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VORWORT

Der votliegende Forschungsbericht beruht auf einer explorativen
Studie, welche im Rahmen des Projektes ,,Begleitung von Men-
schen mit einer kognitiven Beeintridchtigung im Spital* durchge-
fithrt wurde. Das Projekt wurde von der S#ftung Arkadis initiiert
und vom FEidgendssischen Biiro fiir die Gleichstellung von Menschen mit
Behinderungen (EBGB) finanziell unterstiitzt. Die Stiftung Arkadis
und ihre Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter haben sich im Verlauf
ihrer langjdhrigen Erfahrung in der Betreuung von Menschen
mit einer kognitiven Beeintrichtigung immer wieder die Frage
gestellt, wie sich die Begleitung ihrer Bewohnerinnen und Be-
wohner vor, wihrend und nach einem Spitalaufenthalt sowie die
Zusammenarbeit zwischen den verschiedenen involvierten Akt-
curen aus dem Behinderten- und Gesundheitsbereich optimieren
liessen.

Um diese Thematik genauer zu untersuchen, wurde das Inst-
tut de recherches sociologignes (IRS) der Universitit Genf als externe
Forschungsinstanz beauftragt, eine explorative Studie durchzu-
fithren. Diese hatte zum Ziel, die Rollen, Kompetenzen und
Verantwortlichkeiten der verschiedenen Akteure zu analysieren
sowie Interaktionsdynamiken und problematische Schnittstellen
zu beleuchten. Die Resultate dieser Studie werden im vorliegen-
den Bericht aufgezeigt und mit ersten Empfehlungen zur Ver-
besserung der Behandlungsqualitit und der interinstitutionellen
Zusammenarbeit erginzt.

Dieser Forschungsbericht sowie ein intensiver, reflexiver
Austausch mit einer interdisziplindren Projekt-Begleitgruppe
dienten der Stiftung Arkadis als Grundlage, um in einem weite-
ren Schritt konkrete, praxisnahe Empfehlungen zu erarbeiten.



Diese sind in Form einer zweisprachigen Broschire in der Reihe
Arkadis-Empfeblungen’ erschienen, mit dem Ziel, die gewonnenen
Erkenntnisse einem breiten Publikum im Behinderten- und Ge-
sundheitsbereich zuginglich zu machen und die Versorgungs-
qualitit fur Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung zu
verbessern.

Wir mochten an dieser Stelle allen Personen danken, welche
die Realisierung dieses Projektes ermdglicht und zu dessen Ge-
lingen beigetragen haben. FEin besonderer Dank gilt allen Perso-
nen, die sich im Rahmen der explorativen Studie fiir ein Inter-
view bereit erklirten und als wichtige Akteure in der Begleitung
von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung im Spital
die Grundlage fiir den vorliegenden Bericht und den daraus ent-
standenen Empfehlungen geliefert haben. Zudem bedanken wir
uns herzlich bei allen Personen, die als Teil einer interdisziplini-
ren Expertengruppe das Projekt und seine verschiedenen Etap-
pen in intensivem Austausch begleitet haben, namentlich: Dag-
mar Domenig, Sandro Cattacin, Nadia di Bernardo, Markus
Maucher, Pius Schiirch, Stephan Eglotf, Claudia Hermann und
Philip Bihler.

Wir hoffen, mit dem vorliegende Forschungsbericht und der
darauf basierenden Broschiire mit praxisnahen Empfehlungen
ein breites Publikum aus dem Behinderten- und Gesundheitsbe-
reich fiir die Thematik zu sensibilisieren und eine Grundlage fiir
einen reflexiven Austausch zu bieten, der die Zusammenarbeit
zwischen den involvierten Akteuren verbessert und zu einer
bedirfnisgerechteren Behandlung und Pflege von Menschen mit
einer kognitiven Beeintrichtigung im Spital beitrigt.

! Die Broschiire ,Ich bin anders und doch gleich! Menschen mit einer
kognitiven Beeintrichtigung im Spital kann bei der Stiftung Arkadis
(www. arkadis.ch) bezogen werden.



EINLEITUNG

Ein Spitalaufenthalt ist fiir jeden Menschen ein einschneidendes
und belastendes Etlebnis. Die hospitalisierte Person findet sich
in einem Umfeld, das geprigt ist durch eine hohe Technisierung
und stark standardisierte Abliufe. Zudem erlaubt die Personal-
knappheit oft wenig individuelle Zuwendung und verlangt von
Patientinnen und Patienten ein hohes Mass an Eigeninitiative
und aktiver Mitwirkung. Ein Spitalaufenthalt ist meist auch be-
gleitet von Schmerzen, Angsten und der Ungewissheit iiber die
Diagnose und das weitere Prozedere. Unbekannte Fachperso-
nen, wenig individuelle Zuneigung, die Belastungen durch diag-
nostische und therapeutische Massnahmen und das schwer in-
terpretierbare Umfeld kénnen Gefithle der Abhingigkeit und des
Ausgeliefertseins ausldsen.

Fir Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung? kann
cin Spitalaufenthalt noch viel beingstigender und undurchschau-
barer sein und grosse Verunsicherung und Angste auslosen
(Backer et al. 2009: 516; Gibbs et al. 2008: 1065; lacono et al.
2014: 5). Verminderte Anpassungsfihigkeit an neue Anforderun-
gen, eingeschrinkte Kommunikations- und Orientierungsfihig-
keit stehen komplexen medizinischen Vorgingen und Begeg-
nungen mit unvertrauten Riumlichkeiten und Fachpersonen
gegeniiber. Zudem befinden sich die Patientinnen und Patienten
in einem Kontext, dem ihre spezifischen und individuellen Be-

2 Da sich Schwierigkeiten bei der Behandlung von Menschen mit Behinde-
rungen im Spital vor allem bei der Begleitung von Menschen mit einer
kognitiven Beeintrichtigung zeigen, wurde der Fokus in der vorliegenden
Studie auf Menschen mit Behinderungen im kognitiven Bereich gelegt.
Dabei verwenden wir den heute Gblichen Begriff Menschen mit einer kognitiven
Beeintrichtigung anstelle des diskriminierenden Begriffs geistige Behindernng.



diirfnisse nicht bekannt sind. Die Unsicherheiten und Angste
kénnen bei Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung zu
Verhaltensauffilligkeiten fithren, welche das Gesundheitsperso-
nal in gewissen Situationen fachlich und ressourcenmissig an
ihre Grenzen bringen.

Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung weisen hédu-
tig komplexe Krankheitsbilder und vielschichtige medizinische
Pflegebediirfnisse auf (Cooper et al. 2004; Cooper et al 2000;
Jansen et al. 2004). Studien zur Gesundheitsversorgung im Spital
von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung, welche
hauptsichlich in England und Australien durchgefithrt wurden,
weisen auf verschiedene Missstinde und Ungerechtigkeiten be-
ziiglich Zugang und Versorgungsqualitit hin (Backer et al. 2009;
Tacono und Davis 2003; lacono et al. 2014; Scheepers et al. 2005;
Webber et al. 2010). Genannte Problempunkte scheinen unter
anderem in der Kommunikation zwischen dem Gesundheitsper-
sonal und der Patientin oder dem Patienten, in unzureichender
Aufmerksamkeit der Gesundheitsfachpersonen fiir alltdgliche
Bediirfnisse wie Nahrungseinnahme und Toilettenginge, fehlen-
dem behindertenspezifischem Wissen, unzureichender Diagnos-
tik, mangelhaftem Austrittsmanagement sowie einer Abhingig-
keit des Gesundheitspersonals von Betreuungspersonal und
Angehérigen zu liegen. Den spezifischen Bediirfnissen von Men-
schen mit einer kognitiven Beeintrichtigung in der Begleitung im
Spital wurde in den letzten Jahren vermehrt Aufmerksamkeit
geschenkt, fiir eine konkrete Verbesserung der Gesundheitsver-
sorgung fiir diese vulnerable Klientengruppe bedarf es jedoch
weiterer Forschung und konkrete Anpassungen von Behand-
lungsabldufen und systemischen Strukturen (Bollands und Jones
2002; Bradbury-Jones et al. 2013; Brown und MacArthur 2006;
MacArthur et al. 2015).

Die medizinische Begleitung von Menschen mit einer kogni-
tiven Beeintrichtigung findet immer in einem Netzwerk von
spezialisierten Organisationen und Akteuren mit unterschiedli-
chen fachlichen Hintergrinden und Aufgabenbereichen statt.
Wihrend sich die behandlungsbediirftige Person von der einen
Institution in die andere bewegt, sind medizinische und soziale
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Organisationen in der Regel nicht auf Netzwerke ausgerichtet,
sondern haben ihre eigenen institutionellen Strukturen und Ab-
ldufe. Aus systemtheoretischer Sicht ist jede Organisation als
eigenes System zu betrachten, dass durch systemspezifische Re-
geln und Normen definiert ist (Luhmann 1984). So verhilt sich
ein System gegeniiber den meisten Ereignissen seiner Umwelt
indifferent und féllt Entscheidungen immer unter dem Blickwin-
kel der Bewahrung der eigenen Identitit und systeminterner
Operationsregeln (Willke 1992: 25). Eine Auseinandersetzung
mit der externen Umwelt entsteht erst, wenn dussere Bedingun-
gen die eigenen Prozesse und Operationsregeln gefihrden und
komplexe Systeme folglich Spielraum fiir Selbstreflektion und
Verinderungsmoglichkeiten schaffen (Luhmann 20006: 48).

Auf diesem Hintergrund stellt sich also die Frage, wie sich die
Begleitung von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung
in diesem Netzwerk an Akteuren und selbstreferentieller Organi-
sationen abspielt. Die vorliegende Arbeit hat zum Ziel, die ver-
schiedenen Schnittstellen niher zu betrachten, problematische
Prozesse zu identifizieren und Empfehlungen fir eine bediirfnis-
gerechte Begleitung von Menschen mit einer kognitiven Beein-
trachtigung im Spital zu erarbeiten.

Nach eciner kurzen Vorstellung des methodischen Vorgehens
werden die verschiedenen Themen und Schnittstellenprobleme
aufgezeigt, die von den Akteuren bei der Begleitung von Men-
schen mit einer kognitiven Beeintrichtigung im Spital vom Ein-
tritt bis zur Nachbetreuung beschrieben wurden. Danach werden
Querschnittthemen aufgegriffen, die bei der Begleitung von
Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung allgemein von
Bedeutung sind. So sollen Interaktionsdynamiken und Kommu-
nikationsstrategien aufgezeigt, die Rolle externer Akteure, wie
der gesetzlichen Vertretung oder der Hausirztin oder des Haus-
arztes, beschrieben und rechtliche Fragen zu Datenschutz und
Patientenrecht besprochen werden. Abschliessend werden aus
den Erkenntnissen dieser Schnittstellenanalyse offene Fragen
und erste Verbesserungsvorschlige zur Begleitung von Men-
schen mit einer kognitiven Beeintrichtigung diskutiert und wei-
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terfilhrende Uberlegungen angebracht. Die wichtigsten Diskus-
sionspunkte der verschiedenen Themenbereiche und Schnittstel-
len in der Begleitung von Menschen mit einer kognitiven Beein-
trichtigung im Spital werden in verschiedenen Abbildungen
verdeutlicht sowie am Ende jedes Kapitels jeweils in Form einer
Synthese zusammengefasst und zueinander in Beziehung gesetzt.
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METHODISCHES VORGEHEN

Der votliegende Bericht beruht auf einer explorativen Studie, die
im Rahmen des Projektes ,,Begleitung von Menschen mit einer
kognitiven Beeintrichtigung im Spital® durchgefithrt wurde. Das
Projekt ist in verschiedene Etappen gegliedert und hat zum Ziel,
die Betreuung von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichti-
gung bei einem Spitalaufenthalt genauer zu untersuchen, Interak-
tionsdynamiken zwischen den verschiedenen Akteuren zu be-
leuchten und problematische Schnittstellen zu identifizieren.
Zudem sollen Empfehlungen fiir die Praxis entwickelt werden,
die eine bediirfnisgerechte Behandlung férdern und Benachteili-
gungen von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung
vor, wihrend und nach dem Spitalaufenthalt reduzieren. Im
Folgenden werden die konzeptuellen Uberlegungen als auch die
verschiedenen Projektetappen kurz vorgestellt.

