BMPflegepraxis

Pflege von behinderten Menschen

Herausforderung an allen

Am Beispiel eines Tetraplegikers, der seinen Alltag mit Ehe-

frau und Spitex-Pflegenden meistert, wird deutlich, wie viel-

schichtig und gross, oft zu gross, die Herausforderungen ftr

den Betroffenen und die Beteiligten sind.

MAX MOOR
ANITA HUNGERBUHLER

DIE Pflege von behinderten Menschen
im héuslichen Umfeld ist vielschichtig und
stellt hohe Anforderungen an die Pflegen-
den. Neben klassischen Pflegeleistungen
wie etwa Korperpflege oder Wundversor-
gung sind Beratungs- und Steuerungsauf-
gaben wichtige Tétigkeiten. Ausserdem
sind in den letzten Jahren komplexere
Pflegesituation wie beispielsweise die Be-
treuung von dauerbeatmeten Behinderten
héufiger geworden, und wir stehen heute
erstmals vor der Tatsache, dass behinderte
Menschen in grosserer Zahl 65 Jahre und
alter werden und einen spezifischen Be-
darf ausweisen. Dabei kommen Aspekte
wie das personliche Umfeld, die grosst-
mogliche Autonomie, die finanzielle Situa-
tion, die Zusammenarbeit mit verschiede-
nen Institutionen und der lang andauernde
und oft hohe Pflegebedarf zum Tragen.

Lebensqualitat neu definiert

Verschiedene Behinderungsformen er-
fordern unterschiedliche Pflegeschwer-
punkte, spezifische Fachkenntnisse sowie
das Wissen um deren Auswirkungen auf
die Teilnahme am sozialen Leben. Auch
hat sich in den letzten Jahren die Vorstel-
lung verdndert, was Lebensqualitét fiir Be-
hinderte bedeutet. Wichtigster Grundsatz
war lange, dass Pflege und Betreuung ge-
wihrleistet sind. Heute sind Selbstbestim-
mung, Unabhingigkeit und Integration
wesentliche Kriterien fiir gute Lebensqua-
litdt, was dementsprechend Auswirkun-
gen auf die Pflegearbeit mit Behinderten
hat. Dazu kommt, dass in unserer Gesell-
schaft eine Zunahme von chronischen
Erkrankungen und Behinderungen zu be-
obachten ist. Es ist anzunehmen, dass
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auch zukiinftig der Anteil behinderter und
pflegebediirftiger Menschen und damit
der Bedarf an Pflege- und Unterstiitzungs-
angeboten fiir Menschen mit chronischen
Krankheiten und Behinderungen weiter
zunehmen wird.

Bediirfnisse aussern

Seit seinem Unfall vor iiber 34 Jahren ist
Herr P. als Tetraplegiker von der Pflege
und Betreuung anderer Menschen abhén-
gig. In all dieser Zeit wurde er in diversen
Institutionen, zu Hause und in Ferien-
lagern von unzédhligen verschiedenen,
fremden und nahe stehenden Personen
betreut und gepflegt. Er ist also quasi ein
Profi in der Entgegennahme von Hilfeleis-
tungen geworden. Er musste lernen, auf
der einen Seite die angebotene Hilfe anzu-
nehmen, und auf der anderen Seite seine
Bediirfnisse anzumelden, seine eigene
Verantwortung fiir das, was mit ihm ge-
schieht, wahrzunehmen und seine Indivi-
dualitdt zu behalten.

Er wohnt mit seiner Ehefrau in einem
rollstuhlgerecht adaptierten Einfamilien-
haus und ist 64 Jahre alt. Die zwei Kinder
sind seit einiger Zeit ausgezogen, kommen
aber oft zu Besuch.

