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Helga Schlichting
Ethische Uberlegungen zur Pflege von Menschen
mit Mehrfachbehinderung

Zusammenfassung

Menschen mit Mehrfachbehinderung sind oft wahrend ihrer gesamten Biografie in (fast) allen Lebensbereichen auf
andere Menschen angewiesen. Die Care-Ethik bildet die Handlungsgrundlage fir die Unterstiitzung und Hilfe fiir Men-
schen, die sich in solchen Situationen der Abhangigkeit befinden. Im folgenden Beitrag werden einzelne Care-Inter-
aktionen exemplarisch vorgestellt und reflektiert.

Résumé

Les personnes atteintes de polyhandicap sont souvent dépendantes d‘autrui tout au long de leur existence et dans
(presque) tous les domaines de la vie. L'éthique du « Care » constitue une base d'action pour le soutien et |'assistan-
ce aux personnes qui sont dans de telles situations de dépendance. Le présent article décrit et analyse a titre d‘exemple

quelques interactions de Care choisies.
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Menschen mit
Mehrfachbehinderung

Menschen mit Mehrfachbehinderung sind oft
iiber ihre gesamte Biografie hinweg in allen
Lebensbereichen von anderen Menschen ab-
héngig. Viele von ihnen kdnnen nicht selbst-
standig essen, sich nicht selbst kleiden oder
waschen und gelten damit als pflegebediirf-
tig. Um ihre Lebensfunktionen zu unterstiit-
zen, sind oft weitere medizinische Pflegeta-
tigkeiten wie das Sondieren, Katheterisieren
oder das Absaugen von Schleim nétig. Viele
Beschreibungen des Personenkreises weisen
auf diese besonders hohe Bediirftigkeit bei
den sogenannten Verrichtungen des tagli-
chen Lebens hin.

So bestimmen Bienstein und Fréhlich
(2012, S.39) den Begriff schwere Behinde-
rung folgendermassen: «Es sind Menschen,
¢ die korperliche Nahe brauchen, um An-

dere wahrnehmen zu konnen;
¢ die Mitmenschen brauchen, welche sie
auch ohne (Verbal-)Sprache verstehen

und sich auf ihre individuellen Ausdrucks-
maglichkeiten einstellen;

e die Mitmenschen brauchen, welche ih-
nen die Umwelt und sich selbst auf ver-
standliche Weise nahebringen;

o die Mitmenschen brauchen, welche ih-
nen Lageveranderungen und Fortbewe-
gung nachvollziehbar ermdglichen;

o die Mitmenschen brauchen, welche sie
zuverlassig sowie fachlich kompetent ver-
sorgen, pflegen, fordern und begleiten.»

Durch die Angewiesenheit und die Bediirftig-
keit sind Menschen mit Mehrfachbehinde-
rung in hohem Masse verletzlich. Die Vulne-
rabilitat bezieht sich dabei einerseits auf den
Korper — und damit auch auf den Leib — an-
derseits aber auch auf das Person-Sein, d.h.
als Person anerkannt und respektiert zu wer-
den. Deshalb bendtigen Menschen in Situa-
tionen der Abhéngigkeit und Bediirftigkeit
den besonderen Schutz der Gesellschaft. In
den letzten Jahrzehnten haben verschiedene
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Autorinnen und Autoren aus Medizin, Pflege
und Heilpadagogik die Begriffe Abhéngig-
keit, Bedirftigkeit und Angewiesenheit von
Personengruppen in den ethischen Diskurs
eingebracht und diese Themen als Gemein-
samkeit aller Menschen herausgestellt (Burg-
hardt et. al., 2017). So unterscheiden sich bei
verschiedenen Menschen zwar die Verhalt-
nisse und Grade sowie Zeitpunkte von Ab-
hangigkeit, es gibt in dieser Hinsicht aber kei-
ne kategorialen Unterschiede (Macintyre,
2001, zit. nach Groschke, 2008, S.250). Fir
Groschke stellt die «Tugend der anerkannten
Abhangigkeit» eine berufsethische Hand-
lungsorientierung fiir die Heilpddagogik dar
(ebd.). Fiir Dederich (2007, S.151) gehéren
Abhangigkeit, Bediirftigkeit und Angewie-
senheit zum Menschsein, zur «conditio hu-
mana», auch, wenn dies in einer Kultur der
Souveranitat, Autonomie und Starke gerne
ausgeblendet und verdrangt wird.