KONZEPTUELLE UBERLEGUNGEN

Die Analyse der Begleitung von Menschen mit einer kognitiven
Beeintrichtigung im Spital bewegt sich in einem komplexen Feld
bestehend aus verschiedenen Akteuren, die auf unterschiedliche
Weise miteinander verkniipft sind und zueinander in Beziehung
treten. In diesem Sinne stehen Patientinnen und Patienten mit
ihten individuellen Bedirfnissen nicht isoliert da, sondern sind
abhingig von der Kommunikations- und Organisationweise
dieser verschiedenen Akteure. Aus diesem Grund wird im vor-
liegenden Projekt die Begleitung von Menschen mit einer kogni-
tiven Beeintrichtigung in diesem Netzwerk von Akteuren unter-
sucht, indem die intra- und interinstitutionellen Interaktionsdy-
namiken und die diversen Schnittstellen aus verschiedenen Pet-
spektiven beleuchtet werden. In einem ersten Schritt miissen die
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verschiedenen Akteure identifiziert werden, die bei der Gesund-
heitsversorgung dieser Patientengruppe von wichtiger Bedeutung
sind. In einem zweiten Schritt sollen die Schnittstellen zwischen
diesen Akteuren analysiert werden. Dabei stellt sich die Frage,
wie die involvierten Institutionen und die beteiligten Personen
miteinander kommunizieren, wie sie ihre Rollen und Verantwor-
tungsbereiche wahrnehmen und welche Handlungsspielrdume
ihnen zur Verfiigung stehen. Die Befragung der verschiedenen
Akteure ermdglicht, die Strukturen, Handlungsabliufe und Inter-
aktionsmuster wihrend eines Spitalaufenthaltes zu erfassen so-
wie problematische Schnittstellen zwischen den Akteuren zu
identifizieren.

Bei einem medizinischen Problem, das mit einem Spitalau-
fenthalt verbunden ist, durchliuft die behandlungsbedirftige
Person eine Abfolge verschiedener Etappen vom Eintritt bis zur
Nachbetreuung. Bisherige Studien zur Behandlung von Men-
schen mit einer kognitiven Beeintrichtigung im Spital haben
diesen verschiedenen Etappen zu wenig Aufmerksamkeit ge-
schenkt (Iacono et al. 2014: 3). So sei in den meisten Studien
eine allgemeine Analyse der Spitalerfahrungen von Menschen
mit einer kognitiven Beeintrichtigung durchgefiihrt und dabei
ausser Acht gelassen worden, dass die Behandlungssituation, die
Bediirfnisse der Patientinnen und Patienten sowie die Rolle der
verschiedenen Akteure in den verschiedenen Etappen wihrend
einer Hospitalisierung variieren. Eine prizisere Untersuchung
der verschiedenen Etappen und der spezifischen Problempunkte
koénnte dazu verhelfen, konkrete Barrieren und Verbesserungs-
moglichkeiten fiir eine bediirfnisgerechte Gesundheitsversor-
gung aufzudecken. Auf diesem Hintergrund wird die Begleitung
von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung im vorlie-
genden Projekt unter dem Gesichtspunkt der Etappen Eintritt,
Spitalaufenthalt als auch Austritt und Nachbetreuung analysiert,
indem die Rollen und die Kommunikation der involvierten Ak-
teure beschrieben und problematischen Schnittstellen aufgezeigt
werden.

Das Projekt ist in verschiedene Etappen (Abbildung 1) unter-
teilt. Eine differenzierte Vorstudie hatte dazu verholfen, die
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Ausgangslage genauer zu definieren, die zu interviewenden Ak-
teure zu identifizieren und die verschiedenen Fragebdgen zu
entwickeln. Anschliessend wurde eine explorative Studie durch-
gefithrt, mit dem Ziel, anhand von semi-direktiven Interviews
und einer Dokumentenanalyse die Rolle der verschiedenen Ak-
teure sowie problematische Schnittstellen bei der Begleitung von
Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung im Spital zu
identifizieren. Die Ergebnisse sowie daraus abgeleitete erste
Empfehlungen sind Bestandteil des vorliegenden Forschungsbe-
richtes. Basierend auf diesem Bericht und einem intensiven, re-
flexiven Austausch mit einer interdisziplindren Projekt-
Begleitgruppe wurde anschliessend eine zweisprachige Broschiire
mit konkreten Empfehlungen fiir die Praxis erarbeitet, mit dem
Ziel, diese in der Folge in den beteiligten Institutionen mithilfe
cines interdisziplindren Gremiums umzusetzen.
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VORSTUDIE UND DEREN AUSWIRKUNG AUF DAS
FELD

Zur Ausarbeitung des Projektdesigns und der Projektskizze zu-
handen des Eidgendssischen Biiros fiir die Gleichstellung von Menschen
mit Bebinderungen (EBGB) wurde ein Vorprojekt lanciert. Um die
Ausgangslage genauer zu definieren und Interviewfragen fir die
explorative Studie zu entwickeln, wurden Gespriche mit ver-
schiedenen Akteuren der Schnittstelle Spital-Behinderten-
organisation gefithrt, was bereits zu ersten Hinweisen hinsicht-
lich der Schnittstellenproblematik fithrte. Zudem fanden im
Rahmen dieser Vorstudie mehrere Treffen zwischen den Pro-
jektbeteiligten der Behindertenorganisation und des Spitals statt,
worauf eine Begleitgruppe, bestehend aus Vertreterinnen und
Vertreter der Behindertenorganisation und des Spitals, gebildet
wurde. Diese interdisziplinire Projekt-Begleitgruppe war von
Beginn an Teil der Projektentwicklung und hat bei der Erarbei-
tung der Fragebogen, der Auswahl der zu interviewenden Perso-
nen, der Interpretation der Resultate sowie der Ausarbeitung der
Empfehlungen aktiv mitgewirkt. In den Monaten vor Beginn der
explorativen Studie haben die Vertreterinnen und Vertreter der
Projekt-Begleitgruppe aktuelle Fille von Spitaleinweisungen
dokumentiert. Diese Dokumentation wirkte sich auch auf die
Auswahl der Interviewpartnerinnen und Interviewpartner aus,
wobei hauptsichlich Personen angefragt wurden, welche in letz-
ter Zeit stark in die Begleitung von Menschen mit einer kogniti-
ven Beeintrichtigung im Spital involviert waren.

Diese ausfiihrliche Vorstudie hat nicht nur dazu verholfen,
die Themenbereiche fiir die Fragebgen und die zu interviewen-
den Akteure festzulegen, sondern scheint auch das Bewusstsein
fir die Begleitung von Menschen mit einer kognitiven Beein-
trichtigung beeinflusst zu haben. So konnten zum Zeitpunkt der
darauf folgenden explorativen Studie bereits erste Verinderun-
gen in der Behandlung und Betreuung von Menschen mit einer

17



kognitiven Beeintrichtigung im Spital festgestellt werden.? Die-
ses erhohte Bewusstsein fir die Bediirfnisse von Patientinnen
und Patienten mit einer kognitiven Beeintrichtigung zeigte sich
am stirksten im Interaktionsprozess. Gemiss begleitendem Be-
treuungspersonal sollen sich Gesundheitsfachpersonen im Ver-
gleich zu friher vermehrt direkt an die behandlungsbediirftige
Person gewendet und diese in den Untersuchungsverlauf und
medizinische Entscheidungsfindung miteinbezogen haben. In
gewissen Situationen wurde das Betreuungspersonal vor Interak-
tionsbeginn gefragt, wie im Einzelfall auf die Person eingegangen
und auf welche Aspekte im Gesprich geachtet werden sollte,
damit die unbekannte Spitalsituation méglichst wenig Stress und
Angste auslése. Zudem hat das Gesundheitspersonal Strategien
entwickelt, um ihre Kommunikationsweise an diejenige der be-
handlungsbediirftigen Person anzupassen und die bevorstehen-
den Massnahmen in méglichst einfacher Sprache und mit illust-
rativen Hilfsmitteln zu erkliren. Dieses erh6hte Bewusstsein von
Seiten des Gesundheitspersonals fir die Bedurfnisse von Men-
schen mit einer kognitiven Beeintrichtigung verstirkt deren
Selbstbestimmung in der Gesundheitsversorgung und zeigt auf,
dass Forschungsprojekte eine wichtige Sensibilisierungsarbeit
leisten, die als solche bereits zu einer Verbesserung der Behand-
lungsqualitit beitragen.

EXPLORATIVE STUDIE

Um die Begleitung von Menschen mit einer kognitiven Beein-
trichtigung im Spital genauer zu untersuchen, wurde eine explo-
rative Studie durchgefithrt. Diese ermdglicht, in kurzem Zeit-
raum und mit wenigen Mitteln, ein Themengebiet zu erforschen
und erfahrungsgeleiteten Fragestellungen nachzugehen. 4+ Bei
einer explorativen Studie werden zu priifende Forschungshypo-

3 Die konnte darauf zuriickzufiihren sein, dass im Verlauf der Vorstudie bei
den beteiligten Akteuren eine Sensibilisierung stattgefunden hat, welche das
Verhalten der Fachpersonen grundlegend beeinflusste.

4 Fur weitere Informationen zu Kurzevaluationen siehe Widmer et al.

(1996).
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thesen nicht zum Voraus generiert sondern im Verlauf der For-
schungsphase entwickelt, indem erfahrungsgeleitete Problem-
kenntnisse und Thesen gepriift, expliziert, begriindet und allen-
falls modifiziert werden. Eine explorative Studie hat die Funkti-
on reale Phinomene zu beschreiben (deskriptive Funktion), ,,die
erkannten Beziehungen der wichtigsten Elemente in hypotheti-
scher Form empirisch begriindet zu erfassen® (erklirende Funkti-
on) und bei der Forderung nach einer praktischen Orientierung
handlungsanleitende Aussagen zu entwickeln, indem mdgliche
Problemfelder aufgezeigt, theoretische Grundlagen erarbeitet
und praktische Empfehlungen zur Lésung der realen Probleme
diskutiert werden (praktische Funktion) (Becker 1993: 117).

Das empirische Material der explorativen Studie wurde mit
gemischten qualitativen Methoden erhoben (Olivier de Sardan
2008). Der Hauptschwerpunkt der Studie bestand aus semi-
direktiven Interviews mit verschiedenen Akteuren, die in der
Schnittstelle Behindertenorganisation-Spital eine wichtige Rolle
spielen. Bei den interviewten Fachpersonen aus dem Behinder-
tenbereich handelt es sich um agogisch® ausgerichtetes Betreu-
ungspersonal, das in verschiedenen Funktionen und Wohnfor-
men in einer Behindertenorganisation titig ist.> Von Seiten des
Spitals wurde Gesundheitspersonal wie Arztinnen und Arzte und
Fachpersonal der Pflege in unterschiedlichen Funktionen und
Abteilungen’, sowie Vertreterinnen und Vertreter aus der spital-
internen Sozialarbeit und der Personalabteilung interviewt. Zu-
dem wurden Gespriche mit wichtigen externen Akteuren, wie

5Der Begriff Agogik leitet sich aus dem griechischen dgein (fiihren, leiten,
begleiten) bzw. agggds (fiihrend; Leiter, Fihrer, Begleiter) ab. Unter agogi-
scher Betreuung versteht man die professionelle Begleitung von in gewis-
sen Bereichen hilfsbedurftigen Menschen, mit dem Ziel, diese in ihrer
Selbstbestimmung zu unterstiitzen sowie deren individuellen Kompetenzen
zu fordern und zu erhohen.

6 Unter Betreuungspersonal, Betreuungspersonen oder Betreuende werden
im vorliegenden Bericht alle in der Betreuung titigen Personen der Behin-
dertenorganisation bezeichnet.

