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== Zusammenfassung

Die Pflege von Menschen mit Korperbehinde-
rungen wird in pflegewissenschaftlichen Dis-
kursen bislang nur randstindig betrachtet. Er-
kenntnisse zur Pflege dieser Zielgruppe sind
notwendig, da die korperlichen Besonderhei-
ten zu einer Inanspruchnahme pflegerischer
Hilfestellungen fiihren konnen. Im Rahmen
unserer qualitativen Grounded-Theory-Studie
konnte gezeigt werden, dass Lebensqualitdt
im Mittelpunkt der Pflege von Menschen mit
Korperbehinderungen steht. Demnach werden
pflegerische Handlungen mafigeblich durch
das Wohn- und Hilfsumfeld, z. B. stationdres
oder ambulantes Wohnen, sowie intervenieren-
de Bedingungen, z. B. das Ausmayf; der Akzep-
tanz einer vorhandenen Korperbehinderung,
beeinflusst. Pflegerische Mafinahmen kionnen
dann die Verdnderung der Wohnform oder die
positive Beeinflussung von Verarbeitungspro-
zessen sein, jedoch immer mit dem Ziel, dass
Menschen mit Korperbehinderung selbst iiber
die eigene Lebensqualitiit entscheiden.

The care of people with physical disabilities
has so far only marginally been considered in
nursing science discourses. Insights into the
care of this target group are necessary, as their
physical characteristics can make it necessary
to seek nursing assistance. Within the frame-
work of our qualitative grounded theory study,
we were able to show that the care of people
with physical disabilities is focused on quality
of life. Accordingly, nursing actions are sig-
nificantly influenced by the living and support
arrangements, e.g. whether the people in need
of care live at home, in a nursing home or in
special forms of housing, as well as interven-
ing conditions, e.g. the extent to which they
accept their physical disability. Nursing mea-
sures can then mean a change of the form of
living or a positive influence on their assim-
ilation process, but always with the aim of
enabling people with physical disabilities to
decide for themselves about their own quality

of life.

7.1 Einleitung und Zielsetzung

Zum Ende des Jahres 2019 lebten in Deutsch-
land 7,9 Mio. Menschen mit einer Schwerbe-
hinderung. Ca. 58 % von ihnen weisen eine
Korperbehinderung auf (Destatis Statistisches
Bundesamt 2020). Korperbehinderungen sind
die hdufigste Form einer Behinderung. Bei
ca. 25 % der Menschen mit Korperbehinderun-
gen sind die inneren Organe bzw. Organsyste-
me betroffen, bei rund 11 % sind Arme und/
oder Beine in ihrer Funktion eingeschrinkt.
Etwa 10 % weisen eine Funktionseinschrin-
kung der Wirbelsdule und des Rumpfes auf
(Destatis Statistisches Bundesamt 2021). Mit
89,4 % sind Krankheiten ursdchlich fiir eine
Behinderung, bei 3,3 % ist die Behinderung
angeboren und bei 1,4 % wurde die Behin-
derung durch einen Unfall verursacht. Die
Zahl der schwerbehinderten Menschen steigt
sowohl in Deutschland als auch weltweit an
(Destatis Statistisches Bundesamt 2021; World
Health Organization 2020). Infolge einer Kor-
perbehinderung konnen Betroffene auf Hil-
festellungen angewiesen sein. Die Lebens-
und Versorgungssituation von Menschen mit
Korperbehinderung wird unter anderem durch
Leistungen der Eingliederungshilfe und durch
Pflegeleistungen geprigt. Latteck und Weber
(2018) weisen darauf hin, dass sich Pflege und
Eingliederungshilfe unabhidngig voneinander
entwickelt haben, was sich an der rechtlichen
Verortung in unterschiedlichen Sozialgesetz-
biichern zeige. Die Autorinnen fiihren aus,
dass sich Zielsetzungen und theoretische Be-
ziige der Eingliederungshilfe und der Pflege
voneinander unterscheiden. Eingliederungshil-
feleistungen verstehen sich als Hilfeleistun-
gen, in denen Teilhabe und Selbstbestimmung
als Maxime eines Normalisierungsprinzips an
oberster Stelle stehen, wihrend pflegerische
Hilfestellungen unterstiitzend, anleitend und
begleitend sind (Latteck und Weber 2018).
Sowohl Eingliederungshilfe als auch Pflege-
leistungen prigen die Versorgungslandschaft
von Menschen mit Korperbehinderungen.
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Durch das Bundesteilhabegesetz (BTHG)
wird Behinderung, angelehnt an die Grundge-
danken der Internationalen Klassifikation von
Funktionsfihigkeit, Behinderung und Gesund-
heit, in Wechselwirkung mit gesellschaftlicher
Teilhabe betrachtet:

» Menschen mit Behinderungen sind Men-
schen, die korperliche, seelische, geistige
oder Sinnesbeeintrichtigungen haben, die
sie in Wechselwirkung mit einstellungs- und
umweltbedingten Barrieren an der gleich-
berechtigten Teilhabe an der Gesellschaft
mit hoher Wahrscheinlichkeit ldnger als
sechs Monate hindern konnen (§ 2 Abs. 1
SGB IX).

In der Folge konnen pidagogische und pflege-
rische Hilfestellungen notwendig sein. Pflege
umfasst gemdl der Definition des Internatio-
nal Council of Nurses die eigenverantwortliche
Versorgung und Betreuung von Menschen al-
ler Altersgruppen in allen Lebenssituationen.
Die Pflege von Menschen mit Behinderungen
wird eindeutig mit aufgefiihrt (ICN — Inter-
national Council of Nurses 2022). Angelehnt
an den neuen Pflegebediirftigkeitsbegriff wird
das Ausmal} eines gegebenen Pflegebedarfs
ausgehend vom vorhandenen Grad der Selbst-
stindigkeit innerhalb der Gestaltung von Le-
bensbereichen festgestellt (Biischer und Win-
genfeld 2018).