Je tiefgreifender die Kommunikations-
beeintrachtigungen, desto wichtiger

das Beobachten von Verhaltensweisen oder
kérperlichen Ausdrucksformen.

Care-Ethik

Als Handlungsgrundlage fiir die Gestaltung
von Situationen der Unterstiitzung und Hilfe
fiir Menschen, die sich in Situationen der Ab-
hangigkeit befinden, entstand in diesem Zu-
sammenhang die Care-Ethik. Deren Urspriin-
ge gehen auf die nordamerikanischen Dis-
kussionen zu Geschlechterfragen Anfang der
1980er Jahre zuriick. Das Wort «Care» ist in
der englischen Fachdiskussion vor allem in
der Pflege, aber auch in der Padagogik fir
Menschen mit Behinderung ein wichtiger Be-
griff und kann mit Firsorge, Obhut oder Zu-
wendung iibersetzt werden. Bei der Care-

Ethik geht es darum, menschliche Bezogen-
heit aufeinander und Angewiesenheit auf
Hilfe zum Ausdruck zu bringen sowie Vor-
schlage zu machen, wie diese Beziehungen in
Situationen der Hilfe respektvoll zu gestalten
sind (Conradi, 2001; Niehoff, 2005).

Care-Interaktionen durchziehen in Form
von Pflege und Versorgung den Alltag von
Menschen mit Mehrfachbehinderung und
verlangen von Pflegenden eine besondere
Firsorge und Achtsamkeit.

Aufmerksam beobachten

Menschen mit Mehrfachbehinderung kénnen
ihre Bediirfnisse an die Pflege sowie ihr kor-
perliches und seelisches Befinden zumeist
nicht sprachlich oder mittels konventioneller
Mimik und Gestik mitteilen. Je tiefgreifender
Kommunikationsbeeintrachtigungen sind,
desto wichtiger wird das aufmerksame Beob-
achten von Verhaltensweisen oder von ele-
mentaren kdrperlichen Ausdrucksformen wie
Frequenz, Tiefe oder Rhythmus der Atmung,
die Hautfarbung oder die Kérperspannung.

Mitarbeitende, die einen Menschen gut
kennen und ihn léngere Zeit begleitet ha-
ben, kénnen sein Verhalten am besten beob-
achten. Das Vorhandensein einer festen Be-
zugsperson, die die (Grund-)Bediirfnisse der
betreffenden Person erkennt, Angste und
Schmerzen wahrnimmt und entsprechend
handelt, steigert die Qualitat der Unterstit-
zung und letztlich die Lebensqualitat der Be-
troffenen (Vlaskamp, 2001).

Beobachtetes Verhalten lasst immer
verschiedene Deutungen und Bewertungen
zu. Welche Schlussfolgerungen Mitarbeiten-
de ziehen, héangt einerseits von ihrem Wis-
sen ber die und von den Bildern der zu pfle-
genden Person ab, anderseits aber auch von
ihrer gesamten Sozialisation, ihrem kulturel-
len Hintergrund und beruflichen Selbstver-
standnis (GroBmal, 2006). Problematisch
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ist es, wenn diese Annahmen einseitig und
stereotyp getroffen werden beziehungswei-
se unhinterfragt feststehen. So kann das
selbstverletzende Verhalten einer Person
nicht als «Selbststimulation» oder «Stereo-
typie» abgetan werden. Denn dieses Verhal-
ten wird haufig bei kdrperlichen oder seeli-
schen Schmerzen, juckender Haut oder eben
auch aus Mangel an Kommunikationsmég-
lichkeiten gezeigt.