7 Unter Gesundheitspersonal oder Gesundheitsfachpersonen werden in
diesem Bericht alle Fachpersonen im Gesundheitsbereich zusammenge-
fasst, die im Spital eine medizinische oder pflegerische Aufgabe ausiiben.
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Hausiarztinnen und Hausirzte, Berufsbeistindinnen und Berufs-
beistinde, sowie mit mehreren Bewohnerinnen und Bewohnern
der Behindertenorganisation® als auch deren Eltern durchge-
fithrt. Die semi-direktiven Interviewfragen hatten das Ziel, all-
gemeine Herausforderungen bei der Begleitung von Menschen
mit einer kognitiven Beeintrichtigung, Kompetenzen und Rol-
lenverteilungen der verschiedenen Akteure sowie wahrgenom-
mene Schnittstellenprobleme beim Fintritt, Spitalaufenthalt oder
Austritt von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung
herauszukristallisieren. Des Weiteren fokussierten sie auf ver-
schiedene Aspekte der intra- und interinstitutionellen Kommu-
nikation und erfragten individuelle Strategien der verschiedenen
Akteure bei der Begleitung von und der Interaktion mit Men-
schen mit einer kognitiven Beeintrichtigung. Die im Vorprojekt
von der Begleitgruppe durchgefithrte Dokumentation von aktu-
ellen oder kurz zuriickliegenden Fillen von Spitaleinweisungen
von Bewohnerinnen und Bewohner der Behindertenorganisation
bot zudem die Moglichkeit, wihrend den Interviews exemplari-
sche Fallbeispiele herauszuarbeiten. Die Gespriche mit den ver-
schiedenen Akteuren wurden mit einer stichprobenartigen Do-
kumentenanalyse erginzt, um zusitzliche Erkenntnisse tiber das
schriftliche Reporting bei der Ubergabe Behindertenorganisati-
on—Spital (Eintritt) sowie Spital-Behindertenorganisation (Aus-
tritt) zu gewinnen.

Insgesamt wurden 27 Personen interviewt. Die Gespriche
dauerten zwischen 25 Minuten und 2 Stunden, wurden mit ei-
nem Diktaphon aufgezeichnet und anschliessend transkribiert
und themenspezifisch ausgewertet. Um den kontextuellen Zu-
sammenhang und die inhaltliche Kohirenz der Gespriche zu
bewahren, wurden die Interviews in einem ersten Schritt einzeln
bearbeitet. In einem zweiten Schritt wurden die Interviews trans-
versal verglichen und in gefestigte, themenspezifische Kategorien
gruppiert (Mucchielli 2009: 17). Die Analyse der verschiedenen
Perspektiven der involvierten Akteure, der exemplarischen Fall-

8Sobald von den Bewohnerinnen und Bewohnern aus der Spitalperspektive
gesprochen wird, verwenden wir die Bezeichnung Patientin/Patient, be-
handlungsbediirftige oder hospitalisierte Person.
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beispiele, sowie der schriftlichen Dokumentation ermdglicht
einen Quervergleich verschiedener Themen, die bei der Beglei-
tung von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung im
Spital eine wichtige Rolle spielen (Mucchielli 2009: 285). Diese
Analyse der verschiedenen Verantwortlichkeiten und Kompe-
tenzen sowie der problematischen Schnittstellen bei Eintritt,
Spitalaufenthalt sowie Austritt und Nachbetreuung wird nun im
vorliegenden Bericht dargestellt und mit ersten Empfehlungen
fir die Praxis erginzt.

BROSCHURE MIT PRAXISNAHEN EMPFEHLUNGEN

Die aus dem Projekt gewonnen Erkenntnisse sollen ein breites
Zielpublikum im Behinderten- und Gesundheitsbereich errei-
chen und Fachpersonal in Spitilern und in Behindertenorganisa-
tionen fiir eine bedurfnisorientierte Begleitung von Menschen
mit einer kognitiven Beeintrichtigung im Spital sensibilisieren.
Aus diesem Grund hatte das Projekt in einem weiteren Schritt
zum Ziel, basierend auf den in diesem Forschungsbericht festge-
haltenen Resultate der explorativen Studie, konkrete und praxis-
nahe Empfehlungen zu entwickeln.

Diese Empfehlungen entstanden in einem mehrstufigen Ar-
beitsprozess und in intensivem Austausch mit den verschiedenen
Praxisfeldern: So wurde in einem ersten Schritt der Forschungs-
bericht mit den Resultaten der explorativen Studie der interdis-
ziplindren Projekt-Begleitgruppe zur Diskussion und Bewertung
vorgelegt und darauf aufbauend ein erster Entwurf einer Bro-
schiire mit konkreten Empfehlungen entwickelt. Diese Broschii-
re wurde in einem zweiten Schritt den im Rahmen der Studie
interviewten Fachpersonen sowie den Mitgliedern der Projekt-
Begleitgruppe zugeschickt, mit der Bitte, die Empfehlungen auf
dem Hintergrund ihrer Erfahrungen und Titigkeitsbereiche auf
Vollstindigkeit und Richtigkeit zu prifen sowie allfillige Anre-
gungen oder Anderungen anzubringen. Unter Einbezug dieser
Riickmeldungen und basierend auf einem reflexiven Austausch
mit der Projekt-Begleitgruppe wurden abschliessend finale Emp-

21



fehlungen formuliert und in einer zweisprachigen Broschiire
praxisnah aufbereitet. Die zweisprachige Broschiire soll dazu
beitragen, die Kommunikation und Koordination zwischen ver-
schiedenen Institutionen zu verbessern, die Behandlungsqualitit
zu optimieren und Benachteiligungen von Menschen mit einer
kognitiven Beeintrdchtigung im Spital zu vermeiden.

Die an der Studie beteiligten Institutionen werden die erarbei-
teten Empfehlungen im Anschluss an das Projekt mit Hilfe eines
interdisziplindren, institutionstibergreifenden Gremiums in die
Praxis umsetzen.?

9In diesem Sinne Ubernehmen die beiden Institutionen eine Pionierrolle.
Sie bieten anderen Einrichtungen im Behinderten- und Gesundheitsbereich
Unterstiitzung bei der praktischen Umsetzung der Empfehlungen an und
stellen sich fiir Vortrige und Weiterbildungen zur Verfiigung.
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VoM EINTRITT ZUR NACHBETREUUNG

Bei einem medizinischen Problem, das mit einem Spitalaufent-
halt verbunden ist, durchliuft die behandlungsbedirftige Person
eine Abfolge verschiedener Etappen, deren Abldufe und Struktu-
ren klar bestimmt und in starkem Ausmass standardisiert sind.
Wie die Abbildung 2 schematisch darstellt, hingen die Abfolge
und der Verlauf dieser Phasen von den Einweisungs- und Aus-
trittsbedingungen ab. So besteht bei einer geplanten Einweisung
beispielsweise die Moglichkeit ein ausfithrliches Anamnesege-
sprich durchzufihren und das Eintrittsverfahren genau zu pla-
nen, wihrend bei einer notfallmissigen Einweisung auf der Not-
fallstation entschieden wird, ob eine Hospitalisierung indiziert ist.
Die verschiedenen Etappen sind geprigt von unterschiedlichen
Behandlungssituationen sowie verschiedenen Rollen und Ver-
antwortlichkeiten der involvierten Akteure. Auch die Bedurfnisse
der Patientinnen und Patienten variieren vom Eintritt bis zur
Nachbetreuung und beeinflussen wiederum die spezifischen
Anforderungen an die Behandlungssituation (lacono et al. 2014:
3). Auf diesem Hintergrund sollen im diesem Kapitel zuerst die
wichtigsten Akteure bei der Begleitung von Menschen mit einer
kognitiven Beeintrichtigung vorgestellt und anschliessend die
verschiedenen Phasen einer Hospitalisierung genauer betrachtet
wetden, indem die Rollen und die Kommunikation der Akteure
beschrieben und problematische Schnittstellen aufgezeigt wet-
den.

23



Schematische Darstellung der verschiedenen

2.

Abbildung

Etappen bei einem geplanten oder notfallmissigen Spitalaufen-

halt
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WICHTIGE AKTEURE

Die medizinische Begleitung von Menschen mit einer kognitiven
Beeintrichtigung findet in einem Netzwerk von Organisationen
und Akteuren mit unterschiedlichen Rollen, Aufgabenbereichen
und Handlungsspielrdiumen statt. Menschen mit einer kognitiven
Beeintrichtigung leben in vielen Fillen in betreuten Wohnfor-
men. In dieser Behindertenorganisation werden sie von agogisch
ausgebildetem Betreuungspersonal in der Bewiltigung des All-
tags unterstitzt. Die Betreuenden sind als langjihrige Vertrau-
enspersonen auch bei Spitalaufenthalten von grosser Wichtigkeit.
Neben dem Betreuungspersonal spielen bei der Begleitung von
Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung im Spital oft
auch Angehérige eine wichtige Rolle, indem sie entweder als
Vertrauensperson oder in gewissen Fillen als gesetzliche Vertre-
tung bei medizinischen Entscheidungsfindungen zum Zuge
kommen. Wird die gesetzliche Vertretung nicht den Eltern oder
anderen Angehérigen zugeschrieben, kommen zusitzlich eine
Berufsbeistindin oder ein Berufsbeistand ins Spiel, die im Auf-
trag der Kindes- und Erwachsenenschutzbehérde (KESB) die
hospitalisierte Person unter anderem bei festgestellter Urteilun-
fahigkeit in medizinischen Entscheidungen vertreten. Auf medi-
zinischer Ebene spielt bei einem Spitalaufenthalt das Gesund-
heitspersonal wie die Arzteschaft und die Pflege eine Schliissel-
rolle. Vor und nach einem Spitalaufenthalt wird die ambulante
medizinische Begleitung von der Hausirztin oder des Hausarzt
und in gewissen Fillen auch von Spezialirztinnen und Spezial-
arzten ubernommen.

Die Abbildung 3 liefert einen Uberblick der wichtigsten Ak-
teure, stellt jedoch keine abschliessende Darstellung aller mogli-
chen involvierten Organisationen und Personen dar. Je nach
pflegerischer Situation kann bei finanziellen Angelegenheiten
beispielsweise eine spitalinterne Sozialarbeiterin beigezogen wer-
den oder bei einem Spitalaustritt die Spitex dazukommen, die
wihrend einer bestimmten Phase die Patientin oder den Patien-
ten im gewohnten Umfeld der Behindertenorganisation pflege-
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risch betreut. Fir die Schnittstellenanalyse wurde der Fokus

jedoch auf die in der Grafik dargestellten Akteure gelegt.

Abbildung 3: Darstellung der wichtigsten Akteure und Organisa-
tionen bei der Begleitung von Menschen mit einer kognitiven

Beeintrichtigung im Spital
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EINTRITTSPROBLEMATIK

Ein regulirer Eintritt wird in den meisten Fillen von der Haus-
drztin, vom Hausarzt, von einer ambulanten Spezialdrztin oder
einem Spezialarzt eingeleitet, indem die betreffende Abteilung im
Spital schriftlich informiert wird. Normalerweise ist dieses medi-
zinische Uberweisungsschreiben fiir das Betreuungspersonal der
Behindertenorganisation nicht zuginglich. Das Betreuungsper-
sonal kommt jedoch ins Spiel, sobald es um die konkrete Ein-
trittsplanung geht. Bei geplanten FEintritten findet meist ein
Anamnesegesprich mit der behandelnden Arztin oder dem be-
handelnden Arzt und einer Vertretung der Pflege statt. Dieses
Gesprich erlaubt den Beteiligten, die spezifische Situation der zu
hospitalisierenden Person darzulegen und das weitere Vorgehen
zu besprechen. Die behandelnden Arztinnen und Arzte versu-
chen bei diesem Anamnesegesprich wichtige Akteure, wie An-
gehorige, gesetzliche Vertretung und Betreuungspersonal aus der
Behindertenorganisation miteinzubeziechen. Dabei sei es von
grosser Wichtigkeit, dass wenn mdoglich auch die Patientin oder
der Patient anwesend sei, damit sich das Gesundheitspersonal
ein Bild tber die Kommunikationsfihigkeit der behandlungsbe-
dirftigen Person sowie tiber Moglichkeiten und Einschrinkun-
gen der bevorstehenden Untersuchungen machen kénne. Stu-
dien zeigen, dass ein Anamnesegesprich vor dem Eintritt mit
einer ausfihrlichen Erhebung der individuellen Bedtrtnisse (pre-
admission assessment) fir den weiteren Spitalverlauf eine wichtige
Rolle spielt (Bollands und Jones 2002: 39; Hannon 2003: 41,
2004).