Hedderich (2006, S. 24) beschreibt Korper-
behinderung aus Sicht der Pidagogik als ur-
sdchlich fiir eine eingeschrinkte gesellschaft-
liche Teilhabe:

» Koperbehinderung ist ein Beschreibungs-
merkmal fiir einen Menschen, der infolge
einer Schiadigung des Stiitz- und Bewe-
gungsapparates, einer anderen organischen
Schiédigung oder einer chronischen Erkran-
kung in seiner Bewegungsfihigkeit und
der Durchfiihrung von Aktivititen dauerhaft
oder uniiberwindbar beeintrachtigt ist, so
dass die Teilhabe an Lebensbereichen bzw.
-situationen als erschwert erlebt wird.

Wechselwirkungen aus Korperbehinderung
und Teilhabe finden sich auf einer theore-
tischen Ebene in der Internationalen Klassi-
fikation der Funktionsfihigkeit, Behinderung
und Gesundheit (ICF) wieder (World Health
Organization 2005). Die ICF bildet eine Syn-
these aus medizinischem und sozialem Be-
hinderungsmodell: den biopsychosozialen An-
satz. Behinderung ist damit ein Prozess aus
Wechselwirkungen, an denen die korperlichen
Funktionen und Strukturen, Aktivititen so-
wie die Teilhabe an der Gesellschaft betei-
ligt sind (Forstner 2019). Das medizinische
Modell sieht Behinderung als Resultat kor-
perlicher Voraussetzungen, d.h. als individu-
elles Schicksal in einem Ursache-Wirkungs-
Verhiltnis. Das medizinische Modell ist kein
festgeschriebenes und explizit definiertes Mo-
dell; vielmehr ist es eine Sichtweise auf Behin-
derung, die aufgrund gemachter Erfahrungen
von Menschen mit Behinderungen selbst in der
zweiten Hilfte des 20. Jahrhunderts entstan-
den ist (Egen 2020). Als Antwort darauf wurde
das soziale Modell von Behinderung (vgl. u. a.
Hughes und Paterson 1997) formuliert. Dieser
Ansatz sieht die Ursachen von Behinderung
nicht im Einzelnen, sondern in der Konse-
quenz einer ungeniigenden gesellschaftlichen
Umwelt, z. B. durch kiinstlich erschaffene Bar-
rieren wie Treppen oder Randsteine, die Men-
schen behindern (Kastl 2016).

Die praktische Pflege von Menschen mit
Korperbehinderungen ist komplex: Unter-
schiedliche Bediirfnisse und Bedarfe fiihren
zu unterschiedlichen Wohn- und Hilfsformen.
Diese sind in unterschiedlichen Sozialgesetz-
biichern verortet. Als mogliche Versorgungs-
formen kommen bei Menschen mit Korper-
behinderungen stationidres Wohnen (stationire
Altenpflege oder besondere Wohnformen der
Eingliederungshilfe), ambulante Pflege- und/
oder Assistenzdienste (Einzelwohnung oder
WG bzw. mit oder ohne Angehorige) oder
auch das personliche Budget als Arbeitgeber-
modell in Betracht. Grundgedanken wie Auto-
nomie und Selbstbestimmung und der Wunsch
von Menschen mit Korperbehinderungen, Ent-
scheidungen selbst zu treffen, kdonnen dem
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Angewiesensein auf Hilfe gegeniiberstehen,
Spannungsfelder konnen sich bilden. Pflege-
rische Hilfestellungen stehen im Zusammen-
hang mit der Qualitét eines guten Lebens. Bar-
tholomeyczik (2022) spricht in diesem Zusam-
menhang davon, trotz Abhiingigkeit von Pflege
eine gute Lebensqualitit zu haben. Lebens-
qualitit wird in verschiedenen Disziplinen und
unterschiedlichen wissenstheoretischen Kon-
texten diskutiert (Weidekamp-Maicher 2018).
Vielmehr kann Lebensqualitit als Metathema
betrachtet werden, das vielschichtig, interpre-
tationsoffen und historisch aufgeladen ist. Der
Begriff beinhaltet unterschiedliche Konzepte
wie Wohlbefinden, Lebenszufriedenheit sowie
Gliick und trigt gleichermaflen eine ressour-
cenorientierte Sicht, einen qualitativen Status
sowie eine prospektive Entwicklung in sich
(Staats 2022). Innerhalb von Pflege wird Le-
bensqualitit gemeinsam mit den Menschen
entwickelt, die auf pflegerische Hilfestellun-
gen angewiesen sind. Gleichzeitig sind quali-
tativ hochwertige pflegerische Hilfestellungen
nicht die einzige Einflussgrofe auf die Lebens-
qualitit (Bartholomeyczik 2022).

Konzepte und Theorien von Lebensqualitit
sind fiir Pflegefachpersonen als Leitperspek-
tive pflegerischen Handelns unerlésslich, um
die Qualitét erbrachter Hilfestellungen zu be-
urteilen und ggf. zu verbessern. Durch gezielte
pflegerische Hilfestellungen sowie das Wissen
um beeinflussende Faktoren kann die Lebens-
qualitdt bei Pflegebediirftigen gesteigert wer-
den (McDonald 2016). Im Rahmen einer von
den Verfassenden durchgefiihrten Grounded-
Theory-Studie zeigte sich, dass Lebensquali-
tat bei Menschen mit Korperbehinderung eine
zentrale Bedeutung hat. Die Grounded Theory
ist eine Methode der qualitativen Sozialfor-
schung, die die Theoriebildung verfolgt und
hierzu Daten zeitgleich erhebt und auswertet.
Somit entsteht die Theorie ,,gegenstandsori-
entiert”. Gleichzeitig wird die Zielgruppe im
Rahmen der pflegewissenschaftlichen Diskus-
sion bisher kaum beriicksichtigt (Behrens et al.
2012)

Dieser Beitrag verfolgt das Ziel, die Be-
deutung von Lebensqualitdt fiir Menschen

mit Korperbehinderungen und einem damit
einhergehenden Bedarf an pflegerischen Hil-
festellungen aufzuzeigen. Auftretende Span-
nungsfelder werden dargestellt und Losungs-
ansitze diskutiert. Im néchsten Abschnitt wird
der Status quo der Versorgungssituation be-
trachtet.

