

Teamarbeit, Fallbesprechungen und Supervision sind deshalb zentrale Instrumente
professioneller Fiirsorge. Sie ermoglichen es, Verantwortung zu teilen, Deutungen
abzugleichen und individuelle Uberforderung zu begrenzen (vgl. Falkenstorfer 2018).
Verantwortung liegt dabei nicht nur im Tun selbst, sondern schon darin, wie Bediirf-
nisse erkannt, interpretiert und gewichtet werden - Deutungen sollten als vorliufig ver-
standen und offen fiir Korrekturen bleiben (vgl. Conradi 2001; Falkenstorfer 2020b).

Ein Kernelement reflektierter Fiirsorge ist die Einsicht, dass Macht immer vor-
handen ist - und dass es Aufgabe der Professionellen ist, diese Macht transparent,
kontrolliert und am Wohl der Person orientiert einzusetzen (vgl. Kohlen 2011;
Falkenstorfer 2020b). Damit wird Fiirsorge nicht paternalistisch, sondern ver-
antwortlich und dialogisch.
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Perspektive auf institutionelle und sozialpolitische Rahmenbedingungen

Individuelle Haltung und Beziehungsgestaltung stoflen an Grenzen, wenn die
strukturellen Rahmenbedingungen reflektierte Fiirsorge systematisch erschweren.
Fursorge ist keine private Angelegenheit einzelner Fachkrifte, sondern eine ge-
sellschaftlich organisierte und institutionell gerahmte Praxis (vgl. Falkenstorfer
2020b).

Einrichtungen und Triger sind deshalb gefordert, Fiirsorge explizit als Leitungs-
aufgabe zu benennen - und nicht nur in Kategorien von Effizienz, Leistung oder
Wirtschaftlichkeit zu denken. Reflektierte Fiirsorge braucht Zeit, Beziehungs-
kontinuitit und Verlisslichkeit - Ressourcen, die in vielen Arbeitskontexten knapp
sind (vgl. Falkenstorfer 2018).

Zu notwendigen strukturellen Voraussetzungen gehoren insbesondere:

Ausreichende Personalschlissel

Stabile Bezugssysteme

Zeit und Moglichkeit fiir Beziehungsarbeit und situatives
—— Handeln

Institutionalisierte Rdume fur Reflexion

Wirksame Schutzkonzepte zu Gewaltpravention,
——  Beschwerderechten und Beteiligung

Strukturelle Voraussetzungen (vgl. Falkenstérfer 2020b)

Solche Schutzkonzepte entfalten ihre Wirkung nur, wenn sie im Alltag gelebt, regel-
miflig iberpriift und gemeinsam weiterentwickelt werden - moglichst auch unter
Einbezug von Menschen mit komplexer Behinderung.

Zugleich braucht reflektierte Fiirsorge eine sozialpolitische Rahmung, die
Sorgearbeit anerkennt und angemessen finanziert. Wird Fiirsorge vor allem als
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Kostenfaktor betrachtet, geraten Qualitit, Zeit und Beziehungsgestaltung unter
Druck (vgl. Care-Manifest 2013; Falkenstorfer 2018).

Im besten Fall werden Rechte auf Selbstbestimmung und Teilhabe konsequent
zusammen mit einem Recht auf Firsorge gedacht. Menschen mit komplexer Be-
hinderung haben Anspruch auf Unterstiitzung, die sie vor Verletzung schiitzt, ihre
Lebensqualitit stirkt und ihre Person in ihrer Verletzlichkeit ernst nimmt (vgl.
Falkenstérfer 2020b, S.300-305).

Hilflosigkeit, Schutzlosigkeit und Fiirsorge verweisen im Leben von Menschen
mit komplexer Behinderung auf grundlegende Fragen menschlicher Verletzlich-
keit, Abhingigkeit und Verantwortung. Sie machen sichtbar, wie Gesellschaft,
Institutionen und professionelle Praxis mit Vulnerabilitit umgehen und wie
ernst Rechte auf Schutz, Wiirde und Teilhabe tatsichlich genommen werden (vgl.
Falkenstérfer 2020b; Falkenstorfer & Seitzer 2021; Falkenstorfer & Zirfas 2021).
Im Zentrum steht dabei kein Gegensatz zwischen Fiirsorge und Selbst-
bestimmung, sondern ein dauerhaftes Spannungsfeld. Fiir Menschen, die in hohem
Mafie auf andere angewiesen sind, ist Fiirsorge hiufig nicht Einschrinkung, sondern
Voraussetzung von Selbstbestimmung: Erst verléssliche Unterstiitzung, Schutz und
Beziehungskontinuitit eroffnen reale Handlungsspielriume und Méglichkeiten der
Teilhabe (vgl. Falkenstorfer 2018; Falkenstorfer 2020b, S.300-305).
Eine zukunftsfihige heil-, behinderten-, sonder- oder inklusionspidagogische
Praxis kann dieses Spannungsfeld nicht auflésen, sondern muss es bewusst gestalten.
Damit wird Fiirsorge nicht paternalistisch, sondern beziehungsorientiert, ver-
antwortungsvoll und teilhabeerméglichend. Sie verbindet Schutz und Unterstiitzung
mit grofitmoglicher Beteiligung und Anerkennung der Person in ihrer Verletzlichkeit.
In diesem Sinne ist reflektierte Fiirsorge keine Alternative zur Selbstbestimmung,
sondern deren ethische und praktische Grundlage - insbesondere fiir Menschen
mit komplexer Behinderung, deren Leben dauerhaft von Abhingigkeit geprigt ist
(vgl. Falkenstorfer 2020b, S. 300-305).
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Herausforderungen in der medizinischen
Akutversorgung von Menschen mit
komplexer Behinderung

Norbert Bohnert | Peter Martin | Natalie Weber-B6hm

Wie ist es um die akutmedizinische Versorgung von Menschen mit komplexer
Behinderung in Deutschland bestellt? - Je nachdem, aus welchem Blickwinkel
die Thematik betrachtet wird, wird man sicher unterschiedliche Antworten auf
diese Frage erhalten.