Wihrend ein Anamnesegesprich vor dem Eintritt den Patien-
tinnen und Patienten und deren Bezugspersonen hilft, die Abldu-
fe im Spital zumindest ansatzweise zu verstehen und die not-
wendigen Vorbereitungen zu treffen, ist dies bei notfallmissigen
Spitaleintritten nicht méglich. Aufgrund der Unverhofftheit von
medizinischen Notfillen stellen diese Spitaleintritte fiir alle Betei-
ligten eine besonders grosse Herausforderung dar. Dabei treten
im Vergleich zu reguliren, geplanten Eintritten andere und
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schwerwiegendere Schnittstellenprobleme zwischen den ver-
schiedenen beteiligten Akteuren auf. Hauptkonfliktpunkte stellen
Unklarheiten tiber Kompetenzen und Verantwortlichkeiten so-
wie eine ungeniigende intra- und interinstitutionelle Kommuni-
kation dar. Die Probleme bei notfallmissigen Eintritten als auch
der Informationsfluss zwischen den verschiedenen Akteuren
beim Eintrittsverfahren werden in den folgenden Unterkapiteln
genauer erortert und in der Abbildung 4 zusammengefasst.

NOTFALLMASSIGE EINTRITTE

Die Unverhofftheit und Unplanbarkeit von notfallmissigen Spi-
taleintritten stellen alle involvierten Akteure vor grosse Heraus-
forderungen. So werden von allen Beteiligten schnelle und situa-
tionsaddquate Entscheidungen gefordert. Innerhalb der Behin-
dertenorganisation verlangt ein medizinischer Notfall eine sofor-
tige Reorganisation des reguliren Betriebes, um wenn mdoglich
eine Begleitung auf die Notfallstation zu gewihrtleisten. Auf der
Notfallstation wiederum muss innerhalb kurzer Zeit eine Diag-
nose gestellt und die Entscheidung gefillt werden, ob eine Hos-
pitalisierung indiziert oder eine Riickverlegung in die Behinder-
tenorganisation angebracht ist.

Reorganisation innerhalb der Behindertenorganisation

Aus der Perspektive der Behindertenorganisation beeintrichtigt
ein medizinischer Notfall die klar strukturierte Tagesordnung
sowohl auf personeller als auch zeitplanerischer Ebene. Da das
Betreuungspersonal mit dem reguldren Auftrag bereits gut ausge-
lastet ist, stellt ein medizinischer Notfall zusitzliche Arbeit dar,
die vom eingeplanten Personal meist nicht alleine geleistet wer-
den kann. Sofern es moglich ist, wird eine Bewohnerin oder ein
Bewohner vom Betreuungspersonal ins Spital begleitet. Da
dadurch jedoch eine Arbeitskraft im reguliren Betrieb der Insti-
tution ausfillt, muss innerhalb kurzer Zeit eine interne Lésung
gefunden werden, um die Betreuung in der Behindertenorganisa-

28



tion weiterhin zu gewihrleisten. Besonders problematisch ist dies
bei reduzierter Kapazitit an Wochenenden, Abenden oder in der
Nacht. Bei einem notfallmissigen Spitaleintritt wird in der Be-
hindertenorganisation immer die Teamleitung informiert. In den
meisten Fillen ist es anschliessend auch sie, die das weitere Vor-
gehen organisiert. Gemiss dem interviewten Betreuungspersonal
kommen Spitaleintritte in der Nacht immer hiufiger vor. In die-
sen Fillen rufe die Nachtwache den Notarzt. Je nach personeller
Besetzung miisse eine Bewohnerin oder ein Bewohner anschlies-
send alleine mit der Ambulanz ins Spital gehen. Dabei wird der
Patientin oder dem Patienten ein Midppchen mit den wichtigsten
Informationen zur Person mitgegeben und die Teamleitung oder
deren Stellvertretung gehen in diesen Fillen erst am kommenden
Tag ins Spital.

Im Gespriach mit den Teamleitungen verschiedener Wohn-
gruppen fillt auf, dass die Begleitung ins Spital wenn méglich
von der Teamleitung selbst iibernommen wird. Sie begriinden
dies einerseits damit, dass sie ihre Mitarbeiterinnen und Mitarbei-
ter entlasten méchten und auf ihre eigene jahrelange Erfahrung
im Kontakt mit dem Spital zuriickgreifen kénnen. Sie hitten
beziiglich des Spitaleintritts den besseren Uberblick und in der
Leitung eingeplante Biirozeiten, wihrend denen sie nicht auf der
Gruppe mithelfen missten. Wiirde also die Teamleitung die
Bewohnerin oder den Bewohner ins Spital begleiten, kénne ein
reibungsloser Ablauf des Betriebes auf der Wohngruppe auf-
rechterhalten werden. Andererseits war bei der Argumentation
der Teamleitung noch ein anderer Grund vorherrschend. So sei
es fir die Teamleitung schwierig, einen Spitaleintritt einer Mitar-
beiterin oder einem Mitarbeiter zu iibergeben, da diese danach
manchmal wihrend Stunden nicht mehr zuriickkdmen. Bei ge-
wissen Spitaleintritten hitten Begleitpersonen einen ganzen Tag
oder eine ganze Nacht im Spital verbracht, da ithnen dort gesagt
wurde, dass dies ihre Pflicht sei, weil der Patient Betreuung von
einer ihm vertrauten Bezugsperson brauche. Diese Diskussionen
tber die Prisenz der Betreuenden im Spital seien sehr nervenauf-
reibend und verlangen von der Teamleitung eine konstante Kon-
trolle, wobei sie manchmal auch Druck auf das Spital anwenden
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miisse, damit die Betreuenden wieder in die Behindertenorgani-
sation zurtickkehren kénnen.

Bei einem notfallmissigen Spitaleintritt sollte auch immer be-
achtet werden, dass ein medizinischer Notfall nicht spurlos an
den Bewohnerinnen und Bewohnern der Behindertenorganisati-
on vorbeigeht. Ein solches Ereignis bringt Unruhe in den institu-
tionellen Alltag und ist fiir die Beteiligten oft sehr aufwiihlend.
So betonten die Betreuenden die Wichtigkeit, bei einem Spital-
eintritt die zuriickgebliebenen Bewohner nicht zu vergessen und
darauf zu achten, dass diese speziell betreut wiirden. Es bestehen
in solchen Situationen oft ein grosser Redebedarf und die Not-
wendigkeit, die Situation zu reflektieren. Die Betreuenden miiss-
ten also versuchen, ihren Bewohnerinnen und Bewohnern das
Geschehene zu erkliren und wenn nétig gemeinsam aufzuarbei-
ten. Zudem sollten die Bewohnerinnen und Bewohner auch tiber
den weiteren Verlauf informiert werden. Dabei sei jedoch zu
beachten, dass die Kommunikationsweise angepasst und der
Datenschutz der hospitalisierten Person nicht verletzt wirden.
Diese interne Betreuung nach einer notfallmissigen Spitaleinwei-
sung ist fiir den institutionellen Alltag essentiell, verlangt jedoch
von den Betreuenden einen zusitzlichen Zeitaufwand, der nebst
den reguliren Aufgaben mitberiicksichtigt werden muss.

Hospitalisierung oder Riickverlegung?

Ein schwieriger Punkt bei einer notfallmissigen Spitaleinweisung
besteht in der Frage, ob es nach der Untersuchung auf der Not-
aufnahme zu einer Verlegung auf die Abteilung kommt oder ob
die Bewohnerin oder der Bewohner wieder zuriick in die Behin-
dertenorganisation gehen kann. Selbstverstindlich hingt diese
Entscheidung von der jeweiligen medizinischen Situation und
den erforderlichen Massnahmen ab. Von Seiten der Behinder-
tenorganisation scheint dies jedoch nicht immer gut nachvoll-
ziehbar zu sein. Mehrere Betreuende formulierten den Eindruck,
Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung hitten in gewis-
sen Momenten nicht denselben Stellenwert wie ,,normale” Men-
schen. So sei beim Gesundheitspersonal manchmal die Haltung
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splrbar, die Patientin oder den Patienten so schnell wie méglich
wieder zuriick in die Behindertenorganisation zu schicken und
eine Hospitalisierung wenn méglich zu vermeiden. Dies weil die
Gesundheitsfachpersonen offenbar annehmen, dass sich die
behandlungsbediirftige Person in der gewohnten Umgebung der
Institution wohler fithle. Aus der Sicht des Betreuungspersonals
sei dies in gewissen Situationen jedoch nicht die beste Losung, da
in der Behindertenorganisation nicht die optimale Betreuung
gewihrleistet werden kénne. Das Betreuungspersonal wiinschte
sich diesbeziiglich eine bessere Absprache, indem Vor- und
Nachteile einer Hospitalisierung abgewogen und gemeinsam
nach einer Lésung gesucht werde. Die begleitenden Betreuenden
haben deshalb die Strategie entwickelt, sich in der Notfallabtei-
lung méglichst alle Details der Diagnose zu erfragen. Aufgrund
dieser Informationen versuchen sie sich dann ein Bild zu ma-
chen, welcher pflegerische Aufwand der Institution bei einer
méglichen Rickverlegung bevorstehe und ob dies vom Team
gewihrleistet werden kénne. Gleichzeitig misse auch abgewogen
werden, welche Losung fiir die Bewohnerin oder den Bewohner
am sinnvollsten sei. Aufgrund dieser verschiedenen Einschit-
zungen trete die Teamleitung dann ins Gespriach mit der behan-
delnden Arzteschaft und dem Pflegepersonal.

Von Seite des Gesundheitspersonals wurde betont, dass
grundsitzlich medizinische Griinde fiir den Entscheid einer
Hospitalisierung oder der Rickkehr in die Behindertenorganisa-
tion ausschlaggebend seien. Allgemein wurde die Meinung ver-
treten, es sei von Vorteil, wenn die Patientin oder der Patient so
schnell wie moglich wieder im gewohnten Umfeld sein kénne,
weshalb eine ambulante Behandlung einer stationiren vorgezo-
gen werde. Eine Hospitalisierung und der damit verbundene
Wechsel in eine neue Umgebung stellen eine Verunsicherung
dar, so dass es besser wire, falls moglich, eine pflegerische Un-
terstitzung am Wohnort zu organisieren. Auf der Notfallabtei-
lung sind sie sich jedoch auch bewusst, dass dies innert Stunden
oft gar nicht organisierbar und in der Behindertenorganisation
weder die Mittel noch das Personal vorhanden seien.
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Bei einem notfallmidssigen Spitaleintritt versuchen die beglei-
tenden Betreuenden grundsitzlich so lange wie méglich bei den
Patientinnen und Patienten zu bleiben. Sowohl von Seite der
Behindertenorganisation als auch von Seite des Spitals wurde
betont, dass es bei einer méoglichen Hospitalisierung von Vorteil
sei, wenn die Betreuungsperson die Patientin oder den Patienten
bei der Verlegung auf die Station begleiten kénne. Dies biete den
Betreuenden die Moglichkeit, als Vertrauensperson der Patientin
oder dem Patienten das weitere Vorgehen zu erkliren und der
Pflege auf der Abteilung die wichtigsten Informationen persén-
lich weitergeben zu kénnen. Auch wenn dieses Vorgehen aus der
Perspektive der behandlungsbediirftigen Person sicher am besten
ist, verlangt es jedoch eine lange Prisenszeit des Betreuungsper-
sonals, was gleichzeitig die Abwesenheit einer Fachkraft in der
Behindertenorganisation bedeutet.

INFORMATIONSFLUSS BEI EINTRITT

Da bei einem Spitaleintritt Informationen zur Krankheitsge-
schichte, fritheren Operationen, Allergien und anderen gesund-
heitsbezogene Fragen von grosser Wichtigkeit sind, setzt ein
reibungsloser Eintritt eine moglichst liickenlose Vermittlung
dieser Informationen voraus. Es stellt sich die Frage, welche
Informationen das Gesundheitspersonal bei einem Eintritt bend-
tigt und in welcher Form diese von Seiten der Behindertenorga-
nisation mitgeliefert werden. Dazu sollen anhand einer Doku-
mentenanalyse der schriftliche Informationsfluss genauer be-
schrieben sowie dessen Informationsmenge als auch die Wich-
tigkeit von mindlichen Informationen und der intrainstitutionel-
len Kommunikation diskutiert werden.