Vor seinem Unfall war er als Bauarbeiter
titig, spater liess er sich umschulen. Er
machte eine Anlehre in einem Biiro und
hat so viele Jahre Teilzeit gearbeitet. Dane-
ben ist er im Behindertensport aktiv und
hilft im Garten und Haushalt was er kann,
wobei natiirlich eine Tetraplegie recht enge
Grenzen setzt. Er hilft sehr gerne beim
Kochen und hat einen Hund, mit dem er
mit grossem Vergniigen mit seinem elektri-
schen Rollstuhl spazieren fahrt. Er und sei-
ne Frau haben sich mit diesem Schicksals-
schlag auf ihre Art zurechtgefunden und
ein gut funktionierendes System erarbeitet,

in dem sie grundsétzlich eine gute Lebens-
qualitét erfahren. Allerdings ist das Gleich-
gewicht fragil und kann sehr schnell um-
kippen.

Auf Hilfe angewiesen

Grundsétzlich versucht Herr P. so viel als
moglich selbststindig zu erledigen, ist
aber dennoch auf Unterstiitzung durch die
Spitex und seine Ehefrau angewiesen und
muss dabei tiglich Eingriffe in seine In-
timsphére erdulden. Zum Beispiel ist das
Blasen- und Darmmanagement eine hoch-
sensible Angelegenheit, da einerseits eine
nicht angepasste Handhabung sehr
schnell medizinische Komplikationen mit
sich bringt, und andererseits eine Inkonti-
nenz sofort soziale Beeintrdchtigungen
nach sich zieht. Wichtig fiir das Gelingen
eines guten Blasen- und Darmmanage-
ments ist ausserdem eine angepasste Er-
ndhrung und Fliissigkeitszufuhr, was
bedeutet, dass Herr P. seine Erndhrung
nicht frei nach seinen Geliisten auswéhlen
kann, sondern sich an eine beschrénkte
Auswahl halten muss, was verstindlicher-
weise nicht immer leicht fallt.

Die verschiedenen Transfers konnen
dank des guten Trainings und geeigneten
Hilfsmitteln mit wenig Hilfe durchgefiihrt
werden. Im Bereich der Atmung hat er
wegen seiner hohen Lahmung eine stark
eingeschrinkte Atemkapazitit, kann nur
schlecht abhusten und ist so stetig mit dem
Risiko von Atemwegskomplikationen kon-
frontiert. Entsprechende Atemtherapien
werden regelméssig durchgefithrt. Bei
einer Tetraplegie ist die hohe Dekubitusge-
fahrdung ein zentrales Element, so auch
bei Herr P., was bedeutet, dass der Lage-
rung, der Hautpflege, der Hautbeobach-
tung und der Druckentlastung konstant
grosse Beachtung geschenkt werden muss.

Taglich zweimal Spitex

Die Spitex kommt tdglich zweimal, in-
klusive an den Wochenenden vorbei und
setzt dafiir drei Stunden ein. Die erwahn-
ten Pflegeschwerpunkte sind dabei im
Kontext mit dem Bediirfnis von Herr P.
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nach grosstmoglicher Selbststdndigkeit
und Unabhéngigkeit zu sehen. Das bedeu-
tet, dass eine fortwdhrende Balance zwi-
schen Unterstlitzungsbedarf und grésst-
moglicher Autonomie gefunden werden
muss. Pflegen im hauslichen Umfeld von
behinderten Menschen und ihren An-
gehorigen erfordert andere Schwerpunkte
als im stationdren Bereich, da nicht die
Behandlung der Behinderung oder der Er-
krankung, sondern die Integration in den
Alltag im Vordergrund steht. Nur zu oft
sind diese beiden Pole schlecht miteinan-
der vereinbar und daher ist es hiufig
schwierig, pflegerisch und therapeutisch
angezeigte Verhaltensregeln durchzuset-
zen, wenn diese nicht mit der Organisation
und den Bediirfnissen des Alltags kompa-
tibel sind. Es stellt sich dann die Frage,
was hoher zu gewichten ist: die an sich
notwendige Einschrinkung, um eine ge-
sundheitliche Gefihrdung zu vermeiden,
oder die momentan erlebte Lebensqua-
litat.