Aus politischer Sicht mag sich in den vergangenen Jahren eine deutliche Ver-
besserung der medizinischen Versorgung von Menschen mit (komplexer) Be-
hinderung ergeben haben. Einen wesentlichen Beitrag hierzu leisten die
Medizinischen Zentren fiir Erwachsene mit Behinderung (MZEB), die ein
ambulantes Versorgungsangebot darstellen. Ihre gesetzliche Verankerung konnte
nach jahrzehntelangen Bemiithungen auf unterschiedlichsten Ebenen schliefilich
im Jahr 2015 erreicht werden.

Erlduternd ist anzumerken, dass es bis in die 2010er-Jahre hinein keine
spezialisierte ambulante Versorgungsstruktur fiir Erwachsene mit komplexer
Behinderung gab, die mit den Sozialpidiatrischen Zentren (SPZ) fiir Kinder und
Jugendliche vergleichbar gewesen wire. In der Folge entfiel mit dem Ubergang ins
Erwachsenenalter hiufig eine koordinierte interdisziplinire Versorgung, obwohl
gerade diese bei diesen Patient*innen dringend erforderlich ist - insbesondere, da
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Multimorbiditit, Kommunikations- und Mobilititseinschrinkungen hiufig iiber
die Lebensspanne hinweg zunehmen (vgl. Beauftragter der Bundesregierung fiir
die Belange von Menschen mit Behinderungen 2023; Wellkamp et al. 2023).

Bereits in den Jahren zuvor wiesen Studien und Fachberichte auf teilweise er-
hebliche Zugangsbarrieren zur Regelversorgung hin. Als Griinde wurden unter
anderem fehlende Barrierefreiheit, Zeitmangel in Arztpraxen und letztlich auch
eine unzureichende Erfahrung im Umgang mit komplexen Behinderungen genannt
(vgl. Wellkamp et al. 2023).

Als Wendepunkt kann die Einfithrung des § 119c SGB V im Jahr 2015 betrachtet
werden, mit dem erstmals eine eindeutige gesetzliche Grundlage fiir Medizinische
Zentren fiir Erwachsene mit Behinderung (MZEB) geschaffen wurde (GKV-Ver-
sorgungsstirkungsgesetz 2015).

Das Ziel bestand darin, eine interdisziplinire, ambulante, fachirztlich geleitete
Versorgung fiir Erwachsene mit komplexer Behinderung zu etablieren und die
Angebote der Regelversorgung zu erginzen. Die MZEB sind damit ausdriicklich
nicht als Ersatz fur Haus- und Fachirzt*innen konzipiert (vgl. ebd.). Die Zahl
der MZEB ist seither stetig gewachsen. Der Zuwachs und Ausbau der Zentren
erfolgten allerdings regional sehr unterschiedlich. Von einer flichendeckenden
Versorgung kann noch keine Rede seinDiese Schwierigkeiten und Unwigbar-
keiten (vgl. Beauftragter der Bundesregierung fiir die Belange von Menschen mit
Behinderungen 2023; Steeb 2022). Dariiber hinaus haben sich einige stationire
Behandlungsangebote fiir Erwachsene mit komplexer Behinderung entwickelt.
Verschiedene Kliniken haben sich bemiiht, einen Schwerpunkt in diesem
medizinischen Bereich zu schaffen. In den letzten Jahren setzt sich fiir diesen
Bereich auch die Bezeichnung ,Inklusive Medizin” durch, wenngleich dieser Be-
grift nicht unumstritten ist und nicht tiberall auf Zustimmung stofit, da er teils
als Etikett fiir Sonderstrukturen kritisiert wird und zugleich begrifflich unscharf
bleibt (vgl. Martin & Fellinger 2024).

Mit der Griindung der Universititsklinik fur Inklusive Medizin in Bielefeld, der
Einrichtung eines Lehrstuhls fiir die Medizinische Versorgung von Menschen mit
Behinderung und Teilhabebeschrinkungen an der Universitit Augsburg sowie der
Einfithrung des klinischen Wahlpflichtfachs ,Medizin fiir Menschen mit geistiger
und Mehrfachbehinderung® an der Universitit Freiburg hat dieser Bereich der
Medizin auch im akademischen Kontext Fuf gefasst.

Aus der Perspektive der Betroffenen und ihrer Angehorigen sind all diese Fort-
schritte und positiven Entwicklungen jedoch oft eher ein ,Tropfen auf den heiflen
Stein als ein ,Durchbruch®. Auch Arzt*innen, die sich auf die Behandlung von
Menschen mit komplexer Behinderung konzentrieren, also die sich der ,,Inklusiven
Medizin“ widmen, beurteilen die Situation oft skeptischer. In den Sprechstunden

35



36

Gesundheitliche und psychosoziale Herausforderungen & Unterstiitzungsbedarfe

der MZEB oder bei der Anamneseerhebung in spezialisierten Kliniken werden
immer wieder Begebenheiten zur Sprache gebracht, die unverstindlich sind und
betroffen machen.

Dazu gehoren verzogerte Diagnostik und Therapie sowie Situationen, in denen

Menschen schweres Leid widerfihrt oder in denen es sogar zu Todesfillen kommt,
die retrospektiv betrachtet vermeidbar gewesen wiren. Warum dies (immer noch)
so ist, dieser Frage wollen wir hier nachgehen. Dabei beziehen wir uns auch und
vor allem auf unsere tigliche Erfahrung in unserem MZEB und in unserer Klinik
fur Menschen mit komplexer Behinderung. Die sicherlich sehr vielschichtige
Problematik soll zunichst anhand der Geschichte eines Patienten umrissen werden,
die uns im Herbst 2025 sehr bewegt und beschiftigt hat.