Dokumentenanalyse: Schriftlicher Informationsfluss
Die Analyse der schriftlichen Dokumentation der Behinderten-

organisation zeigt, dass sowohl bei einem reguliren als auch
einem notfallmissigen Spitaleintritt eine klare Vorgabe besteht,
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welche Informationen ins Spital mitgeliefert werden miissen.
Diese Vorgaben sind nicht bei allen Wohngruppen dieselben. In
denjenigen fiir Menschen mit geringerem Unterstiitzungsbedarf
werden Kopien des Medikamentenblattes, die Karteikarte sowie
wenn moglich die Medikamente in Originalverpackung mitgelie-
fert. Die Karteikarte besteht aus einem A4-Blatt, auf welchem
die Personalien inklusive Geburtsdatum, Krankenkasse, IV-
Nummer sowie die Kontaktangaben zur gesetzlichen Vertretung,
die Ansprechperson am Arbeitsplatz als auch der Hausarzt oder
die Hausirztin aufgefthrt sind.

In den Wohngruppen fiir Menschen mit einer schweren kog-
nitiven oder mehrfachen Beeintrichtigung werden eine Kopie
des Klientenberichtes, des Medikationsblattes, wenn méglich die
Medikamente in Originalverpackung und falls vorhanden die
Patientenverfiigung mitgegeben. Der Klientenbericht enthilt auf
vierzehn Seiten verschiedene Informationen iiber die Bewohne-
rin oder den Bewohner. Die ersten drei Seiten enthalten prakti-
sche Informationen, wie Geburtsdatum, IV- und Krankenkas-
sennummer, Bezugsperson in der Wohngruppe, Hausarzt oder
Hausirztin, Spezialirzte oder Spezialirztinnen, Eltern, Ge-
schwister, die gesetzliche Vertretung, der Sitz der Vormund-
schaftsbehdrde sowie Angaben, an wen sich das Spital bei einem
Eintritt in erster Linie wenden soll. Es folgt ein Kurzbericht zum
gesundheitlichen Zustand, in dem grobe Informationen zur Art
und Ursache der Beeintrichtigung, Gewicht, Grosse sowie aktu-
elle Krankheiten und Allergien angegeben werden. Ebenfalls
aufgefithrt sind die aktuellen Medikamente sowie Schlafgewohn-
heiten. Anschliessend werden Fertigkeiten und Auffilligkeiten im
Bereich der Grob- und Feinmotorik sowie Angaben zur Wahr-
nehmung (Schmerzempfinden, Geruchs- und Geschmacksinn,
Seh- und Hérvermégen) und zur kognitiven Entwicklung (Lese-
und Schreibvermdgen, rdumliche und zeitliche Orientierung,
Entscheidungsvermdgen) beschrieben. In einem weiteren Punkt
werden die Kommunikationsfihigkeiten, Vorlieben und Abnei-
gungen als auch Allergien bei der Essenseinnahme angegeben.

Ebenfalls aufgefiihrt sind Elemente der Selbstversorgung, wie
zum Beispiel die Fihigkeit sich selbstindig an- und auszukleiden,
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das Mitteilen von Bediirfnissen und Selbstindigkeit in der Koér-
perpflege. Weiter sind das Spiel- und Arbeitsverhalten (Konzent-
ration, Ausdauer, Tempo und Motivation) sowie Charaktereigen-
schaften aus dem sozial-emotionalen Bereich, wie die Kontakt-
aufnahme mit anderen, Angste, Aggressionen, Stimmungs-
schwankungen, Stereotypien oder Zwangshandlungen beschrie-
ben. Abgeschlossen wird der Klientenbericht mit biografischen
Angaben zum Schwangerschaftsverlauf, zu Geburt und frih-
kindlicher Entwicklung, Ausbildung und ausserfamilidren Auf-
enthalten, zu bisherigen Krankheiten, Impfungen, Unfillen,
Operationen und Therapien. Dieser dusserst ausfithrliche Bericht
wird jahrlich {iberpriift und aktualisiert. In den Wohngruppen
findet momentan eine Umstrukturierung statt mit dem Ziel,
diese personlichen Informationen zusammen mit der Bewohne-
rin oder dem Bewohner zu erarbeiten. So sollen in einem soge-
nannten Ich-Buch Bezugspersonen, Vorlieben, Wahrnehmung,
Alltagsroutinen, KKommunikationsformen und weiteres aus der
Perspektive der Person selbst beschrieben und mit Bildern illus-
triert werden.

Schriftliche Informationsmenge —
Wichtigkeit miindlicher Information

Diese schriftlichen Informationen geben dem Gesundheitsper-
sonal ein umfangreiches Bild der behandlungsbedurftigen Person
ab. Viele Betreuende der Behindertenorganisation bemerkten
jedoch, dass die mitgegebenen Informationen oft nicht gelesen
werden. So wiirden thnen Nachfragen zu Informationen gestellt,
welche beispielsweise der zweiten Seite des Klientenberichtes zu
entnehmen wiren. Zudem haben die Betreuerinnen oft den Ein-
druck, dass sie dem Gesundheitspersonal durch ihre Anwesen-
heit das Gefiihl vermitteln, sie wirden sich selbst um die Weiter-
gabe der wichtigsten Informationen kiimmern. Sprechen sie die
Arzteschaft oder das Pflegepersonal darauf an, erhalten sie meist
die Antwort, dass ihnen zum Lesen dieser detaillierten Informa-
tionen die Zeit gefehlt hitte. Aus diesem Grund stellten sich
Betreuende der Behindertenorganisation die Frage, ob die mitge-
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lieferten Informationen eventuell zu umfangreich seien. Dies
wurde durch Aussagen von Seite der Pflegepersonen und der
Arzteschaft bestitigt. Alle interviewten Gesundheitsfachperso-
nen meinten, dass diese Informationen zwar sehr hilfreich und
ausfiihrlich seien, in einer Eintrittssituation jedoch die Zeit fehle,
sie zu lesen. So wurde von allen Gesundheitsfachpersonen der
Waunsch nach einer Zusammenfassung gedussert, die auf maxi-
mal zwei, drei Seiten die notwendigen Informationen zur Kran-
kengeschichte, Allergien, aktueller Medikation, Mobilitit, Pflege-
bedurfnis, Kommunikationsfihigkeit, spezifischen Vorlieben
und Abneigungen sowie der wichtigen Kontaktpersonen enthal-
te. Aufgrund der riesigen mitgelieferten Informationsmenge wire
es manchmal nicht ersichtlich, wer die Ansprechpersonen seien,
die Uber den Krankheitsverlauf informiert werden missten be-
zichungsweise bei Entscheidungsfindungen zugezogen werden
koénnten. Einige der Gesundheitsfachpersonen meinten zudem,
dass die Dokumentation der Patientendaten beim Eintritt nicht
immer vollstindig oder auf dem neusten Stand sei. So kidme es
zum Beispiel vor, dass kurz vor dem Eintritt die Medikation
umgestellt wurde, dies fiir die Arzteschaft jedoch nicht nachvoll-
ziehbar sei. In solchen Fillen miisse in der Behindertenorganisa-
tion oder bei der Hausirztin oder dem Hausarzt nachgefragt
werden.

Von der Arzteschaft und der Pflege wurde zudem betont,
dass schriftliche Informationen zur Persénlichkeit und zum Ver-
halten der Patientin oder des Patienten fiir eine angemessene
Behandlung und Diagnosestellung nicht ausreichend seien. Auch
wenn eine schriftliche Dokumentation der Krankengeschichte
sowie behinderungsspezifische Informationen bei einem unbe-
gleiteten Spitaleintritt sicherlich helfen wiirden, seien Verinde-
rungen des Zustandes fur die Diagnostik von grosser Wichtig-
keit. So niitze es wenig, wenn die Patientin oder der Patient auf
den mitgelieferten Daten als ,,cher ruhig® beschrieben werde.
Die ausschlaggebende Frage wire nimlich, ob die behandlungs-
bedurftige Person in der aktuellen Situation im Vergleich zu
ihrem sonstigen Zustand nun ruhiger als sonst sei, beziehungs-
weise sie sich allgemein anders als Gblich verhalte. In diesem
Sinne sei die Anwesenheit einer Begleitperson besonders im
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Notfall sehr hilfreich, um miundliche Informationen zur Zu-
standsveridnderung in der jeweiligen Situation zu erhalten oder
bei Patientinnen oder Patienten mit starken kommunikativen
Einschrinkungen Riickfragen stellen zu kénnen.

Spitalinterne Kommunikation

Ein weiterer Knackpunkt beim Informationsfluss bei einem
Spitaleintritt stellt auch die spitalinterne Kommunikation dar.
Wihrend die Pflegenden der Station bei einem geplanten Eintritt
im Anamnesegesprich bereits Informationen iiber die Patientin
oder den Patienten und mégliche Besonderheiten in der Beglei-
tung im Spital erhalten, sind sie bei einem notfallmissigen Ein-
tritt auf eine detaillierte Kommunikation von Seiten des Notfall-
teams angewiesen. So kann sich zum Beispiel die Frage stellen,
ob die Patientin oder Patient in ein Doppelzimmer eingeteilt
werden kann oder ob aus gewissen Griinden ein Einzelzimmer
oder eine andere Speziallésung organisiert werden miissten. Der
Informationsfluss zwischen der Notfallabteilung und der Station
lduft einerseits miindlich ab, andererseits werden die wichtigsten
Aspekte der drztlichen Diagnose im Medical Cockpit festgehal-
ten. Die Betreuenden aus der Behindertenorganisation betonten,
dass sie selbst wenig Klarheit tiber die Abliufe im Spital hitten,
so dass fir sie die spitalinterne Kommunikation manchmal
schwierig nachzuvollziehen sei. In gewissen Fillen hitten sie den
Eindruck, dass die verschiedenen Abteilungen eher wenig mitei-
nander kommunizieren. Dies kdnnte beispielsweise dazu fithren,
dass bei einem notfallmissigen Spitaleintritt mitgelieferte Infor-
mation unvollstindig oder gar nicht zum Pflegepersonal auf der
Abteilung gelange.

36



eintritt

tal

Problemfelder beim Spi

Abbildung 4.

ﬁ SPITALEINTRITT

/SPITAL

)

Gesundheits-
personal

Kompetenzen/
Verantwortlichkeiten

Kommunikation/
Informationsfluss

= Betreuungspersonal wird
als wichtige
Informationsquelle und
Unterstiitzunghilfe betrachtet

- Abhéangigkeit vom
Betreuungspersonal fiir
einen reibunglosen
Spitaleintritt

= Fehlende Zeit zum Lesen der umfanglichen
schriftlichen Dokumentation,
Informationserfragung bei
Betreuungspersonal

- ungenugender intrainstitutioneller
Informationsfluss (Noffall => Abteilung)

- Uneinigkeiten mit Betreuungspersonal
beziiglich Hospitalisierung/ Rickverlegung
nach notfalimassigem Eintritt

{ ORGANISATION '

Betreuungs-
personal

—>Lange Prasenzzeiten bei
Spitaleintritt

- Abwesenheiten bzw.
Personalausfall in
Behindertenorganisation

—fehlende Kompetenz-
abgabe der Teamleitung

- Weitergabe von umfangreicher
(unbewiltigbarer) schrifftlicher
Patienteninformation

- miindliche Informationsvermittlung an
Gesundheitspersonal

- Uneinigkeiten mit Gesundheitspersonal
beziglich Hospitalisierung/ Rickverlegung
nach notfalimassigem Eintritt

37



WAHREND DES SPITALAUFENTHALTES

Nach dem FEintrittsverfahren findet sich die behandlungsbediirf-
tige Person in einem neuen Umfeld vor, welches fiir die Dauer
des Spitalaufenthaltes ihren Alltag bestimmt. Diese fiir sie unbe-
kannte Umgebung ist geprigt durch eine hohe Technisierung
und stark standardisierte Ablaufe, welche von der Patientin oder
vom Patienten oft eine hohe Eigeninitiative verlangen. Zudem
werden die Pflege und die medizinische Behandlung von Ge-
sundheitsfachpersonen vorgenommen, zu denen die Patientin-
nen und Patienten keinen personlichen Bezug haben und die mit
ihren besonderen Bediirfnissen oft wenig vertraut sind. Der
unbekannte Spitalkontext in Kombination mit einer oft vermin-
derten Anpassungsfihigkeit und eingeschrinkten Kommunikati-
onsfihigkeiten kénnen bei Menschen mit einer kognitiven Beein-
trichtigung zu Angsten und Verunsicherungen fiihren, was sie in
gewissen Situationen mit Verhaltensauffilligkeiten zum Aus-
druck bringen. Die Bedingungen wihrend eins Spitalaufenthaltes
stellen fiir alle Beteiligten eine grosse Herausforderung dar, wo-
bei sowohl nahe Bezugspersonen, wie Betreuungspersonal und
Angehérigen, als auch Gesundheitsfachpersonen verschiedene
Strategien entwickelt haben, um Menschen mit einer kognitiven
Beeintrichtigung einen moglichst bedurfnisgerechten und rei-
bungslosen Spitalaufenthalt zu gewihrleisten.