Dekubitusproblem

Herr P. hat seit acht Jahren chronisch
rezidivierende Dekubitalulcera. In dieser
Zeit verbrachte er zusammengerechnet
fast vier Jahre in Spitdlern und Spezialkli-
niken. Er wurde mehrere Male operiert
und verbrachte Monate, ja Jahre nur lie-
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Die Pflege Behinderter ist vielschichtig und umfasst neben Pravention und Beratung auch

gend und musste dazu ungeheure Geduld
aufbringen. Leider ist seine enorme Anfil-
ligkeit fiir einen Dekubitus trotz all der Be-
handlungen und Therapien nicht besser,
sondern durch die vielen Narben in der
Gesdssregion sogar grosser geworden.

Das zentrale Pflege- und Betreuungsziel
ist, dass Herr P. mit seiner Behinderung
weiterhin zu Hause bleiben kann und die
Dekubitalulcera moglichst lange zu Hause
versorgt werden konnen. Leitend dabei ist
die Forderung und Erhaltung der Selbst-
stindigkeit sowie die Zufriedenheit der
Betroffenen. Nicht zuletzt lassen sich ge-
geniiber der Einweisung in eine Spezial-
klinik grosse Kosteneinsparungen erzie-
len.

Priméres Anliegen ist natiirlich die
Prévention von neuen Druckstellen. In der
Beurteilung von Druckstellen sind alle Be-
teiligten mittlerweile grosse Expertlnnen.
Die Erfahrung aus den vergangenen Jah-
ren hat allerdings gezeigt, dass der Grat
zwischen intakter Haut und Dekubitus
sehr schmal ist. Die Hilfsmittel konnten
optimal angepasst werden. So wurde eine
spezielle Sitzschale fiir den Rollstuhl ange-
fertigt, verschiedene Sitzkissen evaluiert
und angepasst sowie die Sitzposition im
Auto optimiert. Herr P. liegt nun auf einer
Spezialmatratze, die eine Luftstromthera-
pie ermoglicht. Diese Matratze ist sehr
teuer und ist daher bei den Kostentréigern

die «klassischen» Pflegeleistungen.

nur mit grossem Aufwand durchsetzbar,
hat aber ganz entscheidende Vorteile. Am
Gesdss im Bereich der Druckstellen ergibt
sich durch die Warme und Luftzirkulation
der Matratze ein optimales Milieu und
grundsétzlich ist ein sehr kleiner Auflage-
druck vorhanden. Querschnittgelihmte,
insbesondere Tetraplegiker, konnen infol-
ge der reduzierten Atemkapazitit haufig
nicht auf dem Bauch liegen und Seitenlage
ist wegen der téiglichen (Uber-)Belastung
der Schultern oft auch nicht moglich. So
kann Herr P. auf dem Riicken liegen blei-
ben und es miissen keine Umlagerungen
in der Nacht vorgenommen werden. Dies
bedeutet, dass Herr und Frau P. ohne
Storungen durchschlafen konnen, was ei-
ne enorme Entlastung fiir sie bedeutet und
sehr wichtig fiir ihre Leistungsfihigkeit ist.

Delikate Pflege

Da die Dekubitalulcera hauptséchlich
im Bereich des Sphinkters liegen, ist die
Wundversorgung sehr schwierig und eine
addquate Hygiene kann aus anatomischen
Griinden schlecht gewahrt werden. Die
Darmentleerung muss sehr vorsichtig
durchgefiihrt werden und bringt trotzdem
immer wieder Bewegung und Verunreini-
gungen in den Wundbereich. Dies bedeu-
tet einen grossen zeitlichen Aufwand fiir
eine sorgfiltige Darmentleerung und
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eventuell mehrere Verbandwechsel pro
Tag. Frau P. wurde aus diesem Grund in
der Wundversorgung instruiert und sie
fiihrt die Verbandwechsel bei Bedarf
selbstdndig und sehr genau durch.