Es geht um einen jungen Mann Mitte 20, der in einer Einrichtung der Eingliede-
rungshilfe lebte. Neben einer geistigen Behinderung litt er an einer spastischen
Tetraparese im Sinne einer Zerebralparese. Er verfiigte tber keine aktive Verbal-
sprache und litt zusatzlich unter einer schwer behandelbaren Epilepsie. Besonders
belastend waren die haufigen Episoden mit heftigem Erbrechen, die zu Aspirationen
und schweren, langwierigen Lungenentziindungen fiihrten. Sein Allgemeinzustand
verschlechterte sich zunehmend.

Ein Zusammenhang mit dem Anfallsgeschehen wurde diskutiert, wir gingen je-
doch davon aus, dass die Erbrechensepisoden tiberwiegend auf eine Hiatushernie
zuriickzufithren waren. Dabei verlagern sich Teile des Magens durch das Zwerchfell
in den Brustraum, was zu Reflux fiihrt. Der Patient wurde bereits iber eine Magen-
sonde erndhrt. Aufgrund des haufigen Erbrechens musste die Flussrate stark redu-
ziert werden, sodass die Nahrungszufuhr nahezu kontinuierlich erfolgen musste.
Dennoch war die Kalorienzufuhr unzureichend und das Kérpergewicht grenzwertig
niedrig.

Wir nahmen Kontakt mit der Chirurgie und der Gastroenterologie des zustan-
digen Allgemeinkrankenhauses auf. Wahrend die Chirurgie eine Operation zur Be-
hebung der Hernie und zur Verhinderung des Refluxes empfahl, sah die Gastro-
enterologie keine Indikation dafir. Erschwerend kam hinzu, dass die Mutter und
gesetzliche Betreuerin nicht vor Ort lebte. Aufklarungsgesprache mussten daher
telefonisch erfolgen, wodurch es schwierig war, ihre Vorbehalte auszurdaumen. Die
Operation erfolgte daher erst nach Wochen bzw. Monaten.

Die Chirurgie kniipfte die Durchfiihrung der Operation an eine 24-Stunden-Be-
treuung und die postoperative Weiterbehandlung in unserer spezialisierten Klinik,
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da man im Allgemeinkrankenhaus den besonderen Bedirfnissen nicht gerecht wer-
den konnte. Eine Betreuung konnte durch Mitarbeitende der Wohngruppe teilweise
sichergestellt werden. Nach der Verlegung in unsere Klinik verlief die Behandlung
erfolgreich: Das Erbrechen und die Anfallssituation besserten sich deutlich.

Im Herbst 2025 kam es erneut zu einer Verschlechterung mit vermehrten An-
fallen und fieberhaften Atemwegsinfekten. Nach einer kurzen stationdren Stabili-
sierung im Allgemeinkrankenhaus wurde der Patient ohne nachhaltige Besserung
in die Wohngruppe entlassen. Es kam erneut zu Fieber und einer instabilen Anfalls-
situation. Die Mitarbeitenden kontaktierten uns mit der Frage nach dem weiteren
Vorgehen, da die Informationslage zundchst uniibersichtlich war.

Die internistischen Kolleg*innen hatten bei Verschlechterung eine Wiederauf-
nahme vorgesehen. Wir empfahlen daher die Kontaktaufnahme zur Hausarztin bzw.
zum Notdienst und hielten eine erneute stationdre Einweisung fir sinnvoll. Die
Hausarztin tibergab die Behandlung jedoch an das Palliativteam. Dies erschien uns
nicht nachvollziehbar, da zuvor eine Wiederaufnahmeoption bestanden hatte und
in der Vergangenheit bereits Stabilisierungen moglich gewesen waren. Wir hielten
die Erholungschancen, etwa durch eine Anpassung der antibiotischen Therapie,
weiterhin fir gut.

Der Kollege des Palliativteams hatte bereits eine Morphintherapie begonnen
und zeigte sich tiberrascht Gber unsere Einschédtzung. Es wurde eine ethische Fall-
konferenz vereinbart. Dort wurde festgelegt, die Behandlung im hauslichen Umfeld
mit palliativmedizinischer Unterstiitzung fortzufiihren und eine erneute Kranken-
hausbehandlung nicht grundsatzlich auszuschlieRen. Diese sollte ausschlieBlich
in unserer spezialisierten Klinik erfolgen. Die Gabe von intravendsen Antibiotika
wurde ausgeschlossen, die enterale Gabe (iber die Sonde blieb moglich. Intensiv-
medizinische MaBnahmen wurden abgelehnt.

Durch Zuriickstellung anderer Patienten wurde eine kurzfristige Aufnahme in
unserer Klinik ermdglicht. Die antibiotische Therapie und das intensivierte Sekret-
management zeigten Wirkung. Die Morphingabe konnte reduziert und schlief8lich
abgesetzt werden. Der Allgemeinzustand und die Anfallssituation des Patienten
besserten sich, sodass er entlassen werden konnte. Zunachst stabilisierte sich sein
Zustand weiter, doch wenige Monate spater verstarb er nach erneuter Verschlech-
terung. Eine weitere Stabilisierung war trotz der vereinbarten MaBnahmen nicht
moglich. Er konnte jedoch in vertrauter Umgebung bleiben und wurde durch das
Palliativteam begleitet.