7.2 Status quo
der Versorgungssituation
von Menschen
mit Kérperbehinderungen

Die Versorgung von Menschen mit Korperbe-
hinderungen kann individualisiert durch Leis-
tungen der Eingliederungshilfe und Leistun-
gen der Pflegeversicherung erfolgen. Die Men-
schen selbst sehen ihren Hilfebedarf als ori-
gindr korperlich, d.h. als Ersatz fiir fehlende
Funktionsfdhigkeit von Hédnden und/oder Bei-
nen. Sprachliche Fihigkeiten sowie das be-
notigte sprachliche Ausdrucksvermogen sind
vorhanden, sodass Wiinsche und Anforde-
rungen an pflegerische Hilfestellungen verbal
oder mittels Technikunterstiitzung kommuni-
ziert werden konnen.

Leistungen der Eingliederungshilfe erhal-
ten Menschen, wenn sie aufgrund einer Be-
hinderung wesentlich eingeschréinkt oder von
Behinderung bedroht sind (siehe hierzu § 2
SGB IX). Die Eingliederungshilfe tibernimmt
nach individuellem Bedarf therapeutische,
piadagogische oder sonstige Fachleistungen.
Leistungen der Eingliederungshilfe sind viel-
filtig. Es existieren Leistungen zur sozialen
Teilhabe, Leistungen zur Teilhabe an Bildung,
Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben so-
wie Leistungen zur medizinischen Rehabili-
tation (siehe hierzu § 102 SGB IX). Aufga-
be der Eingliederungshilfe ist, eine individu-
elle Lebensfiihrung zu ermdglichen und die
volle, wirksame und gleichberechtigte Teilha-
be am Leben in der Gesellschaft zu fordern.
Im Vordergrund stehen die selbstbestimmte
und eigenverantwortliche Lebensplanung und
-filhrung (siehe hierzu § 90 SGB IX).
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Pflegeleistungen resultieren aus einer ge-
sundheitlich bedingten Beeintrichtigung der
Selbststidndigkeit. Korperliche, kognitive oder
psychische Beeintrichtigungen konnen dazu
filhren, dass ein Hilfebedarf entsteht, dem
durch pflegerische Hilfestellungen begegnet
werden kann (siehe hierzu § 14 SGB XI). Bei-
de Leistungen konnen nebeneinander in An-
spruch genommen werden. Pflegeleistungen
verfolgen das Ziel, dass Menschen mit Korper-
behinderung ihre korperlichen, geistigen und
seelischen Fihigkeiten wiedergewinnen oder
diese erhalten werden. Die Eingliederungshilfe
hingegen ermdglicht eine individuelle Lebens-
filhrung und soll eine volle, wirksame und
gleichberechtigte Teilhabe am Leben der Ge-
sellschaft fordern (Fix 2017).

In Anbetracht des weltweit wachsenden
Anteils von Menschen mit Behinderungen
steigt die Bedeutung der Pflege (Biiker 2014)
sowie die Bedeutung des pflegerischen Ein-
flusses auf die Steigerung der Lebensqualitét.
Unterschiedliche Wohn-, Hilfs-, und Versor-
gungformen geben Menschen mit Korperbe-
hinderungen die Moglichkeit zur individuellen
Entfaltung sowie zur Kompensation vorhan-
dener Bedarfe. Das Wunsch- und Wahlrecht
(§ 104 SGB IX) stellt sicher, dass die Vor-
stellungen der betroffenen Personen beriick-
sichtigt werden. Zur Unterstiitzung der selbst-
stindigen Lebensfiihrung gehort das Recht,
jederzeit den Aufenthaltsort frei zu wihlen.
Der Wohnraum muss den Bediirfnissen des be-
hinderten Menschen entsprechen, etwa durch
die Ausgestaltung von Dienstleistungen, zu-
dem muss er barrierefrei sein (Maetzel et al.
2021).

Durch das Bundesteilhabegesetz (BTHG)
wurden aus den ehemals stationédren Einrich-
tungen der Eingliederungshilfe sog. besondere
Wohnformen. Stationédre Einrichtungen wur-
den bis Ende 2019 pauschal finanziert, d.h.
Miete fiir den Wohnraum, Kosten fiir Ver-
pflegung (existenzsichernde Leistungen) und
Kosten fiir Pflege und Piddagogik (Fachleis-
tung) wurden gemeinsam abgegolten. Durch
das BTHG und die Aufhebung der formalen
Trennung existenzsichernder und Fachleistun-

gen werden Hilfen personenzentriert und da-
mit unabhéngig von strukturellen Begebenhei-
ten erbracht (Lebenshilfe 2021; Umsetzungs-
begleitung Bundesteilhabegesetz 2021). In den
besonderen Wohnformen werden Leistungen
der Pflegeversicherung mit 15% der pau-
schal vereinbarten Vergiitung, jedoch mit max.
266 €/Monat abgegolten (vgl. hierzu § 43a
SGB XI). Begriindet wird diese pauschale Fi-
nanzierung der Pflege i. d. R. mit dem Auftrag
der Einrichtung, da der Schwerpunkt auf der
Eingliederungshilfe liegt und damit auf die
Teilhabe gerichtet wird. Die bendtigten Leis-
tungen werden von einem Pool an Mitarbeiten-
den erbracht.

Neben besonderen Wohnformen existieren
klassische Altenpflegeheime im Sinne des § 43
SGB XI, in denen Menschen mit einer Kor-
perbehinderung leben und pflegerisch versorgt
werden. Der Begriff der Altenpflege legt nahe,
dass in diesem Setting vorwiegend dltere Men-
schen mit einem Pflegebedarf versorgt werden.
Unter dem Slogan wie z.B. ,Junge Pflege”
leben auch Menschen unter 60 Jahren dort,
unter anderem Personen mit Korperbehinde-
rungen. Bediirfnisse und Tagesabldufe dieser
jungen Menschen mit Hilfebedarf unterschei-
den sich von denen der idlteren Zielgruppe und
fiilhren zu Herausforderungen in der Versor-
gung. Schmitt und Homfeldt (2020) beschif-
tigen sich in ihrer Publikation mit den Be-
diirfnissen junger Pflegebediirftiger und kon-
statieren, dass sich junge Menschen mit Be-
hinderungen unter anderem in die strukturellen
Besonderheiten der pflegerischen Versorgung
einbringen wollen, hierdurch Teilhabe an der
Gesellschaft erfahren und sich eingebunden
fiihlen. Besonders die Zielgruppe der jungen
Menschen unter 60 Jahren mit einer Pflegebe-
diirftigkeit wird im pflegerischen Diskurs oft
vernachléssigt.