Unterstiitzung bei pflegerischen Aufgaben

Das Betreuungspersonal der Behindertenorganisation versucht
wihrend des Spitalaufenthaltes regelmissige Besuche zu organi-
sieren, um ihren Bewohnerinnen und Bewohnern etwas Ab-
wechslung zu bieten und die Lebensqualitit zu erhalten. Dabei
sei es sinnvoll, die Besuche zur Essenszeit anzusetzen, da sich
dadurch die Moglichkeit erdffne, gleichzeitig behilflich zu sein.
Die Essenseinnahme im Spital scheint bei Menschen, die nicht
selbstindig essen kdnnen, oft ein Problem darzustellen. So be-
merkten sowohl Eltern wie auch Betreuende, dass viele der Be-
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wohnerinnen und Bewohner im Spital nicht gentigend essen
wiirden. Dies fithren sie einerseits auf mangelnde Erfahrung des
Pflegepersonals zuriick, gleichzeitig sind sich jedoch alle der
grossen Herausforderung und Verunsicherung der Patientin oder
des Patienten durch die Spitalsituation bewusst. So mussten sich
Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung an die vielen
neuen Gesichter und die Abwesenheit ihrer Bezugspersonen
gewohnen, was oft eine direkte Auswirkung auf die Essensein-
nahme hitte. Aus der Sicht der begleitenden Bezugspersonen
werde von Seite des Spitals relativ schnell das Legen einer Sonde
vorgeschlagen. Um dies zu verhindern, tibernehmen in vielen
Fillen die Eltern oder das Betreuungspersonal die Essenseinga-
be. Die Ubernahme der Essenseingabe oder anderen alltiglichen
pflegerischen Titigkeiten fordert jedoch eine grosse Verfiigbar-
keit und starke Prisenz, was mit dem Betreuungsauftrag der
Behindertenorganisation nicht vereinbar ist und bei Eltern im
fortgeschrittenen Alter zu einer Uberforderung fithren kann.

Verschiedene Studien zeigten auf, dass es Spitilern in gewis-
sen Fillen Schwierigkeiten bereite, auf die individuellen pflegeri-
schen Bedirfnisse von Menschen mit einer kognitiven Beein-
trichtigung einzugehen (Gibbs et al. 2008: 1068; Iacono und
Davis 2003: 255; Webber 2010: 158). Besonders problematisch
seien dabei Themen wie die Essenseingabe, Kontinenz und Mo-
bilitit (Backer et al. 2009: 518). In einem Forschungsprojekt von
Webber et al., in welchem Menschen mit einer kognitiven Beein-
trichtigung sowie verschiedene Akteure wie Angehdrige und
Betreuende aus 13 Behindertenorganisationen wihrend drei
Jahren begleitet wurden, stellte sich die Essensversorgung im
Spital als eine der gréssten Schwierigkeiten heraus. So bemerkten
Angehoérige und Betreuende, dass die Essenseinnahme vom
Pflegepersonal oft zu wenig kontrolliert wurde, sodass Essen in
gewissen Fillen unangetastet im Raum stehen blieb oder abge-
raumt wurden (Webber 2010: 158). Die im Rahmen des votlie-
genden Projekts interviewten Betreuenden fithrten unzureichen-
de Aufmerksamkeit fiir die alltigliche Pflege darauf zurtick, dass
einzelne Personen des Pflegepersonals bisher wenig Kontakt mit
Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung hatte und dem-
entsprechend in gewissen Momenten nicht tiber die notwendigen
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Erfahrungen verfiige. So wiirde von der Pflege manchmal ange-
nommen, dass sich die behandlungsbediirftigte Person selbst-
stindig bei ithnen melden wiirde, wenn sie Hilfe briauchte oder
etwas nicht in Ordnung sei. Gewisse Menschen mit einer kogni-
tiven Beeintrichtigung seien dazu jedoch nicht in der Lage. Auch
Webber et al. fithren den Hauptgrund fiir eine unzureichend
individualisierte Pflege bei Menschen mit einer kognitiven Beein-
trichtigung auf die Tatsache zurilick, dass diese aufgrund ihrer
eingeschrinkten Kommunikationsfihigkeit ihre Bedirfnisse oft
nicht ausdriicken konnen, und es deshalb fur das Gesundheits-
personal in gewissen Fillen schwierig sei, diese wahrzunehmen,
beziehungsweise pflegerische Massnahmen zu antizipieren
(Webber et al. 2010: 158). Diesbeziiglich stellt sich jedoch auch
die Frage, ob bei den erwihnten Problemfillen von Seiten der
Behindertenorganisation die wichtigsten Informationen ans Pfle-
gepersonal weitergeleitet und auf allfillige pflegerische Spezifiti-
ten hingewiesen wurde. Da das Pflegepersonal die behandlungs-
bedurftige Person und ihre pflegerischen Besonderheiten nicht
kennt, ist es auf eine klare und detaillierte Kommunikation von
Seite des Betreuungspersonals angewiesen, indem bereits beim
Eintritt auf Problempunkte und spezifische Bediirfnisse auf-
merksam gemacht wird.

Die Komplikationen in der Pflege bei Menschen mit einer
kognitiven Beeintrichtigung kénnte auch auf mangelndes behin-
dertenspezifisches Wissen zurlickzufithren sein. In einer qualita-
tiven Studie mit Fokusgruppen zu wahrgenommenen Heraus-
forderungen bei der Betreuung von Menschen mit einer kogniti-
ven Beeintrichtigung im Spital in Irland beklagten sich Pflegen-
de, dass von ihnen erwartete wiirde, dieser spezifischen Patien-
tengruppe eine bedtrfnisgerechte Betreuung zu liefern, sie je-
doch weder die spezifische Ausbildung noch praktische Erfah-
rung in diesem Pflegebereich erhalten wiirden (Sowney und Barr
2006: 39). Zudem gaben sie an, dass diese Wissensliicken ihr
Kompetenzgefiihl in der Pflege beeinflusse und ihre Fihigkeiten
reduzieren, die Bediirfnisse ihrer Patientinnen und Patienten
wahrzunehmen. Pflegepersonal, welches im Laufe seiner Ausbil-
dung jedoch behindertenspezifisches Wissen erhalten hatte, gab
an, sich sicher und kompetent zu fithlen. Folglich wiirden Wei-
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terbildungen zu behindertenspezifischem Wissen also nicht nur
das Kompetenzgefithl der Gesundheitsfachpersonen erhéhen,
sondern kénnte auch zu einer Verminderung der Abhingigkeit
vom Betreuungspersonal und zu weniger pflegerischen Kompli-
kationen fithren.

Bezugspflege- und Radarsystem

Um Patientinnen und Patienten wihrend dem Spitalaufenthalt in
der neuen und ungewohnten Umgebung mdglichst viel Sicher-
heit zu geben, wird von Seite des Spitals wihrend des Aufent-
halts versucht, der behandlungsbedurftigen Person und ihrem
Umfeld eine mdéglichst konstante Bezugsperson zu bieten. So
besteht im Spital das Bezugspflegesystem, wobei jeder Pflegeper-
son eine bestimmte Anzahl an Patientinnen und Patienten zuge-
teilt wird. Da im Spital jedoch eine vierundzwanzig Stunden
Betreuung gewihrleistet ist, gehort ein Personalwechsel trotzdem
zur Realitdt des Spitalalltags. Dieser sind nicht nur fiir die Patien-
tinnen und Patienten, sondern auch fiir das Betreuungspersonal
der Behindertenorganisation eine Herausforderung und kénnen
in gewissen Situationen zu Verunsicherung oder Kommunikati-
onsproblemen fihren. So sei es dem Betreuungspersonal
manchmal nicht klar, an welche Person sie sich wenden dirfen,
wer auf dem besten Informationsstand sei und ihnen ihre Fragen
beantworten kénne. Zudem funktioniere die Kommunikation
und Absprache innerhalb des Spitals unter den verschiedenen
Verantwortlichen nicht immer reibungslos, was dazu fiihre, dass
dem Betreuungspersonal der Behindertenorganisation héufig
dieselben Fragen gestellt oder sie tiber gewisse Vorfille gar nicht
informiert wiirden. Die wichtigste Anlaufstelle bei Fragen und
Unklarheiten scheint die Pflege darzustellen, indem sie oft eine
Vermittlerrolle zwischen den Betreuungspersonen der Behinder-
tenorganisation und der Arzteschaft iibernimmit.

Nebst dem Bezugspersonensystem besteht im Spital ein so-
genanntes Radarsystem. Bei hochkomplexen Fillen mit vielen
Nebendiagnosen, die mehrere Blickwinkel erfordern, kann das
Pflegepersonal eine hospitalisierte Person zum Radarpatienten

41



erkliren. Zweimal pro Monat kommt eine Pflegeexpertin auf die
Station, die sich diesen Patientinnen und Patienten annimmt und
versucht, angepasste Losungen zu finden. Dieses Radarsystem
kann auch bei Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung
zum Zuge kommen. Sie werden jedoch nicht zum Vorherein als
Radarfall betrachtet, sondern nur, wenn sich der Spitalaufenthalt
als besonders schwierig und fiir alle Beteiligten als besondere
Herausforderung herausstellt.

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass wihrend
des Spitalaufenthaltes weniger Schnittstellenprobleme auftreten
als bei Eintritt oder Austritt, also in jenen Momenten, wo sich
die Patientin oder der Patient von der einen Institution in die
andere bewegt. Wie die Abbildung 5 zeigt, liegt die Hauptprob-
lematik in einer unklaren Definition der Verantwortlichkeiten
und Kompetenzen bei pflegerischen Aufgaben sowie intrainstitu-
tionellen und interinstitutionellen Kommunikationsschwierigkei-
ten.
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AUSTRITT UND NACHBETREUUNG

Benétigt eine Patientin oder ein Patient keine weitere akute Be-
handlung, wird vom Spital der Austritt veranlasst. Da medizini-
sche Kiriterien den Entscheid Uber einen Austritt bestimmen,
wird der Zeitpunkt vom Arzt festgelegt und die Organisation
dem Pflegepersonal iibergeben. Dieses versucht anschliessend,
die wichtigen Akteure zu informieren und die zeitlichen und
logistischen Details zu organisieren. Im Folgenden sollen die
intra- und interinstitutionellen Abldufe bei der Planung von Aus-
tritt und Nachbetreuung sowie der Informationsfluss zwischen
den verschiedenen Akteuren genauer betrachtet werden.

INTRA- UND INTERINSTITUTIONELLE PLANUNG

Ist der Austrittszeitpunkt festgelegt, nimmt das Pflegepersonal
bei Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung in der Regel
Kontakt mit der Bezugsperson in der Behindertenorganisation
auf und versucht, die Patientin oder den Patienten, die Angeho-
rigen und die Beistandschaft in die Planung des Austrittsverfah-
rens mit einzubeziehen. Die Kommunikation findet in der Regel
per Telefon statt, was je nach Anzahl an involvierten Akteuren
ziemlich aufwindig oder gar verwirrungsstiftend sein kann. Das
Betreuungspersonal der Behindertenorganisation erwihnte, dass
sie oft sehr kurzfristig Uber einen bevorstehenden Austritt in-
formiert wiirden. So erhielten sie manchmal morgens einen An-
ruf mit der Nachricht, dass die hospitalisierte Person am Nach-
mittag abgeholt werden kdénne. Da die Rickverlegung von der
Behindertenorganisation selbst durchgefithrt wird, muss daftr
innerhalb des Betriebes zusitzliches Personal eingeplant werden.
Deshalb kommuniziert das Betreuungspersonal meistens bereits
beim Eintritt den Wunsch, frihzeitig iiber den bevorstehenden
Austritt informiert zu werden. Um die Planung sorgfiltig organi-
sieren zu kénnen, sollte die Behindertenorganisation idealerweise
zwel Tage vor Austritt Bescheid erhalten. Auch von Seiten der
Pflege im Spital wurde bemerkt, dass es fir sie hilfreich sei, wenn

44



der Austritt frithzeitig thematisiert werde. Dafiir sei es flr sie
wichtig, eine klar definierte Kontaktperson zu erhalten, damit sie
alle wichtigen Informationen weitergeben und allenfalls rechtzei-
tig eine Spitex organisieren kénnten. Alle Beteiligten bemerkten,
dass es bei einem Austritt von grosser Bedeutung sei, nach der
Akutbehandlung eine Anschlusslésung zu suchen, die den spezi-
tischen Bedurfnissen der hospitalisierten Person entspreche und
dieser eine angepasste Nachbetreuung garantiere.