In diesem Fallbeispiel dringen sich unweigerlich eine Reihe von Fragen auf:
Waurde der Patient zu irgendeinem Zeitpunkt nicht angemessen oder gar falsch
behandelt? Hitte die Operation frither erfolgen miissen? Wire bei der erneuten
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Verschlechterung eine konsequentere stationire Behandlung angezeigt gewesen?
War die frithzeitige Einbindung des Palliativteams gerechtfertigt - oder hitte sie
den weiteren kurativen Verlauf eingeschrinkt? Und schliefllich: Hitte der Krank-
heitsverlauf insgesamt beeinflusst oder das Versterben des Patienten verhindert
werden kénnen?

Diese Fragen lassen sich jedoch nicht eindeutig beantworten. Zu vielschichtig
sind die medizinischen, strukturellen und kommunikativen Einflussfaktoren,
die in diesem Fall zusammengewirkt haben. Unterschiedliche fachliche Ein-
schitzungen, begrenzte Informationslagen, ethische Abwigungen sowie die
komplexe gesundheitliche Ausgangssituation des Patienten fiithren dazu, dass retro-
spektive Bewertungen zwangsliufig mit Unsicherheiten behaftet bleiben. Der Fall
verweist somit weniger auf eindeutige Fehlentscheidungen als auf strukturelle und
systemische Herausforderungen in der Versorgung, die im Folgenden néiher be-
trachtet werden.

Kommunikation und Koordination zwischen den Akteuren

Aus unserer Sicht zeigt dieses Beispiel sehr deutlich, mit welchen Schwierigkeiten
Patient*innen, ihre Angehorigen und die Behandler*innen im Alltag konfrontiert
sind, wenn es darum geht, den akut verschlechterten Gesundheitszustand eines
Menschen mit komplexer Behinderung einzuschitzen und angemessene Maf-
nahmen einzuleiten.

Einerseits zeigte sich die Unsicherheit des Betreuungsteams in der Einrichtung
im Umgang mit dem verschlechterten Gesundheitszustand des jungen Mannes
(,Wie ist in einem solchen Fall zu verfahren?“). Diese Unsicherheit ist nachvollzieh-
bar, da sich die Einrichtungen oft in erster Linie der pidagogischen Arbeit und
der Begleitung, Unterstiitzung und Forderung der Menschen im Alltag verpflichtet
sehen. Die Beurteilung und Behandlung somatischer Beschwerden werden in
diesem Zusammenhang oft als schwierig und kaum leistbar wahrgenommen.

Ein weiterer Aspekt betrifft die ambulante allgemeinmedizinische bzw. haus-
irztliche Versorgung, die von den Kolleg*innen im Alltag oft mit groffem Einsatz
und unter grofier Mithe bewiltigt wird. Trotzdem stofien sie durch die Vielzahl der
tiglichen Anforderungen in ihren Praxen an ihre Grenzen.

Eine andere Schwierigkeit zeigt sich bei Betrachtung der Krankengeschichte
des Patienten, in der unterschiedliche Disziplinen zu einer sehr unterschiedlichen
Einschitzung der Situation und der sich daraus ableitenden Mafinahmen kamen.
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Dies wurde sicherlich dadurch erschwert, dass der Patient sich selbst nicht verbal
zu seinen Wiinschen und Vorstellungen duflern konnte. Auch seine gesetzliche
Vertreterin sah sich mit verschiedenen Schwierigkeiten konfrontiert, als sie sich
ein Bild von der Situation machte und die unterschiedlichen Einschitzungen der
hinzugezogenen Arzt*innen in ihre Entscheidung im Interesse des Patienten ein-
bezog.

Diese Schwierigkeiten und Unwégharkeiten sind keinesfalls vereinzelte Er-
fahrungen. Sie treten mit RegelmdBigkeit auf und prdagen den Alltag der
medizinischen Betreuung in gewisser Weise.

Letztlich miindet all dies oft in die Fragen ,Was soll man da machen?“ bzw. ,Soll
man da noch was machen?“ Bei diesen Fragen schwingt augenscheinlich Rat-
losigkeit mit, aber auch die Uberlegung und Sorge, ein ,Leiden®, das sich im Zuge
gesundheitlicher Schwierigkeiten entwickelt oder verschlechtert, durch unsere
Mafinahmen zu verstirken oder zu verlingern.

Diese Uberlegung scheint dadurch mitbestimmt zu sein, dass wir den be-
troffenen Patienten als einen Menschen wahrnehmen, dessen Alltag oft iiber viele
Jahre hinweg durch Entwicklungen und Erfahrungen geprigt ist, auf die eigentlich
dauerhaft die Kriterien einer palliativmedizinischen Situation angewandt werden
konnen. Kurz gesagt: Wie ist mit der Frage nach notwendigen und sinnvollen Maf3-
nahmen bei einem Menschen umzugehen, dessen Situation sein ganzes Leben lang
praktisch als ,,palliativ betrachtet werden kann?

Qualifikations- und Kompetenzfragen

Die hier skizzierten Schwierigkeiten betreffen einerseits die Frage nach der Quali-
fikation der Menschen, die im Alltag fuir die Betreuung und Begleitung des Be-
troffenen verantwortlich sind. Geniigen neben den pidagogischen Fihigkeiten die
medizinischen Kenntnisse und pflegerischen Erfahrungen, um Situationen gerecht
zu werden, in denen sich der korperliche Zustand des Betroffenen akut oder im
Laufe seines Lebens chronisch verschlechtert?