Eine weitere Wohn- und Hilfsmoglich-
keit ist die ambulante Versorgung nach § 71
SGB XI. Die Betroffenen wohnen einer ange-
mieteten Wohnung oder Wohngemeinschaft;
die benétigten Leistungen werden bei Pflege-
und/oder Assistenzdiensten gebucht und indi-
viduell erbracht. Grundlegendes Ziel ambu-
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lanter Pflege besteht darin, Menschen trotz
Pflegebediirftigkeit den Verbleib in der eige-
nen Wohnung zu ermdglichen. Die grundsitz-
lichen gesetzlichen Rahmenbedingungen fiih-
ren zu festgelegten Abrechnungsmodalititen
mit den Pflegekassen. Voraussetzung fiir die
Zulassung als Pflegedienst ist ein Versorgungs-
vertrag (Biischer und Krebs 2018). Eine wei-
tere Moglichkeit — ohne Einbindung von Ver-
sorgungsvertrigen und Pflegediensten — sind
Arbeitgebermodelle fiir Menschen mit Kor-
perbehinderungen. Auch hier bewegt sich die
Versorgungsform unter ambulanten Rahmen-
bedingungen, d. h. in der eigenen Hiuslichkeit.
Durch das personliche Budget ist es moglich,
als Arbeitgeber oder Arbeitgeberin titig zu
werden und nach individuellem Bedarf selbst
Personen sozialversicherungspflichtig einzu-
stellen, die aufkommende Bedarfe kompensie-
ren. Je nach Qualifikation werden die Mitar-
beitenden als Assistenten bzw. Assistentinnen
bezeichnet. Abhédngig von Art und Schwere
des Hilfebedarfs kann bis zu 24 h am Tag eine
Assistenz anwesend sein. Die Assistenz iiber-
nimmt hauswirtschaftliche Tatigkeiten, Frei-
zeitbegleitung, Studiums- oder Arbeitsassis-
tenz und pflegerische Hilfestellungen. Die Fi-
nanzierung erfolgt durch verschiedene Tri-
ger (z.B. Eingliederungshilfe und Pflegever-
sicherung), jedoch mit dem Unterschied, dass
der Mensch mit Behinderung als Arbeitgeber
oder Arbeitgeberin die Gelder verwaltet, Mit-
arbeitende eigenverantwortlich anstellt und die
Lohne tiberweist (Millich 2016).

Altere und neuere Publikationen weisen
darauf hin, dass pflegewissenschaftliche An-
nidherungen an Menschen mit Behinderung
rar sind. Bereits 2003 formulierte Tiesmeyer,
dass aufgrund stark piddagogisch orientierter
Ansitze in der Behindertenhilfe den pflege-
rischen Aufgaben und Arbeitsinhalte wenig
Aufmerksamkeit gewidmet wird (Tiesmeyer
2003). Menschen mit Behinderungen haben
einen spezifischen Bedarf an pflegerischer Un-
terstiitzung (Latteck und Weber 2018). Die
Agenda Pflegeforschung mochte durch das
Aufgreifen relevanter Aspekte fiir Pflegefor-
schung und Lehre eine qualitativ hochwerti-

ge Pflege erreichen. Es werden Zielgruppen
vorgestellt und spezifische Aspekte innerhalb
der Pflegeforschung beschrieben, die aufgrund
fehlender wissenschaftlicher Grundlagen zu
Versorgungsproblemen fiihren. In der Agen-
da wird als prioritdres Thema die Pflege von
Menschen mit Behinderungen aufgerufen; die
Pflege dieser Zielgruppe wird als bedeutsame
gesellschaftliche Aufgabe beschrieben. Dabei
wird betont, dass Behinderung keine Krank-
heit ist und damit weder der Pflege chronisch
kranker Menschen noch der Altenpflege zu-
geordnet werden kann. Selbstbestimmung und
Partizipation sind zentrale Ziele der Pflege bei
vorhandenen Behinderungen (Behrens et al.
2012) Auch Biiker (2014) weist darauf hin,
dass dem Thema Behinderung in der Pflege-
wissenschaft eine hohere Prioritit einzuriu-
men sei.

Die Pflege in der Hiuslichkeit unterschei-
det sich von der Pflege im Krankenhaus da-
hingehend, dass sie sich an der Lebenswelt
der Betroffenen orientiert. Der Pflegebedarf
ist individuell; die Forderung der Selbststidn-
digkeit, die Stiarkung der Unabhingigkeit so-
wie die Steigerung des Wohlbefindens stehen
dabei im Vordergrund pflegerischer Interak-
tionen. Ein Scoping Review ergab, dass sich
die nationale und internationale Literatur vor-
wiegend mit Ubergingen zwischen Versor-
gungssettings, pflegenden Angehdrigen sowie
der Verbesserung von Selbststindigkeit befasst
(Helbig et al. 2022). Eine Annidherung aus der
Perspektive von Menschen mit Korperbehin-
derung selbst sowie der Pflegefachpersonen,
die in die Pflege eingebunden sind, blieb bisher
aus. Die Beteiligung der betreffenden Men-
schen selbst ist jedoch nicht nur in der Diskus-
sion um mehr Teilhabe und Selbstbestimmung
unerlésslich.

7.3 Methodik

Um darzustellen, wie Menschen mit Korperbe-
hinderungen pflegerische Hilfestellungen erle-
ben, fiihrten wir ein qualitatives Forschungs-
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projekt durch. Da die Zielgruppe im Rahmen
der Pflegewissenschaft weitestgehend unbe-
achtet ist, eignete sich der explorative und
interpretative Ansatz der Grounded Theory
(Strauss und Corbin 2010). Die Ethik-Kom-
mission der Universitit Witten/Herdecke er-
teilte die Erlaubnis, die Studie durchzufiihren
(Antrag Nr. 22/2019).