Hohe pflegerische Fachkompetenz
Das Beobachten und das Deuten von Ausse-
rungen, Verhalten oder méglichen (Krank-
heits-)Zeichen erfordert nicht nur Empathie
und Kenntnis eines Menschen, sondern auch
spezifisches pflegerisches und medizinisches
Wissen. Da Kenntnisse iiber die besonderen
korperlichen Probleme, gesundheitlichen St6-
rungen bzw. Krankheitsgefahrdungen und
iiber besondere pflegerische Praktiken (so
zum Beispiel das Heben und Tragen nach kin-
asthetischen Grundsatzen, das fachgerechte
Reichen von Essen und Trinken bei Schluck-
stdrungen sowie ein angepasstes Schmerzas-
sessment) nicht unbedingt Ausbildungsinhal-
te sind, miissen sich Mitarbeitende durch ent-
sprechende Fortbildungen weiterentwickeln.
Gerade im Hinblick darauf, dass es zuneh-
mend altere Menschen mit geistiger und
mehrfacher Behinderung mit entsprechend
erhohten Pflegebediirfnissen gibt, werden
sich die Rolle und das Aufgabenversténdnis
von padagogischen Mitarbeitenden der Be-
hindertenhilfe verandern miissen.

Eine weitere Mdglichkeit, pflegerisch-
therapeutische Kompetenzen zu erhghen, ist
die enge Kooperation und damit ein intensi-
ver Wissens- und Kompetenztransfer zwi-
schen verschieden qualifizierten Mitarbei-
tenden. So sollten sich Mitarbeitende aus
Gesundheits- und Krankenpflege, Therapie
sowie Padagogik bei der Durchfiihrung ent-
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sprechender Massnahmen gegenseitig bera-
ten und anleiten (Schlichting & Goll, 2011).
Langjahrige Erfahrungen in der Versorgung
und Pflege von Menschen mit Mehrfachbe-
hinderung stellen ebenfalls eine wichtige
Ressource und damit wesentliche Grundlage
einer guten Care-Praxis dar (Conradi, 2001).

Pflegehandlungen sollten
langsam und fir den Menschen
nachvollziehbar durchgefihrt werden.

Fir Orientierung und

Sicherheit sorgen

Bei Menschen mit schweren Beeintrachti-
gungen sind haufig Wahrnehmungsmdg-
lichkeiten und Informationsverarbeitungs-
prozesse verlangsamt und/oder verandert.
Dementsprechend schwer ist es fiir sie, Si-
tuationen zu erfassen und einzuschatzen
bzw. ihnen Handlungsaufforderungen zu
entnehmen. Deshalb sollten gerade Pflege-
handlungen, die oft mit unangenehmen Er-
lebnissen verbunden sind, niemals ohne An-
kiindigung, langsam und fiir den Menschen
nachvollziehbar durchgefiihrt werden.

Eine Ankiindigung kann sprachlich
oder aber iiber kérperliche Signale, z.B. ei-
ne Initialberiihrung, erfolgen (Bienstein &
Frohlich, 2004). Ebenso kann der sich wie-
derholende Aufenthalt an einem bestimm-
ten Ort eine Pflegemassnahme einleiten. In-
dem eine Handlung immer in gleicher Abfol-
ge durchgefiihrt wird, sich taglich wieder-
holt und damit zum Ritual wird, kann eine
Person sie leichter wiedererkennen. Um ei-
nen Pflegevorgang anzukiindigen und ver-
stehbarer zu gestalten, konnen Pflegege-
gensténde — wie Zahnbiirste, Waschlappen
oder Loffel — gezeigt bzw. gemeinsam um-
fasst und ertastet werden.
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Selbsttatigkeit fordern und
Selbstbestimmung erméglichen

Bei der Planung und Organisation einer
Care-Interaktion stellt sich weiter die Frage
nach den Fahigkeiten und Mdoglichkeiten
des zu pflegenden Menschen. Wie viel Hilfe
bendétigt er und welche Handlungen kann er
vielleicht (noch) selbst oder mit Unterstiit-
zung libernehmen?

Es ist wichtig, dass Mitarbeitende
regelmassig den Schutz

der Intimsphére der ihnen anvertrauten
Menschen reflektieren.