Diese Einschrinkungen kénnen einerseits durch Erkrankungen bedingt
sein, die beispielsweise regelhaft bei bestimmten mit neuronalen Entwicklungs-
stdrungen assoziierten genetischen Syndromen vorkommen. Andererseits kénnen
auch in frithester Kindheit erworbene Schidigungen des zentralen Nervensystems
fiir Behinderungen verantwortlich sein. Sie kénnen sich beispielsweise durch Ein-
schrinkungen des Bewegungsapparats manifestieren, die sich im Laufe der Zeit
noch verschlechtern. Zu denken ist hier etwa an muskuloskelettale Schmerzen
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oder Schluckstérungen im Zusammenhang mit einer Zerebralparese, ebenso an
Einschrinkungen der Lungenfunktion durch Thoraxdeformititen bei Skoliosen.
Auch kommt es nicht selten vor, dass korperliche Beschwerden zunehmend einer
besonderen Uberwachung und Beurteilung bediirfen. Dies kann dazu fithren, dass
neben die pidagogische Forderung und Unterstiitzung eine besondere pflegerische
Unterstiitzung tritt oder diese gar in den Vordergrund riickt. Obwohl im Berufs-
bild der Heilerziehungspflege beispielsweise Kompetenzen vermittelt werden, die
diesen Sachverhalten gerecht werden sollen, beklagen Mitarbeiter*innen in ent-
sprechenden Einrichtungen immer wieder, dass sie insgesamt zu wenig Erfahrung
und Routine in diesen Bereichen besitzen.

Umgekehrt beklagen Mitarbeiter*innen und Einrichtungen des Gesundheits-
systems, wie beispielsweise Arztpraxen und Krankenhiuser, dass sie zwar tiber
die notige medizinische und pflegerische Erfahrung verfiigen, jedoch wenig bis
keine Erfahrung im Umgang mit Menschen mit komplexer Behinderung haben.
Allzu oft werden Behinderung und Krankheit filschlicherweise gleichgesetzt. Es
wird vorausgesetzt und angenommen, dass der Alltag dieser Menschen unweiger-
lich von Leiden und Beschwerlichkeiten geprigt sein muss und dass dies zu einer
gering ausgeprigten Lebensqualitit fiihrt.

Es darf sicherlich auch nicht unterschitzt werden, dass ein Gefiihl der Un-
zuldnglichkeit entsteht, wenn wir uns eingestehen miissen, dass es uns an Er-
fahrungen und Verstindnis mangelt, wenn das Gegeniiber nicht iiber verbal-
sprachliche Ausdrucksméglichkeiten verfiigt. Wir missdeuten kommunikative
Bemiihungen, die sich in Gestik und Mimik oder in scheinbar unartikulierten
Lautgebungen manifestieren. Wir vergessen oft, dass Krankheitssymptome, ins-
besondere Schmerzen, zu grofier Unsicherheit und einem Verhalten fithren
koénnen, das wir als abwehrend oder aggressiv wahrnehmen. Wir vergessen, dass
die Situation, in ein Krankenhaus zu kommen und sich einem diagnostischen
und therapeutischen Prozess zu unterziehen, fiir viele Menschen uniibersichtlich,
irritierend und beidngstigend ist. Auch dies kann zu Reaktionen fithren, die wir
als aggressiv deuten.

Dies fiihrt immer wieder zu der Einschatzung, dass der Mensch ,nicht unter-
suchbar® oder ,nicht behandelbar” sei. Dadurch unterbleiben moglicherweise
notwendige diagnostische und therapeutische MaBnahmen. Hier gilt es, sich
bewusst zu machen, dass durch diese Haltung moglicherweise Leid verlangert
oder gar ein Leben verkiirzt wird.

Die nachfolgende Grafik fasst die zentralen Herausforderungen in der
akutmedizinischen Versorgung nochmals zusammen:



Gesundheitliche und psychosoziale Herausforderungen & Unterstiitzungsbedarfe 41

Betreuungseinrichtung

Padagogischer Fokus

Unsicherheit im Umgang mit
somatischen Beschwerden

Unsicherheit

Frage: ,Wie ist in einem solchen
Fall zu verfahren?

i
J

Hausarzt

Hohe Arbeitsbelastung
Unterschiedliche

Viele Anforderungen EisehEungen

Grenzen der Versorgung

Zeitmangel
Y
Fachéarzte

Spezialisierte Perspektiven Widerspriichliche

Empfehlungen

Unterschiedliche Einschatzungen

dYJaYIsun & a3ams3unpiayosiug
9J9jje4ed pun uoneyjiunwwo) 33431H|dsiaZ

Unterschiedliche Empfehlungen

i

|
7 |
|

(2]
]
(=
]
-
(%)
3
N
"
=
[]
<
T
(=
3
(]
[}
(U]
)
[}
T
o
c
=}
S
[J]
-
=
O
o
=
O
]
£
(]
>

Angehorige oder gesetzliche

Vertretung v
Unterschiedliche Informationen Kommunikations-
Widerspriichliche Einschdtzungen barrieren

Schwierige Entscheidungen im
Interesse des Patientenen

Herausforderungen in der akutmedizinischen Versorgung

Gesundheitliche Risiken und strukturelle Defizite

Lassen sich diese ,empirischen® Alltagserfahrungen auch in wissenschaftlichen
Betrachtungen wiederfinden und belegen? Wie ist beispielsweise das Krankheits-
risiko von Menschen mit komplexer Behinderung einzuschitzen? Wie steht es
z.B. um ihre Gesundheit oder Lebenserwartung? Welche Barrieren bestehen beim
Zugang zur medizinischen Versorgung? ...?
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Gesundheitliche Situation und erhohte Mortalitat

Im Vergleich zur Allgemeinbevélkerung leiden Menschen mit komplexer Be-
hinderung hiufiger unter kérperlichen und seelischen Erkrankungen und weisen
eine niedrigere Lebenserwartung auf (vgl. Hassler 2014). Gleichzeitig zeigt sich eine
deutlich erhéhte Mortalitit: In England lag die Gesamtmortalitiit bei Erwachsenen
mit komplexer Behinderung etwa drei- bis fiinfmal héher als bei Menschen
ohne Behinderung. Ein erheblicher Anteil dieser Todesfille wire durch eine an-
gemessene medizinische Versorgung prinzipiell vermeidbar gewesen (vgl. Hosking
et al. 2016). Auch Studien zu Menschen mit moderater bis schwerer intellektueller
Behinderung belegen deutlich erhéhte standardisierte Mortalititsraten im Ver-
gleich zur Allgemeinbevolkerung (vgl. Van Schrojenstein et al. 2008).