Suchen nach einer geeigneten Anschlusslésung

Entstehen bei der Austrittsplanung Schwierigkeiten, wird der
spitalinterne Sozialdienst involviert. Dies ist hdufig nétig, wenn
die hospitalisierte Person aus medizinischen Grinden nicht in
die vorherige Institution zuriickgehen kann und eine Zwischen-
oder andere Anschlusslésung gesucht werden muss. Da dies viel
Zeit erfordert und weiterer Abklirungen bedarf, ibernimmt der
Sozialdienst die weitere Koordination und Kommunikation.
Stellt sich die Austrittsplanung als besonders schwierig heraus,
beruft er einen runden Tisch ein, an welchem zusammen mit den
behandelnden Arztinnen und Arzten, der Pflege, den Angehori-
gen, der Beistandschaft und allen anderen wichtigen Akteuren
eine interdisziplindre Losung gesucht wird. Je nach Fall und Situ-
ation sind dabei die Patientin oder der Patient auch anwesend.
Ziel ist, gemeinsam eine Langzeitbetreuung zu finden, die eine
bedirfnisgerechte Rekonvaleszenz erméglicht.

Dabeti stellt sich oft die Frage der Finanzierung dieser weite-
ren Betreuung. Diesbeziiglich wurde von mehreren interviewten
Personen das aktuelle Beispiel einer Patientin erwihnt, welche
wegen einer Hiftoperation ins Spital musste. Nach der Operati-
on und der akuten Behandlung auf der chirurgischen Abteilung,
stellte sich heraus, dass die Patientin noch nicht zurlick in die
Behindertenorganisation konnte. Da die Akutbehandlung jedoch
abgeschlossen war, kam sie aus Sicht der Krankenkasse in einen
Langzeitstatus, mit der Folge, dass die Kasse die Akutpauschale
nicht mehr bezahlte. Die entstandenen Kosten aus der Langzeit-
abteilung im Spital und die gleichzeitige Tagespauschale fiir den
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freigehaltenen Platz in der Behindertenorganisation konnten mit
dem monatlich fiir Kost und Logis zur Verfiigung stehenden
Betrag nicht gedeckt werden. Deshalb wurde die klinikinterne
Sozialarbeiterin eingeschaltet, welche zusammen mit dem gesetz-
lichen Vertreter nach eine Losung suchte. Da die Ausgleichskas-
se bei der Berechnung der Erginzungsleistungen nur die Taxen
einer Einrichtung beriicksichtigen kann und diejenige Einrich-
tung, welche effektiv die Leistungen anbietet, Vorrang hat, kon-
nen die Rechnungen der Behindertenorganisation wihrend der
Rekonvaleszenzphase ihrer Bewohnerin im Langzeitstatus in der
Regel nicht beglichen werden.

Das beschriebene Fallbeispiel zeigt, wie bei der Organisation
der Nachbetreuung in gewissen Fillen eine pflegerische und
finanzielle Problematik aufeinandertreffen kénnen. Dabei wurde
jedoch immer wieder darauf aufmerksam gemacht, bei diesem
Dilemma nicht zu vergessen, dass die behandlungsbediirftige
Person als Mensch im Mittelpunkt stehe. So sei es wichtig, bei
der Suche nach einer Anschlusslésung trotz finanziellen Ein-
schrinkungen den Bediirfnissen der Patientin oder des Patienten
so gut wie moglich gerecht zu werden. Mehrere interviewte Per-
sonen berichteten beispielweise von einem Bewohner, der in der
Rekonvaleszenzphase in ein Pflegeheim verlegt wurde, in dem es
praktisch keinen sozialen Austausch gab, was fir den kommuni-
kativen und geselligen Patienten eine schwierige Umgebung dar-
stellte. Um eine Verlegung in ein Pflegeheim zu verhindern, wird
deshalb, wann immer mdéglich, eine Spitex organisiert, welche die
Behindertenorganisation in der tiglichen Pflege in der Institution
unterstiitzen soll.

Entlassungszeitpunkt und Kompetenzen fiir
die Nachbetreuung

Eine problematische Schnittstelle zwischen dem Spital und der
Behindertenorganisation bei der Austrittsplanung stellen der
Entlassungszeitpunkt und Unklarheiten iber Kompetenzen fiir
die Nachbetreuung dar. Sobald Patientinnen und Patienten keine
akute medizinische Behandlung mehr brauchen, werden sie vom
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Spital in die Behindertenorganisation zuriickverlegt. Hiufig
brauchen diese Personen jedoch weiterhin medizinische Betreu-
ung. So kommt es vor, dass von Seite der Behindertenorganisati-
on nach der Rickverlegung einfache medizinische Betreuungs-
aufgaben durchgefithrt werden, obwohl das agogische Betreu-
ungspersonal iiber keine medizinische Ausbildung verfiigt. Be-
treuende der Behindertenorganisation dusserten sich, dass ihrer
Meinung nach Bewohnerinnen und Bewohner manchmal zu frith
entlassen wiirden, so dass fiir die weitere Betreuung medizini-
sches Wissen oder ein vermehrter Pflegeaufwand verlangt wiir-
den, welche von der Institution in diesem Sinne gar nicht er-
bracht werden konne. Es stellt sich heraus, dass das Gesund-
heitspersonal im Spital oft nicht geniigend Informationen zu
Moglichkeiten und Grenzen der Betreuung in der Behinderten-
organisation nach dem Austritt besitzt. So scheint es oftmals
tilschlicherweise davon auszugehen, dass Patientinnen und Pati-
enten nach dem Austritt dort fachgerecht medizinisch betreut
wirden. Dementsprechend laufe das Austrittsverfahren haufig
wie bei einer Rickverlegung in ein Pflegeheim ab, wodurch das
Spital beispielsweise auch keine Nachbetreuung durch die Spitex
organisiere. Die Annahme, dass die Behindertenorganisation eine
medizinisch ausgerichtete Institution sei, zeigt auch die Wort-
wahl in Austrittsberichten, in denen mehrfach vom ,,Pflegeheim®
gesprochen wiirde. Von Seite des Betreuungspersonals bestehen
diesbeziiglich ein grosser Redebedarf und die Notwendigkeit,
Verantwortlichkeiten und Kompetenzen zu kliren. So miisste
klarer kommuniziert werden, dass die Behindertenorganisation
nach agogischen Grundsitzen arbeitet und im Gegensatz zu
medizinisch ausgerichteten Pflegeheimen den pflegerischen An-
forderungen einer Nachbetreuung in vielen Fillen nicht nach-
kommen koénne und dirfe. Die Gesundheitsfachpersonen dus-
serten den Wunsch, bereits beim Eintritt schriftliche Informatio-
nen iber die Institution und deren Moglichkeiten an medizini-
scher Betreuung zu erhalten.

Von Seite des Spitals wurde im Zusammenhang der Festle-
gung des Entlassungszeitpunktes zudem die Wichtigkeit des
spitalinternen Austrittsmanagements betont. In gewissen Fillen
seien sich nicht alle beteiligten Fachkrifte im Klaren, worauf bei
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einem Spitalaufenthalt hingearbeitet wiirde und ab wann ein
Austritt thematisiert werden kénne. Diesbeziiglich miisse zwi-
schen der Arzteschaft und dem Pflegepersonal eine gemeinsame
Sprache gefunden werden, indem bereits beim Eintritt die Ziele
der Hospitalisierung klar definiert wiirden. So sollte zwischen
den verschiedenen Gesundheitsfachpersonen tiglich abgestimmt
werden, wann in Anbetracht dieser Zielvereinbarung ein Austritt
anvisiert und organisiert werden kénnte.

Behindertenorganisationen als auch Gesundheitsinstitutionen
stehen vor der Herausforderung, dass Menschen mit einer kogni-
tiven Beeintrichtigung immer ilter werden. Dies fiihrt zu ver-
mehrtem Auftreten von multiplen Krankheiten und neuen geri-
atrischen Aspekten, die einen héheren Betreuungsaufwand ver-
langen (Maulix et al. 2011: 434; Parrot et al. 2008). Externe Ak-
teure wie Hausirztinnen, Hausirzte oder Beistandschaften er-
wihnten mehrfach, dass diese neue Problemlage fiir Behinder-
tenorganisationen die Frage aufwirft, ob in den agogisch ausge-
richteten Institutionen pflegerisch geschultes Personal eingestellt
werden miisste. Bei den beruflichen Beistandschaften besteht die
Meinung, dass sich eine Institution, die bestimmte Klienten-
gruppen betreut, mit den jeweiligen Bediirfnissen auseinander-
setzen und die notwendigen Angebote so autbauen miisse, dass
Betreuung und Pflege in einem sinnvollen Rahmen angeboten
werden. Sollte eine bestimmte Klientengruppe sehr hiufig pfle-
gerische Dienstleistungen bendtigen, miisste entsprechendes
Fachpersonal zur Verfigung gestellt werden. Sei eine Institution
dazu nicht in der Lage, miissten die Platzierung auf Eignung hin
tberprift oder der Behandlungsauftrag der Institution angepasst
werden. So miisse vor allem in Behindertenorganisationen, die
Personen mit einer mittelschweren, schweren oder mehrfachen
Beeintrichtigung betreuen, eine sukzessive Anpassung an deren
Bediirfnisse stattfinden und vermehrt mit gemischten, interdis-
ziplindren Teams gearbeitet werden. Wenn das benétigte Betreu-
ungsangebot beim Spitalaustritt einer Bewohnerin oder eines
Bewohners nicht vorhanden sei, diirfe die Nachbetreuung nicht
tibernommen und es misse zusammen mit dem Spital nach einer
anderen Anschlusslésung gesucht werden.
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INFORMATIONSFLUSS BEI SPITALAUSTRITT UND
NACHBETREUUNG

Da es bei einem Spitalaustritt zu einer Rickverlegung in die Be-
hindertenorganisation oder einer anderen Anschlusslésung
kommt, ist es von grosser Wichtigkeit, den Informationsfluss
innerhalb dieser Schnittstelle genauer zu betrachten. Wie bereits
beschrieben, tibernimmt das Pflegepersonal die Organisation des
Austrittes, indem es die verschiedenen Akteure informiert und
gemeinsam nach einer optimalen Ldsung gesucht wird. Dabei
stellt sich die Frage, welche Informationen an wen weitergegeben
werden. Uber die medizinischen Fakten wird die einweisende
Arztin oder der einweisende Arzt in Form eines Austrittsberich-
tes schriftlich informiert. Wurde die Einweisung von einer Not-
fallirztin oder einem Notfallarzt oder einer Spezialirztin oder
cinem Spezialarzt vorgenommen, erhilt die Hausdrztin oder der
Hausarzt zusitzlich eine Kopie des Austrittsberichtes. Die medi-
zinischen Informationen werden in der Regel am Austrittstag in
Form eines Kurzaustrittsberichtes weitergeleitet. Drei bis vier
Wochen spiter erhalten sie dann jeweils den definitiven Aus-
trittsbericht.