Zur Beantwortung der iibergeordneten For-
schungsfrage im Projekt ,,Wie wird die Pfle-
ge von Menschen mit Korperbehinderung von
Pflegefachkrdiften gestaltet?“ wurden 27 Men-
schen mit einer Korperbehinderung mittels
problemzentrierter Interviews (Witzel 2000)
befragt. Aufgrund der Vielfalt von Korper-
behinderungen und der Wohnmoglichkeiten
wihlten wir Personen aus, die in besonderen
Wohnformen (n=5), ambulanten Wohnformen
(n=22), davon in Wohngemeinschaften (n=1)
oder im Rahmen eines Arbeitgebermodells
(n=4) versorgt wurden. Aulerdem haben wir
sowohl Menschen mit erworbenen (n=10) als
auch solche mit angeborenen (n=17) Kor-
perbehinderungen befragt. Weiter wurden die
Erfahrungen mit den in Anspruch genomme-
nen professionellen pflegerischen Hilfestellun-
gen beriicksichtigt. So wéhlten wir bewusst
sowohl Menschen aus, die zum ersten Mal pro-
fessionelle Hilfestellungen erhielten, als auch
Personen, die bereits iiber Jahrzehnte derlei
Hilfe in Anspruch genommen hatten. Das Al-
ter der Befragten reichte von 21 bis 60 Jahre
(Mittelwert 42). 15 Teilnehmende bezeichne-
ten sich als minnlich, 12 als weiblich. Der
Behinderungsgrad betrug im Mittel 99,6 (Mo-
dalwert 100). Der mittlere Pflegegrad betrug
4,04 (Modalwert 5).

7.4 Ergebnisse

Ziel einer jeder Grounded-Theory-Studie ist
die Identifikation eines Kernphidnomens. Die-
ses Phidnomen steht in Mittelpunkt der Daten-
auswertung und hat Beziige zu allen weiteren
identifizierten Phinomenen. Das Kernphino-
men der Studie lautet ,,L.ebensqualitédt mit Hil-

festellungen selbst beeinflussen*. Lebensqua-
litdt steht damit aus der Perspektive der Be-
troffenen im Mittelpunkt der Pflege von Men-
schen mit Korperbehinderungen. Diese kann
auf einem hohen oder auch niedrigen Niveau
ausgestaltet sein. Die Einordnung ist abhin-
gig davon, wie die Betroffenen die erhalte-
nen pflegerischen Hilfestellungen im Abgleich
mit ihren Wiinschen und Anforderungen an
die bendtigten Hilfestellungen subjektiv be-
werten. Diese Bewertung ist wiederum die
Grundlage fiir die Einordnung von Lebensqua-
litdt. Als positive Konsequenz wahrgenomme-
ner Lebensqualitit kann sich ein Zustand des
Wohlfiihlens bzw. Unwohlfiihlens entwickeln
(Helbig et al. 2022). In diesem Beitrag wird
der Schwerpunkt auf Kontext, Hauptphino-
men sowie damit einhergehende pflegerische
Interventionsmoglichkeit gelegt.

Kontext: Art der Wohn- und
Hilfsform

7.4.1

Jedes Phidnomen tritt in einem spezifischen Set
an Bedingungen auf. Diese sind Zeit, Ort, Dau-
er, soziales oder kulturelles Umfeld. Dieses Set
an Bedingungen wird in der Grounded Theory
Kontext genannt. Die Phianomene sind damit
nicht isoliert zu betrachten, sondern stehen in
einem direkten Zusammenhang zum Kontext
und erlangen hierdurch eine spezifische Be-
deutung. Eine Voraussetzung fiir ein Leben
nach eigenen Vorstellungen und damit die Er-
moglichung von Lebensqualitit ist die richtige
Wohn- und Hilfsform, die zu den gegebe-
nen Bediirfnissen und Bedarfen passt. Jede
Moglichkeit des Wohnens hat spezifische Vor-
und Nachteile. Die Wahl des Wohnortes er-
folgt unter Abwégung von individuell gesetz-
ten Mindestanforderungen, Erwartungen und
Wiinschen. Nicht zuletzt hat die Verfiigbarkeit
einen grof3en Einfluss.

Die Verfiigbarkeit von Wohnmoglichkeiten
variiert stark. Stationire Wohnplitze sind im
Vergleich zu ambulanten Wohnformen schnel-
ler verfiigbar, da der Genehmigungsprozess
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aufgrund geringerer Kosten unkomplizierter
ist. Diese Wohnform zeichnet sich durch ei-
ne hohe Versorgungssicherheit bis zu 24 h am
Tag aus. Es besteht ein Komplettpaket aus
barrierefreiem Wohnraum und pflegerischen
Hilfestellungen, die durch einen Pool an Mit-
arbeitenden im Drei-Schicht-System erbracht
werden.

Fiir ambulante Hilfestellungen wird barrie-
refreier Wohnraum bendtigt, der zumeist in
dlteren Wohnungen nicht vorhanden ist und
erst allmihlich in Neubauten standardisiert
wird. Auflerdem miissen bei den verschiede-
nen Kostentridgern (z. B. Eingliederungshilfe-
triger, Pflegeversicherung) Bewilligungen ein-
geholt werden. Bei einer notwendigen Eins-
zu-Eins-Betreuung im ambulanten Umfeld ist
zudem die Sicherheit der Leistungserbringung
durch mogliche Ausfille der Mitarbeitenden
ein fragiles Konstrukt. In dieser Wohnform
besteht jedoch mehr Flexibilitdt durch hohere
individuelle Zeitkontingente.

» Vor dem Leben auflerhalb dieser Anstalten
stehen jedoch hohe Hiirden: Man braucht
eine barrierefreie Wohnung, in der auch
Assistenten eine Riickzugsmoglichkeit ha-
ben. Man braucht ein Assistenzteam. Man
braucht eine Kosteniibernahmezusage eines
Kostentrigers. Und das alles punktgenau
zum selben Zeitpunkt. Klappt auch nur ein
Parameter nicht, fillt das gesamte Karten-
haus in sich zusammen (IP 17).