Multimorbiditat

Erwachsene mit komplexer Behinderung weisen eine deutlich héhere Multi-
morbiditit auf als Menschen ohne Behinderung. Mehr als zwei Drittel von ihnen
leben mit mindestens zwei zusitzlichen korperlichen oder psychischen Er-
krankungen, deutlich mehr als in der Vergleichsgruppe von Menschen ohne Be-
hinderung (vgl. Cooper et al. 2015). Dazu zihlen insbesondere Erkrankungen des
Herz-Kreislauf-Systems, Atemwegserkrankungen, Stoffwechselstérungen, neuro-
logische Erkrankungen sowie psychische Gesundheitsprobleme.

Barrieren im Zugang zur medizinischen Versorgung

Barrieren im Zugang zur medizinischen Versorgung beeinflussen den Krankheits-
verlauf erheblich. Menschen mit komplexer Behinderung haben hiufig erschwerten
Zugang zu Vorsorgeuntersuchungen und diagnostischen Mafinahmen. Dies fiithrt
zu spiteren Diagnosen, versiumter Privention und insgesamt schlechteren Be-
handlungsergebnissen (vgl. Ali et al. 2013; Wellkamp et al. 2023).

Geringere Teilnahme an Vorsorgeprogrammen

Die Teilnahme an standardisierten Vorsorgeprogrammen, wie beispielsweise
Krebs-Screenings, ist bei dieser Personengruppe deutlich geringer. Dadurch werden
Erkrankungen hiufig erst in einem fortgeschrittenen Stadium erkannt (vgl. ebd.).
Diese Studien und Analysen weisen also insbesondere auf Defizite in der
Diagnostik und den nachfolgenden medizinischen Mafinahmen fiir Menschen mit
komplexer Behinderung hin. Daneben zeigt sich, dass Priventions- oder Gesund-
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heitsforderungsmafinahmen ebenfalls seltener in Anspruch genommen werden.
Womit hingt das zusammen?

Ein Ablaufmodell zur Inanspruchnahme von Diagnostik und Therapie bei
Menschen mit komplexer Behinderung gliedert diesen Prozess in drei Phasen:

1. 2. . L
. eigentlicher Unter-
Erkennen eines Zugang zur Gesund- suchungs- bzw
Behandlungsbedarfs heitsversorgung e !

Behandlungsablauf

Ablaufmodell Diagnostik und Therapie

Darauf aufbauend konnten insbesondere die Barrieren bei der Realisierung der
einzelnen Phasen herausgearbeitet werden (vgl. Cantrell et al. 2020). Ein wesent-
licher Aspekt scheint zu sein, dass es oft sehr schwierig ist, Krankheitssymptome
bei Menschen mit komplexer Behinderung wahrzunehmen und ihnen eine
konkrete Diagnose zuzuordnen (vgl. Alborz et al. 2005).

Besonders wichtig sind dabei die Angehorigen, die die Betroffenen im Alltag
betreuen und begleiten. Oft sind sie die Ersten, die Anderungen im Gesundheits-
zustand der betroffenen Person bemerken, und sie miissen teilweise sehr subtile
Signale wahrnehmen, die zur Inanspruchnahme medizinischer Hilfe fithren. Den
Angehorigen kommt damit oft eine Vermittlerrolle zu, die sie auch im Weiteren
diagnostischen und therapeutischen Verlauf ausfiillen miissen. Fir die Be-
handler*innen bedeutet dies, dass sie neben der betroffenen Person mindestens
einen weiteren Ansprechpartner haben (vgl. Harenski 2007).

Unsere Erfahrung zeigt allerdings, dass oft noch mehr Personen eine Rolle
spielen, die die unterschiedlichen Lebensbereiche des betroffenen Menschen
reprisentieren. Neben der Herkunftsfamilie sind dies beispielsweise die Wohn-
gruppe oder der Foérderbereich bzw. die Werkstatt. Dabei haben die unterschied-
lichen Akteure fast zwangsliufig auch einen unterschiedlichen Blick auf die
betroffene Person, machen unterschiedliche Beobachtungen und kommen zu
unterschiedlichen Einschitzungen.