Waéhrend der Pflege und Versorgung sollen
Fahigkeiten und Fertigkeiten entwickelt
bzw. mit Hinblick auf das Alter erhalten
werden, damit eine Person so selbststéndig
wie moglich sein kann. Die Durchfiihrung
einer solchen «aktivierenden Pflege» gilt in
der Kranken- und Altenpflege heute als we-
sentliche Aufgabe. Dazu sollte an Fahigkei-
ten und an Interessen angekniipft, eine Um-
gebung entsprechend gestaltet und es soll-
ten angemessene Hilfen gegeben werden.
Folgende (heil-)padagogische Konzepte sol-
len die Kompetenzentwicklung bei Pflege-
handlungen unterstiitzen und Selbststén-
digkeit erhalten: das Konzept des Fiihrens in
Alltagshandlungen von Affolter (2007), die
sensumotorische Kooperation von Praschak
(2004) und die Forderpflege im Sinne von
Trogisch und Trogisch (2004). Beim Affolter-
Konzept geht es darum, dass Menschen
durch das einfache oder pflegerische Fiih-
ren Umweltkenntnisse erwerben und an All-
tagshandlungen beteiligt bzw. dazu befa-
higt werden, diese (wieder) selbst auszu-
fihren. Das Konzept der sensumotorischen
Kooperation gibt Empfehlungen zu Trans-

fersituationen, um {iber einen Bewegungs-
dialog auch kleinste motorische Fahigkeiten
einzubeziehen. Im Konzept der Forderpfle-
ge werden Moglichkeiten aufgezeigt, wie
Pflege als Lernsituation gestaltet werden
kann, damit Fahigkeiten und Fertigkeiten
entwickelt werden kénnen.

Im Sinne der Basalen Selbstbestim-
mung (Weingartner, 2012) sollen im (Pfle-
ge-)Alltag kleinste Maglichkeiten von
Selbst- bzw. Mitbestimmung ausfindig ge-
macht werden. Das kann bedeuten, dass die
Person die Entscheidung iber den Brotauf-
strich, den Nachtisch oder welchen Pullover
sie heute anziehen mochte, selbst trifft.

Verlasslich «da sein»

«... die Gewissheit, nicht alleine gelassen zu
werden, unbedingt angenommen zu sein
und sich auf ein gemeinsames Erleben im
Hier und Jetzt verlassen zu konnen» (Schmei-
chel, 1983 zit. nach Leyendecker, 2004,
S.9f.) ist fiir alle Menschen im Zustand von
Pflegebediirftigkeit und inshesondere wah-
rend gesundheitlicher Krisen von grundsatz-
licher Bedeutung.

Verlasslich «da sein» meint, die (pfle-
gerischen) Bediirfnisse von Menschen in
grosser Abhangigkeit nicht nur kompetent,
sondern auch prompt zu befriedigen. Ein
Mensch, der Unwohlsein, Schmerzen oder
Angste signalisiert, benétigt umgehend Hil-
fe. Dies duldet keinen Aufschub.

Fiir Menschen mit schwerer Behinde-
rung kann es bedeutsam sein, das Da-Sein
ganz korperlich erfahrbar zu machen. Hilf-
reiche Anregungen gibt hier das Konzept
der Basalen Kommunikation von Winfried
Mall (2008). Es gibt verschiedene Méglich-
keiten, einem Menschen mit schwerer Be-
hinderung zu vermitteln, dass jemand ver-
Iasslich bei ihm ist: Beriihrungen, gemeinsa-
me Bewegungen (wie das Schaukeln auf
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dem Schoss), ein gemeinsames Lautieren
oder ein Spiegeln von und Antworten auf
Lebensdusserungen (wie der Atemrhyth-
mus). Uber den Kérper, iiber angenehme
Beriihrungen —streicheln, Hand halten oder
in den Arm nehmen — kann der notwendige
Trost bei Schmerzen, Angsten und Verlas-
senheit gegeben werden.

Intimsphédre wahren

Wahrend Pflegetatigkeiten sind taglich im-
mer wieder intime Bereiche, wie der Mund-
und der Genitalbereich, anderen, manch-
mal auch wenig vertrauten Menschen, zu-
ganglich. Deshalb ist es besonders wichtig,
dass Mitarbeitende regelmassig tber den
Schutz der Intimsphére der ihnen anver-
trauten Menschen reflektieren.