Mittels digitaler Fotografie wird der Ver-
lauf der Hautsituation festgehalten und
kann, wenn nétig, durch den plastischen
Fachspezialisten via Mail begutachtet und
seine Empfehlungen in die Therapie mit-
einbezogen werden. So muss Herr P. den
weiten Weg in die Spezialklinik nicht «un-
ter die Rdder» nehmen, was wieder eine
zusitzliche Belastung fiir ihn und «seine»
Druckstellen wére. Zudem sollte in den
kritischen Phasen von der Druckentla-
stung her sowieso moglichst wenig mobili-
siert werden. Dies wiederum kann wieder
andere Probleme mit sich bringen. Die Im-
mobilisation ist eine psychische Belastung,
Langeweile stellt sich ein und die Gefahr
weiterer Komplikationen wie beispielswei-
se Thrombosen oder Atemprobleme sind
zu beachten. Nicht selten fiihren der Man-
gel an ausserhduslichen Kontakten und
die begrenzte Kommunikation zu einer so-
zialen Isolation. Ausserdem wird der
Blickwinkel durch die tagtdgliche Beschéf-
tigung mit diesen Problemen einge-
schrinkt. So werden Abfiihren, Analtoilet-
te, Verbandwechsel, Liegen und Sitzen zu
einem «Non-stop»-Thema, beherrschen
den Alltag und wirken sich auf die Lebens-
qualitit von Herrn P. und ebenso auf dieje-
nige seiner Frau aus.

24-Stunden-Job

Frau P. iibernimmt tagtdglich all die vie-
len kleinen Handreichungen sowie die
Pflege in der Zeit, wo die Spitex nicht mehr
vor Ort ist. Sie muss immer présent sein
fiir diese Aufgaben und hat somit einen
24-Stunden-Job, an 365 Tagen im Jahr.
Sie kann es sich daher gar nicht leisten,
selber krank zu werden oder auszufallen.
Wenn die Probleme mit den Dekubitalul-
cera akut sind und ein Klinikaufenthalt un-
umgénglich ist, muss Frau P. sich zu Hause
alleine um alles kiimmern und hat dazu
sehr weite Distanzen zu bewdltigen, um
ihren Ehemann zu besuchen. Sie hat
Angst, den Anforderungen nicht zu genii-
gen, fiihlt sich konstant iiberfordert und
ausgebrannt. Sie erkldrt jedoch klar, dass
sie fiir die Unterstiitzung ihres Ehemannes
verantwortlich ist und das als ihre mora-
lische Pflicht ansieht. Frau P. hat den Ein-
satz der Spitex schitzen gelernt. Inshe-
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sondere wird darauf geachtet, dass sie
moglichst wenige Tatigkeiten im Intimbe-
reich ihres Mannes vornimmt, dies ist
wichtig fiir die Pflege ihrer Partnerschaft.
Sie wiirde gerne noch zusétzliche Entlas-
tungsangebote annehmen, hier allerdings
setzt der Kostentridger klare Grenzen. So
sind die drei Stunden Spitex pro Tag be-
reits wesentlich tiber dem eigentlichen
Limit von 80 Stunden pro 90 Tage. Das zu-
sitzliche Zeitbudget musste mittels eines
speziellen Gesuchs via Spitex und Haus-
arzt beantragt werden. Als nichste Stufe
steht von Seiten des Kostentrdgers her aus
Griinden der Wirtschaftlichkeit im Prinzip
nur noch eine Heimeinweisung zur Dis-
kussion, was allerdings im krassen Gegen-
satz zu den Wiinschen von Herrn und Frau
P. steht und auch aus pflegerischer und
rehabilitativer Sicht absolut keine gute
Losung ware.