Die pflegerischen Hilfestellungen konnen
von grundpflegerischen Tétigkeiten, hauswirt-
schaftlicher Unterstiitzung, Behandlungspfle-
ge bis hin zur Freizeitbegleitung und Alltags-
unterstiitzungen variieren. Die Durchfiihrung
von Hilfestellungen lebt von der Qualitét der
Beziehung zwischen den Menschen mit einer
Korperbehinderung und den Helfenden; Inter-
aktionen gelingen besser, wenn jede Seite ihre
Personlichkeit einbringen kann. Die Bezie-
hung sollte sich keineswegs einseitig gestalten
im Sinne eines Roboters, der ausschlieflich
Befehle ausfiihrt. Sympathie und gemeinsam

Spal zu haben lockert die Atmosphire auf und
trdgt zu mehr wahrgenommener Lebensqua-
litdt bei. Bei hoher Sympathie und hiufigen
gemeinsamen Interaktionen entsteht ein Ver-
trauensverhiltnis, das die Beziehungsqualitit
stirkt. Fehlt die Sympathie, wird lediglich das
Notwendigste besprochen, unpersénliche und
distanzierte Beziehungen mit Helfenden und
ein damit verbundenes hierarchisches Gefille
konnen entstehen. Die gewiinschte Augenhdo-
he geht verloren.

» Wenn du die Personen irgendwann ofters
siehst, baust du tatsdchlich auch eine per-
sonliche Beziehung zu denen auf. Das ist so.
Also sie sind mir dann in dem Sinne nicht
egal, sie sind nicht anonym und dadurch ent-
wickle ich natiirlich auch ein Interesse an
den Personen und die durchaus — denke ich
— auch an mir, wie es mir geht (IP 6).

7.4.2 Kernphanomen:
Lebensqualitat mit
Hilfestellungen selbst
beeinflussen

Die Studie zeigt, dass das Kernphédnomen ,,Le-
bensqualitdt mit Hilfestellungen selbst beein-
flussen* fiir Menschen mit Kérperbehinderung
als Betroffene im Mittelpunkt steht. Lebens-
qualitdt und sich Wohlfiihlen haben fiir Men-
schen mit Korperbehinderungen die hochste
Bedeutung. Lebensqualitit steht fiir eine ho-
he Zufriedenheit mit den einhergehenden und
notwendigen Hilfestellungen sowie fiir eine
entspannte atmosphérische Grundstimmung,
wihrend die Hilfestellungen gegeben werden.
Entspannung und ein Gefiihl von Sicherheit
entstehen. Lebensqualitit ist subjektiv gestalt-
bar. Wiinsche an das eigene Leben sowie
Wiinsche und Anforderungen an zu erbrin-
gende Hilfestellungen prigen Erwartungen an
pflegerische Hilfestellungen und gleichsam ei-
nen Standard, der innerhalb der Versorgung
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erreicht werden soll. Hierzu gehort beispiels-
weise, dass Wiinsche im Rahmen der Kor-
perpflege von den Pflegepersonen umgesetzt
werden. Werden Vorlieben beriicksichtigt, hat
das wiederum einen direkten Einfluss auf das
Wohlfiihlen.

» Da geht es um eine Harmonie, um eine Zu-
friedenheit, um, ja, eine Geborgenheit viel-
leicht auch. Zu Hause mdochte ich mich ja
geborgen und zufrieden fithlen und mochte
nicht gegen irgendetwas kampfen. Ich iiber-
spitze das immer so ein bisschen. Und, ja,
da ist Harmonie und Runterkommen und
Entspannen vom Alltag und so weiter; sind
da, glaube ich, ganz, ganz wichtige Punkte
(IP 15).

Erhaltene Hilfestellungen werden mit den vor-
handenen Wiinschen und Anforderungen ab-
geglichen. Liegen Anforderungen an und Er-
halt von Hilfestellungen nah beieinander, ent-
steht ein Wohlgefiihl und die Lebensqualitit
wird als hoch beschrieben. Bei Unstimmig-
keiten entsteht ein Unwohlsein. Drei Interven-
tionsmoglichkeiten konnten innerhalb unserer
Studie identifiziert werden:

Die erste Moglichkeit ist die Verdnderung
des Kontextes der Wohn- und Hilfsform; er
kann die individuelle Entfaltung durch struk-
turelle Gegebenheiten (Wohnraum, vorhande-
ne Zeit fiir Hilfe) einschrinken. Infolgedessen
kann ein Umzug oder ein Wechsel der Hilfs-
form angestrebt werden.

» Immer wieder dreht sich das im Kopf. So
und so will ich das haben. So und so wird
das dann sein. Das ist schwer. Da dreht man
sich ewig im Kreis. Und das wollte ich ir-
gendwann. Da wird man unzufrieden. Da
staut sich etwas in einem auf. Und das ist
dann schwer. Und das kommt dann meis-
tens in den ungiinstigen Situationen zum
Ausbruch. (...). Und das wollte ich einfach
nicht mehr und deshalb habe ich gesagt:
,.Ich muss raus* (IP 29).

Die zweite Moglichkeit beschreibt die Re-
flexion und ggf. Anpassung intervenierender
Bedingungen. Durch Reflexion der eigenen
Wiinsche an die Hilfestellungen, Auseinander-
setzung mit und Akzeptanz der Korperbehin-
derung bzw. bewusste Reflexion von Erfah-
rungen sowie aktive Einflussnahme auf die
Durchfiihrung von pflegerischen Hilfestellun-
gen kann deren Durchfiihrung direkt sowie in
der Konsequenz auch die Lebensqualitit ange-
passt werden.

» Also ich kann ja selbst sagen, also wie ich
gerne was hitte, wie man mich waschen
soll. Oder, dass ich selbst in den Rollstuhl
klettere und nicht geliftet werden mdchte.
Das kann ich ja alles frei selbst entschei-
den. Ob ich tiberhaupt duschen mochte oder
nicht. Ob ich auf Toilette muss oder nicht
P 12).