Gerade der Mund, der immer wieder in
Situationen des Essen- und Trinkenreichens
oder bei der Mund- und Zahnpflege schutz-
los dem Zugriff ausgesetzt ist, stellt einen
sehr verletzlichen Bereich dar. Viele Men-
schen mit schwerer Behinderung haben in
ihrer Biografie immer wieder Ein- bzw. Uber-
griffe im Mundbereich hinnehmen miissen.
So missen viele Sauglinge schon zu Lebens-
beginn (ber eine nasogastrale Sonde er-
nahrt werden, einige kénnen nur durch eine
Beatmung oder zusatzliche Sauerstoffgaben
tberleben, bei anderen muss immer wieder
Schleim abgesaugt werden. Das Essenrei-
chen ist von der Auswahl der Speise bis hin
zur Art und Geschwindigkeit, wie der Loffel
zum und in den Mund gefiihrt wird, ein aus-
serst fremdbestimmter Vorgang. Das Glei-
che trifft fiir die Zahnpflege zu. Infektionen
im Mundbereich durch Pilze, Bakterien bzw.
Viren oder Zahnprobleme fiihren bei der
Personengruppe haufig zu Schmerzen, die
oft sehr verspatet festgestellt werden. Auch
ein haufiges Verschlucken an Nahrung und
damit verbundener quélender Husten oder
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Erstickungsgefiihle kdnnen traumatisch er-
lebt werden. Das Essenreichen und die
Mund- bzw. Zahnpflege erfordern demzu-
folge hochste Sensibilitat.

Ahnliches gilt fiir den Genitalbereich,
der in Pflegemassnahmen ebenfalls dem
Zugriff vieler verschiedener Menschen aus-
gesetzt ist. Auch hier gilt, diese Situationen
gut vorzubereiten, anzukiindigen und mit
grosser Vorsicht auszufiihren. Badtliren
sollten beispielsweise geschlossen sein,
wenn bei einer Person das Inkontinenzma-
terial gewechselt wird.

Hénde kénnen in Pflegesituationen
Bezogenheit und Zuwendung

vermitteln, aber auch Verwirrung, Angste
und Schmerzen auslésen.

Achtsam beriihren

Infolge der eingeschrénkten kommunikati-
ven Moglichkeiten der Menschen mit Mehr-
fachbehinderung verlaufen Care-Handlun-
gen oft nonverbal und beschrénken sich auf
die Kommunikation iiber Mimik, Gestik,
Laute und korperliche Ausdrucksformen.
Dabei bietet der korperliche Kontakt, der
mehr oder weniger immer mit Pflegehand-
lungen verbunden ist, gute Moglichkeiten
des kommunikativen Austausches. Tronto
(1996) verweist in diesem Zusammenhang
auf die grosse Bedeutung der Hande anstatt
der Augen und Ohren. Die Art und Weise
von Berithrungen transportiert dabei die
Haltung gegeniiber der pflegebediirftigen
Person. Hande kénnen in Pflegesituationen
sowohl Bezogenheit und Zuwendung ver-
mitteln als auch Verwirrung, Angste und
Schmerzen auslosen (Bienstein, 2001). Viele
Menschen mit schwerer Behinderung ha-
ben wahrend ihres Lebens immer wieder bei
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medizinischen, therapeutischen und auch
pflegerischen Interventionen korperliche
Grenzverletzungen erlitten und méglicher-
weise Angst und Misstrauen gegeniiber Be-
rihrungen entwickelt (Haupt, 2001). Dies
gilt es zu berlicksichtigen.

Menschenbilder, Einstellungen oder
auch Ekel- und Schamgefiihle gegentiiber ei-
ner Person beeinflussen die Art, wie sich die
Mitarbeitenden dieser Person zuwenden,
sie pflegen und sie beriihren. Dariiber muss
im Team gesprochen werden diirfen und ge-
meinsam nach Lésungen gesucht werden.

Bienstein und Frohlich (2004) haben ei-
nige Grundsatze der Beriihrung fiir Men-
schen mit schwerer Behinderung formuliert,
die deren besondere Wahrnehmungssitua-
tion beriicksichtigen. Dazu gehort, dass Be-
rihrungen immer angekiindigt sowie deren
Anfang und Ende deutlich gemacht werden
sollen. Sie sollten langsam, fliessend und
rhythmisch durchgefiihrt werden, sodass
sich ein Mensch gut auf sie einstellen kann.
Ein gleichzeitiges Beriihren durch verschie-
dene Personen ist unbedingt zu vermeiden,
weil das zu Desorientierung und Unsicher-
heit fiihren kann.