Auf Seiten der Behandler*innen konnten verschiedene Faktoren identifiziert
werden, die zum Gelingen eines Kontaktes beitragen kénnen. Zu nennen sind Fach-
kenntnisse iiber spezifische Gesundheitskonstellationen, praktische Erfahrung im
Umgang mit betroffenen Personen, Erfahrung in der Beziehungsgestaltung (sowohl
auf organisatorischer Ebene, wie auch in der konkreten Arzt*innen-Patient*innen-
Beziehung) und Fihigkeiten im Umgang mit ungewohnten Mitteilungsformen und
Verhaltensbesonderheiten (vgl. Doherty et al. 2020).
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Diese Betrachtung konzentriert sich, wie gesagt, v. a. auf die ,,Behandler*innen®
und meint damit in erster Linie die 4rztliche Berufsgruppe. Es macht jedoch
Sinn auch Berufsgruppen einzubeziehen, die im professionellen Kontext neben
Arzt*innen in Erscheinung treten, wenn es um gesundheitliche Belange von
Menschen mit komplexer Behinderung geht. Viele der betroffenen Personen
leben in besonderen Wohnformen der Eingliederungshilfe. Anders als Pflegeein-
richtungen oder Kliniken verfiigen diese besonderen Wohnformen vielfach nicht
oder nur tiber wenige Pflegefachkrifte. Es ist anzumerken, dass Mitarbeit*innen
aus dem Bereich der Heilerziehungspflege ausdriicklich nicht als Pflegefachkrifte
gelten. Obwohl pflegerische Inhalte in der Ausbildung vermittelt werden, steht
dieser Bereich (meist) nicht im Mittelpunkt ihrer tiglichen Arbeit. Auch sind ihnen
bestimmte Titigkeiten, die eine Pflegefachkraft ausiiben darf, nicht gestattet. Der
medizinisch-pflegerische Handlungsspielraum ist limitiert. Der Fokus liegt hiufig
auf piadagogischer Arbeit. Die Wahrnehmung, Beurteilung und Bewertung von
Krankheitssymptomen, die Durchfithrung spezifischer Mafinahmen gehért oft
nicht so zum Alltag wie bei Pflegefachkriften. Hinzu kommt auch, dass die Aus-
bildung in der Heilerziehungspflege nicht einheitlich geregelt ist und pflegerische
Aspekte durchaus unterschiedlich bewertet werden. Gleichwohl kommt gerade
Mitarbeit*innen aus dem Bereich der Heilerziechungspflege eine besondere Be-
deutung zu, wenn gesundheitliche Schwierigkeiten bei Menschen mit komplexer
Behinderung auftreten. Sie sind oft ,,am nichsten dran“ und haben durch ihren viel-
fach engen Kontakt zu den Betroffenen die Chance, wesentliche Beobachtungen zu
machen, die zur Einschitzung des Gesundheitszustands bzw. zur Einordnung von
Krankheitssymptomen unerlisslich sind. Aufgrund ihrer Ausbildung verfiigen sie
iiber die bereits angesprochene Erfahrung in der Beziehungsgestaltung sowie iiber
Fihigkeiten im Umgang mit ungewohnten Mitteilungsformen und Verhaltens-
besonderheiten.

Allzu oft machen diese Mitarbeit*innen jedoch die Erfahrung, dass ihre Be-
obachtungen nicht ernst genommen werden. Es lisst sich nicht leugnen, dass sie
bei Arzt*innen und Pflegefachkriften oft auf ,taube Ohren® stofen. Es ist jedoch
auch sinnvoll zu tiberlegen, ob eine nicht ausreichend fundierte pflegerische Aus-
bildung dazu beitrigt, dass wichtige Sachverhalte nicht angemessen vermittelt
werden. Umgekehrt ist festzustellen, dass Arzt*innen ebenso wie Pflegefachkriften
in ihrer Ausbildung nahezu keine spezifischen Kenntnisse vermittelt werden, die im
Umgang, in Diagnostik und Therapie von Menschen mit komplexer Behinderung
erforderlich sind. Oft haben die einzelnen Vertreter*innen der angesprochenen
Berufsgruppen auch keine Vorstellung davon, iiber welche Kenntnisse und Fihig-
keiten die jeweils andere Gruppe verfiigt und was sie von den anderen Gruppen
erwarten kénnen. Arzt*innen und Pflegefachkriften ist oft nicht klar, dass Be-
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treuungspersonen in besonderen Wohnformen der Eingliederungshilfe nicht iiber
eine dezidiert medizinische Ausbildung verfiigen. Medizinisch-pflegerische Mafi-
nahmen sind dort oft nicht ohne Weiteres realisierbar und bestimmte Hilfsmittel
stehen nicht regelhaft zur Verfiigung. Umgekehrt ist vielen Betreuungskriften in
den angesprochenen Einrichtungen nicht klar, dass drztliches und pflegerisches
Personal auf ihre Beobachtungen und ihr Wissen um die Menschen angewiesen
ist. Erforderlich sind méglichst genaue Beschreibungen iiber die Entwicklung des
gesundheitlichen Zustands oder iiber Verhaltensinderungen. Wichtig sind auch
Kenntnisse iiber Vor- und Begleiterkrankungen sowie Informationen iiber die
aktuelle Medikation oder durchgefithrte Anderungen der Medikation. Sitze wie
»Der Patient ist nicht untersuchbar® sind ebenso wenig hilfreich wie die Aussage
»lch kenne den Patienten nicht so gut. Ich bin noch nicht so lange auf der Gruppe.”

Was wire also hilfreich, um insbesondere die akutmedizinische Versorgung von
Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung weiter zu verbessern?
Vielleicht lisst sich dies so einfach wie plakativ in der Anerkennung des Begriffs
JInklusive Medizin“ zum Ausdruck bringen. Dieser Begriff kann nach unserer Uber-
zeugung in mehrfacher Hinsicht die Besonderheiten verdeutlichen, die den Um-
gang mit gesundheitlichen Belangen von Menschen mit komplexer Behinderung
ausmachen.

Ausgehend von der oben beschriebenen Erfahrung, dass diese Menschen oft
keinen Zugang zu den grundlegendsten diagnostischen, therapeutischen oder
pflegerischen Mafinahmen haben oder diesen Zugang nur unter grofien An-
strengungen erhalten, kann man, zugespitzt formuliert, von einer ,exklusiven®
Haltung unseres Medizinsystems sprechen. Mit einigem Recht kann der Ansatz,
den eine Medizin fiir Menschen mit komplexer Behinderung dann verfolgen muss,
als ,Inklusive Medizin“ bezeichnet werden.