Die dritte Interventionsmoglichkeit ist pas-
siv. Menschen mit Korperbehinderung kénnen
im Beeinflussen von Lebensqualitit scheitern
und dann keine hohe Lebensqualitét erreichen.
Sie verharren im ,,Sich-Unwohlfiihlen®, oh-
ne Handlungsabsichten zu verspiiren. Auf die
Frage an einen Interviewteilnehmer aus dem
stationdren Kontext, was ihm zum Wohlfiihlen
fehlt, antwortet er:

» Vertrauen zu den Pflegekriften vielleicht.
Einfach mal rausgehen konnen und nicht
immer sagen, ,,nein, ich kann gerade nicht".
Weil, ich war vorher jeden Tag drauBen. Ich
habe jeden Tag was Neues erlebt. Und das
fehlt mir hier (IP 33).

Obwohl er seine Bediirfnisse klar wahr-
nimmt und es potenzielle Losungsmoglich-
keiten gibt, verspiirt der Interviewteilnehmer
keinen Wunsch umzuziehen und die Wohn-
und Hilfsform zu wechseln. Infolgedessen ver-
harrt er im Unwohlsein.
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7.43 Zusammenarbeit
verschiedener
Berufsgruppen innerhalb
der Pflege

Im Rahmen der durchgefiihrten Grounded-
Theory-Studie fiel auf, dass viele Berufsgrup-
pen sich auf unterschiedliche Weise mit Men-
schen mit einer Korperbehinderung und den
damit einhergehenden Bedarfen befassen.

Der Einbezug verschiedener Berufsgrup-
pen kann verschiedene Funktion erfiillen: Sich
abzusichern, Probleme zu kldren sowie sich
im Team gegenseitig zu unterstiitzen. Die Zu-
sammenarbeit hat einen hohen Einfluss darauf,
Klarheit zu gewinnen. Verschiedene Situatio-
nen werden kommunikativ und kollegial re-
flektiert. Dies kann einerseits im eigenen Team
erfolgen, beispielsweise unter allen Mitarbei-
tenden einer Wohneinrichtung oder auch im
erweiterten Team unter Einbezug des Hausarz-
tes und der Therapeutinnen und Therapeuten.
Eine erfolgreiche multiprofessionelle Zusam-
menarbeit zeichnet sich dadurch aus, dass die
Sicht jeder einzelnen Berufsgruppe durch eine
gemeinsame Betrachtungsweise unterschiedli-
cher Berufsgruppen ergidnzt wird.

» Ja, ich glaube schon, dass man da auch viel-
mehr zusammenarbeiten sollte, weil manch-
mal die Einseitigkeit einer Berufsgruppe
und die Einzigartigkeit der anderen Berufs-
gruppe, wenn man die in einen Topf wirft,
doch so wundervolle Dinge hervorbringt
Ip 7).

Da Korperbehinderungen individuell sind,
sind auch die gegebenen Herausforderungen
breit gefichert. Ein Austausch mit den Team-
kollegen hilft, Individualitit der pflegerischen
Versorgung sowie Sicherheit fiir das eigene
Handeln herzustellen:

» Und wenn man die Losung selbst nicht
findet, dann fragt man bei seinen Team-
kollegen nach, wie machst du das denn
eigentlich? Und ja, das macht den Beruf ja

auch ein Stiick weit aus, dass man halt nicht
die Schulbuch-Patienten hat, bei denen man
Schema F durchfiihrt, sondern dass man halt
seine eigenen Losungsstrategien auch ein
Stiick weit finden muss (IP 09).

Nicht zuletzt ist es von hoher Bedeutung,
das erweiterte Team zu kennen, d.h. auch
mit Namen. Durch den personlichen Kontakt
und kurze Gespriche iiber die Therapiein-
halte konnen die unterschiedlichen Arbeits-
schwerpunkte miteinander abgestimmt, reflek-
tiert und kontinuierlich verbessert werden. Da-
durch kann sich eine erfolgreiche Zusammen-
arbeit ergeben:

» Es kann nur Vorteile haben mit den The-
rapeuten zusammenzuarbeiten, denn nur
ein Zusammenarbeiten erbringt Erfolge.
(...) Unser Job ist es halt dann auch zu
fragen was haben Sie gemacht? Was kon-
nen wir als Pflegepersonal verbessern? Wie
konnen wir besser zusammenarbeiten? Was
konnen wir noch iibernechmen? (IP 10)

7.5 Diskussion der Ergebnisse und
Losungsansatze

Lebensqualitit trotz der Notwendigkeit pflege-
rischer Hilfestellungen selbst zu beeinflussen
steht im Mittelpunkt der pflegerischen Versor-
gung von Menschen mit Korperbehinderun-
gen. Wir konnten zeigen, dass Lebensqualitit
aus der Bewertung in Anspruch genommener
pflegerischer Hilfestellung im Abgleich mit
den Vorstellungen des pflegebediirftigen Men-
schen resultiert. Wenn die Lebensqualitit als
gering beschrieben wird, kann der Kontext des
Wohnens verdndert oder an intervenierenden
Bedingungen wie z. B. der Reflexion gegebe-
ner Wiinsche gearbeitet werden.

Die erste dargestellte Interventionsmog-
lichkeit zeigt, dass der Kontext der Wohnform
und damit einhergehende strukturelle Bedin-
gungen die Lebensqualitit beeinflussen kon-
nen. Die vorhandenen Sozialgesetze und unter-
schiedlichen Wege der Finanzierung und An-
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tragstellung sind komplex; ohne ausreichen-
des Fachwissen sind solche Hiirden schwer zu
iiberwinden. Auflerdem erscheinen die Gren-
zen zwischen stationdrem und ambulantem
Wohnen zu hart — es gibt kaum Moglichkeiten
des Ausprobierens. Auch ist bezahlbarer, bar-
rierefreier Wohnraum rar. Hier sind politische
Reformen notwendig, die bezahlbare Wohn-
formen sowie innovative Versorgungsformen
moglich machen.