Pflegesituationen kbnnen dazu
beitragen, die korperliche
und personale Identitat zu entwickeln.

Identitdtsentwicklung ermdglichen

Gerade Pflegesituationen kdnnen dazu bei-
tragen, die korperliche und auch die perso-
nale Identitat zu entwickeln. So kann eine
Situation des Waschens oder Eincremens
nach den Beriihrungsregeln der Basalen Sti-
mulation bewirken, dass ein Mensch mit
schwerer Behinderung die Ausdehnungen
und Grenzen seines Kdrpers besser spiiren

und damit ein Korperschema entwickeln
kann (Schlichting & Schuppener, 2016).
Wenn bei Pflegemassnahmen mit dem Kor-
per der Person achtsam und wertschatzend
umgegangen wird, hat dies positive Auswir-
kungen auf das Korperbild. Wird allerdings
einer Person signalisiert, dass ihre Pflege
lastig und unangenehm ist, kann das dazu
fiihren, dass sie ihren Kérper als unvollkom-
men und minderwertig erlebt (ebd.). Eine
Pflege, die die Kompetenzen der Person
nutzt und die Entwicklung von Fahigkeiten
und Fertigkeiten vorantreibt, steigert das
Selbstwirksamkeitserleben und damit das
Selbstbewusstsein.

Indem Pflege geschlechtsspezifisch
durchgefiihrt wird, tragt sie dazu bei, eine
Entwicklung als Madchen und Junge bzw.
Frau und Mann zu unterstitzen. Wird einer
Person ermdglicht, geschlechtsspezifische
Kleidung zu tragen und auch entsprechend
ihres Geschlechts frisiert zu sein, wird sie als
weiblich oder mannlich wahrgenommen
und entsprechend angesprochen. Das Glei-
che gilt fiir die altersgemasse Kleidung und
Frisur. Dies ist wichtig, damit eine Person
als zugehdrig zu seiner Peergroup wahrge-
nommen und damit das In-Kontakt-Kom-
men mit Gleichaltrigen mdglich wird. Spa-
testens im Jugendalter sollten geschlechts-
spezifische Pflegemittel mit entsprechen-
den Diiften verwendet werden. Auch junge
Frauen mit Mehrfachbehinderung méchten
vielleicht geschminkt sein, gefarbte Haar-
strahnen oder lackierte Fingernagel haben
und sich damit schon fiihlen.

Fazit

Pflege bei Menschen mit Mehrfachbehinde-
rung erfordert von Mitarbeitenden neben ei-
ner hohen fachlichen Kompetenz eine beson-
dere Aufmerksamkeit fiir deren Bedirfnisse.
Forderungen an eine verantwortungsvolle
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Pflege bestehen in der unbedingten Beriick-
sichtigung von Selbstbestimmungsmaoglich-
keiten, dem Achten und Schiitzen der Intim-
sphare sowie der Herausbildung der kdrper-
lichen und personalen Identitat.
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EUROPEAN AGENCY

for Special Needs and Inclusive Education

Neuigkeiten aus der European Agency

Die European Agency hat ein neues Animationsvideo mit dem Titel «Férderung der Zusammenarbeit zur inklusi-
ven Bildung» (Fostering Collaboration for Inclusive Education) veréffentlicht. Darin wird erklart, wie die EA ihre
Mitgliedslander unterstitzt und mit verschiedenen Organisationen und Interessenvertretern zusammenarbeitet.

Die Européische Agentur fir sonderpddagogische Férderung und inklusive Bildung (kurz: European Agency oder
EA) ist eine Organisation, deren Mitgliedslander eine Optimierung sowohl der bildungspolitischen Strategien als
auch der heil- und sonderpadagogischen Praxis anstreben. Es wird versucht, die Lernenden auf allen Stufen des
Lernens zu fordern, damit sich ihre Chancen zur aktiven Teilhabe an der Gesellschaft verbessern.

Weitere Informationen: www.european-agency.org — Resources = Multimedia
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