Dem Gedanken der Inklusion liegt die Vorstellung zugrunde, dass eine Gruppe
von Menschen innerhalb einer Gesellschaft durch bestimmte Begrenzungen von
Mafinahmen ausgeschlossen ist, die der Rest der Gesellschaft als ,normal® und
»selbstverstindlich wahrnimmt. Inklusion gelingt, wenn diese Begrenzungen ab-
gebaut werden und der urspriinglich begrenzten Gruppe somit Zugang zu diesen
Mafinahmen gewihrt wird. Wir vergessen oft, dass Begrenzungen, die andere
tiglich als hinderlich oder gar schmerzhaft erleben, fiir uns selbst nur deshalb
kein Hindernis darstellen, weil wir iiber ausreichende persénliche Ressourcen
verfiigen, um diese Hindernisse relativ miihelos zu tiberwinden. Krankheit oder
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zunehmendes Alter konnen beispielsweise dazu fithren, dass bisher nicht wahr-
genommene Hindernisse nun als fast uniiberwindbare Begrenzungen in Er-
scheinung treten und auch uns selbst ausschlieflen. Dies wiederum bedeutet, dass
die Verwirklichung einer inklusiven Medizin nicht nur einer bestimmten Minder-
heit zugutekommt, sondern dass damit Ideen und Prinzipien in unser Blickfeld
gelangen, die sich fiir uns alle als hilfreich und erleichternd herausstellen kénnen.

LInklusive Medizin“ bedeutet jedoch auch, dass wir fiir eine angemessene
Diagnostik, Therapie und Pflege verschiedene Berufsgruppen und Fachdisziplinen
sowie Angehdrige und enge Vertraute der Patient*innen ,mit ins Boot® holen
mussen.

Wir werden die Situation und das Verhalten der Patient*in oft nicht deuten oder gar
verstehen konnen, wenn wir nicht verschiedene Blickwinkel in unsere Betrachtung
einbeziehen. Selbstgewissheit, Exklusivitits- und Konkurrenzdenken sind hier fehl
am Platz. Dies betrifft aber bei weitem nicht nur das Behandlungsteam innerhalb
einer medizinischen Institution. Es gilt ebenso fiir die Familie, Bezugspersonen
und Betreuer*innen aus dem hiuslichen und sozialen Umfeld des/der Patient*in.

Hinsichtlich des Begriffs ,Inklusive Medizin“ kénnte man bei der Deutung
noch einen Schritt weitergehen und formulieren, dass es darum geht, die Lebens-
wirklichkeit eines Menschen mit komplexer Behinderung aus der Perspektive
der ,Inklusiven“ Medizin zu betrachten. Der Begriff ,Medizin“ sollte in diesem
Kontext weiter ausgelegt werden und im Sinne einer Sorge um die Gesundheit
sowie einer Versorgung im Krankheitsfall verstanden werden. Warum ist diese
auf den ersten Blick vielleicht sehr konstruiert wirkende thematische Ableitung
von Bedeutung und warum ist sie auf den zweiten Blick vielleicht doch nicht so
konstruiert? Die Bedeutung ergibt sich daraus, dass die Lebenswirklichkeit von
Menschen mit komplexer Behinderung oft nicht ,,inklusiv* medizinisch betrachtet
wird, sondern vorwiegend von einem Standpunkt der Férderung und Betreuung
aus. Im weitesten Sinne also von einem pidagogischen Standpunkt aus.

Die Medizin im Sinne von #rztlich-therapeutisch-pflegerischem Handeln muss
sich oft - und oft genug zu Recht - den Vorwurf gefallen lassen, dass pidagogische
Aspekte in ihren Betrachtungen und Uberlegungen keine oder bestenfalls eine
untergeordnete Rolle spielen. Oft genug wird pidagogisches Wirken als neben-
sidchlich behandelt. Umgekehrt scheint ein grundsitzliches Misstrauen gegeniiber
»der Medizin“ in padagogisch geprigten Kontexten oft sehr tief verankert zu sein.
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Menschen mit komplexer Behinderung leiden nicht automatisch an einer Krank-
heit. Oft sind sie jedoch von gesundheitlichen Einschrinkungen betroffen. Tritt
zu der sogenannten geistigen Behinderung von Geburt an auch eine korperliche
hinzu, sind gesundheitliche Einschrinkungen und Krankheiten oft lebenslang ein
wesentlicher Bestandteil der Lebenswirklichkeit dieser Menschen. Teilweise ver-
schlimmern sich gesundheitliche Einschrinkungen oder Krankheiten in einer fast
erwartbaren Weise. Oder aber das zunehmende Alter bedingt das Neuauftreten von
Erkrankungen. Diesen Tatsachen muss das Umfeld des Menschen Rechnung tragen,
egal ob es im Wesentlichen familidr geprigt oder professionell aufgestellt ist.

Vor dem Hintergrund der beschriebenen strukturellen Defizite stellt sich nicht
nur die Frage nach einer grundlegenden Haltung, sondern auch nach konkreten
Verbesserungen. Diese betreffen sowohl den Ausbau von Versorgungsstrukturen als
auch das praktische Handeln im Alltag. Notwendig sind insbesondere eine bessere
Vernetzung spezialisierter Angebote, klarere Kommunikationswege zwischen den
Akteur*innen sowie eine verlisslichere Koordination von Behandlungsprozessen.

Gleichzeitig sind auch konkrete Handlungsoptionen auf Ebene der Beteiligten
von zentraler Bedeutung: Dazu gehoren eine sorgfiltige Beobachtung und Weiter-
gabe von Gesundheitsverinderungen, die aktive Einforderung medizinischer Ab-
klarung sowie eine frithzeitige Abstimmung von Behandlungszielen. Der Appell
richtet sich somit gleichermaflen an strukturelle Verbesserungen wie an ein aktives,
verantwortungsbewusstes Handeln aller Beteiligten.

Es ist eine Frage des professionellen Selbstverstindnisses dieser Fachdisziplinen,
wie weit sie diesen Weg mit den Menschen gehen. Die Antwort darauf sollte sein,
den Menschen, fiir die man Verantwortung iibernommen hat, nach Kriften beizu-
stehen, ihnen Verlisslichkeit zu vermitteln und einen Beitrag dafiir zu leisten, dass
sie die Chance auf ein sicheres und bestmogliches Leben haben.
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