Um die Lebensqualitit durch die Verin-
derung des Kontextes zu erhohen, sollte die
multiprofessionelle Zusammenarbeit verstirkt
werden. Multiprofessionell bzw. multidiszi-
plindr bedeutet, dass mehrere Berufsgruppen
unabhingig voneinander titig sind und sich
jede Profession auf ihre eigenen Aufgaben
fokussiert (Jakobsen 2011). Die Zusammenar-
beit verschiedener Berufsgruppen im Sozial-
und Gesundheitswesen wird immer wichtiger
und ist en vogue (Oppermann und Schro-
der 2020). Das Ziel liegt in einer qualitativ
hochwertigen, patientenorientierten und rei-
bungslosen Patientenversorgung (Mabhler et al.
2014). Menschen mit einer Korperbehinde-
rung profitieren unter anderem von Pflege,
Therapie, sozialer Arbeit und Medizin. Da-
bei hat jede Berufsgruppe bestimmte Aufga-
ben und Ziele, die wiederum einzelne Teile
innerhalb der Gesamtversorgung widerspie-
geln. Jakobsen (2011) fiihrt aus, dass inner-
halb der Zusammenarbeit verschiedener Be-
rufsgruppen jeweils eigene berufliche Kern-
kompetenzen entstehen. Ausgebildete Pflege-
fachkrifte sind beratend und durchfiihrend ti-
tig. Sie erheben den Pflegebedarf, schreiben
Pflegeplanungen, tiberwachen den Pflegepro-
zess, fithren Schulungen und Anleitungen von
Mitarbeitenden ohne pflegerische Ausbildung
durch. Nicht zuletzt beraten sie Menschen
mit Behinderungen in pflegefachlichen und
gesundheitlichen Fragestellungen oder ent-
wickeln und implementieren pflegefachliche
Konzepte (Uhl 2017). Unter personlicher As-
sistenz wird eine umsetzende Hilfsform fiir
Menschen mit Behinderungen verstanden, mit
der sie ein selbstbestimmtes Leben im Alltag
fiilhren konnen. Die Hilfen konnen iiber pfle-

gerische, hauswirtschaftliche oder begleiten-
de Tétigkeiten verschiedene Inhalte aufweisen
(Mohr 2006). Auch die soziale Arbeit sieht
Menschen mit Behinderungen als Zielgruppe
des Handelns (Rohrmann 2018). Die Haupt-
aufgabe liegt gemifl Roh (2011) darin, die Zu-
sammenhinge zwischen Person und Umwelt
mittels spezifischer Methoden und Einsatz-
gebieten zu ergriinden. Unter anderem durch
Einzelfallhilfen, Beratung, Kompetenzfoérde-
rung soll personenzentrierte Unterstiitzung an-
geboten werden. Pflegefachpersonen sollten
die Veridnderungen von Kontexten begleiten
und durch gezieltes Empowerment unterstiit-
zen. Durch ein vertieftes Wissen ist es ihnen
moglich, die multiprofessionelle Zusammen-
arbeit beteiligter Berufsgruppen zu unterstiit-
zen. In der Praxis kann die Zusammenarbeit im
Rahmen iibergreifender Fallkonferenzen erfol-
gen, immer in Anwesenheit der betreffenden
Menschen. Eine einheitliche und gemeinsa-
me Dokumentation erleichtert die Transparenz
tiber abgesprochene Ziele und Hilfestellungen.

Die bewusste Reflexion von intervenie-
renden Bedingungen und damit einhergehen-
den Denkhaltungen hat ebenfalls einen Ein-
fluss auf die Lebensqualitét. Das Identifizieren
von Wiinschen, Klidren von Priorititen und
notwendige Anpassungen sowie das Arbeiten
an der Akzeptanz gegebener Funktionsein-
schrinkungen konnen Aufgaben einer erwei-
terten Pflegepraxis sein. Pflegewissenschaftli-
che Konzepte wie Advanced Nursing Practice
(ANP) konnen die Versorgungsqualitit von
Menschen mit Korperbehinderung verbessern.
Unter ANP wird eine erweiterte und wirksa-
me Pflege auf Masterebene verstanden. Spe-
zialisierung und Praxiserfahrungen sind damit
einhergehend notwendig (Spirig und De Geest
2004). Die Arbeit an intervenierenden Bedin-
gungen zur Verbesserung von Lebensqualitit
kann das pflegerische Aufgabenfeld erweitern.
Advanced Nursing Practice innerhalb der Pfle-
ge von Menschen mit Korperbehinderungen
sollte iiber Pilotprojekte ausprobiert und wis-
senschaftlich ausgewertet werden.

Wenn Menschen mit einer Korperbehin-
derung sich entscheiden, in einem Unwohl-
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sein zu verbleiben, sollten Erkrankungen wie
z.B. eine Depression zwingend ausgeschlos-
sen werden. Auch wenn diese Entscheidungen
akzeptiert werden miissen, sollten die Pfle-
genden regelmifige Gespriche und Hilfe an-
bieten. Ohne Druck konnen Angebote aufge-
zeigt und Unterstiitzungsmoglichkeiten offe-
riert werden. Instrumente wie die motivierende
Gesprichsfithrung konnen niitzlich sein. Un-
terstiitzt durch Assessmentinstrumente kann
auch hier die Versorgungsqualitit gesteigert
werden.

Durch unser Forschungsprojekt konnten
der blinde Fleck der Pflege von Menschen
mit Korperbehinderungen erhellt und neue Be-
darfslagen identifizieren werden. Menschen
mit Korperbehinderungen sind eine gering
beachtete Zielgruppe im pflegewissenschaft-
lichen Diskurs, obwohl spezifische Versor-
gungsbedarfe gegeben sind: Variierende Al-
tersspannen von jung bis élter, Unterschiede
der Korperbehinderung aufgrund erworbener
oder angeborener Behinderungen und eines
verdnderten Korpers, unterschiedliche Wohn-,
Hilfs- und Versorgungsformen. Dringend ge-
boten sind Forschungs- und Entwicklungspro-
jekte zur Evidenzlage der Versorgungsqualitiit.
Auch moderne Konzepte fiir die Praxis, in
denen Teilhabe und Pflege einander néher ge-
bracht werden, sind notwendig. So konnen
Liicken zwischen Autonomiebestrebungen der
Menschen mit Koérperbehinderungen und pro-
fessionellem Verantwortungsbewusstsein auf-
grund einer Fiirsorgepflicht der Pflegefachper-
sonen geschlossen werden.
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