Gefahr der Isolation

Als Entlastung fiir seine Ehefrau nimmt
Herr P. nach Maglichkeit an Ferienwochen
fiir Tetraplegiker teil. Dort wird die Pflege
von freiwilligen HelferInnen tibernommen
und die Angehorigen konnen sich eine
Woche Zeit fiir sich selbst nehmen. Aller-
dings ist diese Entlastung durch die hoch-
gradige Dekubitusgefdhrdung von Herrn
P. nicht immer moglich und auch fiir seine
Ehefrau bedeutet es einen gewissen
Stress, ihren Mann in fremde Hande ge-
ben zu miissen.

Die Verunsicherung bei Herrn P. und
seiner Ehefrau ist sehr gross, da wegen
der akuten, stindigen Gefahr einer neuen
Druckstelle nur noch reduziert Aktivitéten
moglich sind und dadurch die Gefahr einer
Isolation fiir beide {iberaus hoch ist. Be-
hinderte, welche auf ein tragfdhiges sozia-
les Netz zdhlen konnen, von welchem sie
die notwendige Unterstiitzung erhalten,
haben einen grossen Vorteil. Dies ist je-
doch mit der heutigen gesellschaftlichen
Entwicklung mit dem Verschwinden von
Grossfamilien und der generellen Indivi-
dualisierung nicht mehr selbstverstind-
lich und muss daher sorgféltig aufgebaut
und gepflegt werden.

Anforderungen an die Pflege

Die Pflege Behinderter unterscheidet
sich von der Akutpflege vor allem in dem
Punkt, dass viele Behinderte und meist
auch ihre Angehdrigen ihre eigenen «Pfle-

geexpertlnnen» sind und bestens Be-
scheid wissen, wie die Pflege bei ihnen zu
erfolgen hat. Sie tibernehmen dabei Ver-
antwortung fiir das, was bei ihnen ge-
schieht und auch fiir das, was sie nicht
wollen. Fiir die Pflegenden heisst das, dass
sie gemeinsam mit den Betroffnen die Be-
diirfnisse und Moglichkeiten gut kldren
und klar abgrenzen, was sie an Pflege
iibernehmen und was von den Angehori-
gen geleistet wird oder werden kann. Die
Beratung und Instruktion zu konkreten
Themen ist essentiell. Besonders wichtig
ist ausserdem die Zusammenarbeit mit
den Angehorigen, den Hausédrzten, den
Nachbarn, dem involvierten Sozialdienst,
den Versicherern und behindertenspezifi-
schen Institutionen, Fachgesellschaften
sowie die Kenntnis von geeigneten Hilfs-
mitteln und deren Finanzierung. Insbe-
sondere in einer Situation wie der oben
beschriebenen ist die Schnittstelle zwi-
schen Spital und zu Hause, zwischen sta-
tiondr und ambulant wichtig. Es miissen
klare Informationen in beide Richtungen
vermittelt und grosster Wert auf Konti-
nuitdt in der Behandlungs- und Betreu-
ungskette gelegt werden. Nicht zu verges-
sen sind zudem der Selbstschutz durch
den Einsatz von notwendigen Hilfsmitteln
in der hduslichen Umgebung, die sorg-
faltige Abwagung zwischen Niahe und Dis-
tanz, das Festlegen und Beachten von
eigenen Grenzen sowie die Fahigkeit mit
Konflikten konstruktiv umzugehen.

In der Beratungstétigkeit von ParaHelp
treffen wir recht hiufig auf Konfliktsitua-
tionen, sei es unter den Partnern, aber
auch zwischen Betroffenen oder deren An-
gehorigen und der Spitex. Dringend
scheint uns ausserdem ein politisches En-
gagement, steht doch die Finanzierung
der Langzeitpflege momentan mit eher
fragwiirdigen Vorschldgen zur Diskussion,
welche sich fiir chronisch kranke, behin-
derte und pflegebediirftige alte Menschen
ungiinstig auswirken. Hier sind innovative
Vorschldge gefordert, wie beispielsweise
das aktuelle Projekt fiir personliche Assis-
tenz (Fassis) in dem es darum geht, dass
Behinderte ihre Pflegenden selbst aus-
wihlen und anstellen kénnen. O]
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