Mit dem Zusenden des Austrittberichtes sollte der Informati-
onsfluss der medizinischen Fakten zuriick zur ambulanten Be-
treuung grundsitzlich garantiert sein. Da die Behindertenorgani-
sation in der Regel jedoch keinen Austrittsbericht erhilt und die
Informationen von der Hausirztin oder des Hausarztes meist
nicht unmittelbar weitergeleitet werden, stellt sich die Frage, wie
die Betreuungspersonen zu den fiir die Nachbetreuung wichtigen
Informationen kommen. Viele der Betreuenden erwihnten, dass
sie bei einem Austritt oft nicht proaktiv informiert wirden und
sich die wichtigsten Fakten aus eigener Initiative erfragen miiss-
ten. Um bei der Koordination des Austrittes nichts zu vergessen,
haben sich gewisse Betreuungspersonen deshalb eigene Strate-
gien angelegt, wie beispielsweise das Erstellen einer Liste mit den
wichtigsten Fragen zur Nachbetreuung und den zu informieren-
den Akteuren. Das Betreuungspersonal sieht sich bei einem Aus-
tritt in der Verantwortung, die gesetzliche Vertretung und Ange-
hérige zu informieren und die verschiedenen Massnahmen fiir
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die Nachbetreuung zu organisieren. Dabei sei es auch wichtig,
dass das ganze Betreuungsteam auf der Wohngruppe die relevan-
ten Informationen erhalte und im Patientenordner alles liicken-
los nachgefiihrt wiirde. Wurde wihrend des Spitalaufenthaltes
die Medikation gedndert, liegt es meist auch am Betreuungsper-
sonal die neuen Medikamente mit einem Rezept in der Apotheke
zu besorgen. Die meisten Betreuenden betonten, dass sie sich
ohne klare Angaben zur weiteren Betreuung, Medikationswech-
sel und allfilligen weiteren Massnahmen weigern, die Patientin
oder den Patienten zuriick in die Behindertenorganisation zu
nehmen. Da sie fiir den Bewohner bei einer Riickverlegung ja
wieder einen Betreuungssauftrag hitten, sei es fiir sie wichtig,
diese Informationen zu erhalten. Die Weitergabe von medizini-
schen Informationen beim Spitalaustritt werfen Fragen des Da-
tenschutzes auf, welche in einem der Unterkapitel zu rechtlichen
Fragestellungen diskutiert werden.

Da nach einem Spitalaufenthalt die medizinische Behandlung
der Patientin oder des Patienten in den meisten Fillen nicht
abgeschlossen ist, kommt zudem die Frage auf, wer die weiteren
ambulanten medizinischen Termine wie Fadenentnahme oder
Nachkontrolle koordiniert. Die fir die Nachbetreuung verant-
wortlichen Akteure erwihnten, dass aus dem Austrittsbericht
hiufig nicht hervorgehe, wer nach dem Austritt welche Verant-
wortlichkeiten iibernehmen miisse. Diese ungentigende Definiti-
on der Rollen bei Spitalaustritt fithre oft zu Verantwortungsdif-
fusion, wodurch weiterfiihrende Massnahmen vergessen gehen
koénnen.

In vielen Fillen Ubernehmen die Betreuungspersonen der
Behindertenorganisation bei der Nachbetreuung eine wichtige
Koordinationsfunktion. Schwierigkeiten in der Nachbetreuung
entstechen vor allem, wenn bei der medizinischen Begleitung
eines Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung nicht nur
die Hausirztin oder der Hausarzt, sondern weitere ambulante
Arztinnen und Arzte involviert sind. So werden Bewohnerinnen
und Bewohner der Behindertenorganisation oft auch noch von
einer Psychiaterin oder einem Psychiater und anderen speziali-
sierten Fachirztinnen und Fachirzten betreut. Je mehr medizini-
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sche Fachpersonen involviert sind, umso komplizierter wird die
Koordination und umso grésser die Gefahr von fehlender
Kommunikation. Besonders problematisch ist dies, sobald die
verschiedenen Fachpersonen Medikamente verschreiben, gleich-
zeitig aber nicht miteinander kommunizieren. Es zeigt sich, dass
die Koordination dieser Arztinnen und Arzte als auch die fort-
laufende Dokumentation der Krankengeschichte und der Medi-
kation in der Regel von den Betreuungspersonen in der Behin-
dertenorganisation Ubernommen werden. Sie halten die ver-
schiedenen Medikamente in einem Medikationsblatt fest und
geben es der Patientin oder dem Patienten zu den Arztbesuchen
mit.

Die Schnittstellenanalyse weist darauf hin, dass sowohl beim
Austritt als auch bei der Nachbetreuung verschiedene Unklarhei-
ten beziiglich Verantwortlichkeiten und Kompetenzen bestehen
und die interinstitutionelle Kommunikation vetbessert werden
misste. Wie die zusammenfassende Abbildung 6 zeigt, scheint
die Hauptproblematik beim Austritt in der frihzeitigen Planung
der Spitalentlassung zu liegen. So wird fir die Organisation des
Austrittes  zu wenig interdisziplinir zusammengearbeitet,
wodurch der Austrittszeitpunkt hdufig zu kurzfristic kommuni-
ziert und Fehlannahmen zu Kompetenzen und Verantwortlich-
keiten beztglich Nachbetreuung gemacht werden. Bei der Nach-
betreuung wiederum scheint die in gewissen Fillen grosse An-
zahl an involvierten Akteuren zu einem mangelhaften Informati-
onsfluss und Unklarheiten der Verantwortlichkeiten und Aufga-
benteilung zu fiihren.
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SYNTHESE

Bei einem medizinischen Problem, das mit einem Spitalaufent-
halt verbunden ist, durchlaufen Patientinnen und Patienten eine
Abfolge verschiedener Etappen, die durch standardisierte Abldu-
fe strukturiert sind. Die Analyse zeigte, dass die klar geregelten
Strukturen bei der Behandlung von Menschen mit einer kogniti-
ven Beeintrichtigung fiir alle Beteiligten eine grosse Herausfor-
derung darstellen. Wie bereits in anderen Studien festgestellt,
kann die ungewohnte Spitalsituation bei Menschen mit einer
kognitiven Beeintrichtigung Angste und Verunsicherung auslé-
sen (Backer et al. 2009: 516; Gibbs et al. 2008: 1065; Iacono et al.
2014: 5). Dies kann sich in Verhaltensproblemen dussern, indem
Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung in solchen Situ-
ationen zu schreien beginnen, um sich schlagen oder alles ver-
weigern. So scheinen manche reguliren Ablidufe wihrend eines
Spitalaufenthaltes bei Menschen mit einer kognitiven Beeintrich-
tigung in gewissen Fillen nicht wie gewohnt durchfihrbar zu
sein und verlangen individuelle Anpassungen. Es stellt sich je-
doch die Frage, ob das System gentigend Flexibilitit aufweist, um
solche Anpassungen in der Praxis auch vornehmen zu kénnen
bzw. welche Handlungsspielriume fiir eine individualisierte,
bedurfnisorientierte Pflege geschaffen werden miussten. Der
Spitalaufenthalt stellt eine komplexe Situation mit verschiedenen
involvierten Institutionen und Akteuren dar. Die Analyse der
Begleitung von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung
hat verschiedene Schnittstellen aufgezeigt, welche sich auf den
Verlauf des Eintrittes, Austrittes als auch die Behandlung wih-
rend des Spitalaufenthaltes auswirken. Die gréssten Schnittstel-
lenprobleme scheinen bei der Einweisung oder Entlassung auf-
zutreten, also dann, wenn die behandlungsbedtirftige Person von
der einen in die andere Institution wechselt. Eine grosse Proble-
matik in den Schnittstellen zwischen Behindertenorganisationen
und Spitdlern scheinen Rollenunklarheiten beziiglich Verant-
wortlichkeiten und Kompetenzen als auch Probleme in der intra-
und interinstitutionellen Kommunikation darzustellen.
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Unklarheiten tber Rollen, Verantwortlichkeiten und Kompe-
tenzen zeigen sich in der Beziehung zwischen dem Gesundheits-
personal und den begleitenden Bezugspersonen wie dem Betreu-
ungspersonal und den Angehérigen. Von Seite der Gesundheits-
fachpersonen wird oft eine grosse personelle Unterstiitzung von
dritter Stelle erwartet. So bleiben Betreuungspersonen oder An-
gehorige bei einem Spitaleintritt manchmal fiir Stunden im Spital
oder iibernehmen wihrend des Spitalaufenthaltes pflegerische
Aufgaben wie beispielsweise die Essenseingabe, um die Lebens-
qualitit der Patientin oder des Patienten zu erhalten und Restrik-
tionen aufgrund von Verhaltensauffilligkeiten zu verhindern. In
der Behindertenorganisation fithrt die von Seite des Spitals ge-
forderte Prisenz und Betreuungsunterstiitzung jedoch zu Perso-
nalausfall und gefihrdet die Aufrechterhaltung des institutionel-
len Betriebes. Eine starke Pridsenz der Angehdrigen oder des
Betreuungspersonals wurde auch in anderen Studien festgestellt.
So geben Betreuende und Angehérige an, in manchen Fillen bis
zu vierundzwanzig Stunden im Spital zu bleiben, um der hospita-
lisierten Person medizinische Massnahmen zu erkliren oder
Gesundheitspersonal bei der Interaktion oder der tiglichen Pfle-
ge wie Essenseingabe oder Toilettengang zu unterstitzen (Iaco-
no und Davis 2003: 255; Gibbs et al. 2008: 1068; Webber et al.
2010: 160).

Die Griinde fir die starke Pridsenz des Betreuungspersonals
scheinen verschiedener Art zu sein. Von Seiten des Gesund-
heitspersonals waren besonders bei der Behandlung von Men-
schen mit stark eingeschrinkten Kommunikationsfihigkeiten
Bertihrungsidngste und eine Abhingigkeit vom begleitenden Be-
zugspersonen feststellbar. So wird die Anwesenheit von Betreu-
ungspersonal oder Angehérigen in gewissen Fillen als essentiell
erachtet, um alle notwendigen Informationen iiber die hospitali-
sierte Person zu erhalten oder eine reibungslose Durchfiihrung
von Behandlungen zu garantieren. Diese Abhingigkeit des Ge-
sundheitspersonals von Betreuenden und Angehérigen wurde
auch in anderen Studien zur Spitalerfahrung von Menschen mit
einer kognitiven Beeintrichtigung festgestellt (Sowney und Barr
2006: 41; Webber et al. 2010: 160). Neben der fachlichen Unter-
stitzung der Gesundheitsfachpersonen kann die Anwesenheit

54



des Betreuungspersonals bei Menschen mit einer kognitiven
Beeintrichtigung Stress und Angste reduzieren. So scheinen
Betreuende durch ihre Prisenz der hospitalisierten Person emo-
tionale Sicherheit zu vermitteln, die Behandlungsabliufe zu er-
leichtern sowie pflegerische Komplikationen und vorzeitige Ent-
lassungen zu verhindern (Webber et al. 2010: 160). Betreuende
sehen sich in gewissen Fillen also in einer Art Adpocacy-Rolle,
indem sie sich fiir die Bedirfnisse und Interessen der hospitali-
sierten Person einsetzen, um einen reibungslosen Ablauf des
Spitalaufenthaltes zu garantieren. Diese Begriindung wurde auch
in anderen Studien gefunden, wobei Betreuende ihre starke Pri-
senz bei Spitalaufenthalten damit erklirten, dass sie dem Ge-
sundheitspersonal in gewissen Fillen zu wenig spezifische Erfah-
rung und Wissen in der Betreuung von Menschen mit einer kog-
nitiven Beeintrichtigung zuschreiben (lacono und Davis 2003:
257; Iacono et al. 2014: 5).

Unklarheiten tber Kompetenzen und Verantwortlichkeiten
dussern sich auch bei der Organisation des Austrittes. Sowohl bei
einer direkten Riickverlegung aus der Notfallaufnahme als auch
bei Austritten nach einem stationiren Aufenthalt bestehen Un-
stimmigkeiten Uber den Entlassungszeitpunkt. So hat das Be-
treuungspersonal der Behindertenorganisation manchmal den
Eindruck, dass Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung
so schnell wie méglich zuriickverlegt werden, auch wenn dies in
den Augen der Betreuenden in gewissen Fillen nicht die beste
Losung sei. Aus der Perspektive der Gesundheitsfachpersonen
wird dies damit begriindet, dass Patientinnen und Patienten in
ihrem gewohnten Umfeld am besten aufgehoben seien und des-
halb eine Betreuung vor Ort, wenn ndtig mit zusitzlicher medi-
zinischer Unterstlitzung, z.B. in Form von Spitex, einer Hospita-
lisierung vorzuziehen sei. Die frihzeitigen Entlassungen kénnten
jedoch auch auf Wissensliicken oder Fehlannahmen tber die
Moglichkeiten und Grenzen der Betreuung in der Behinderten-
organisation zuriickzufithren sein. So wird im Spital hiufig da-
von ausgegangen, dass die Behindertenorganisationen die Patien-
tinnen und Patienten nach dem Austritt fachgerecht betreuen
kénnen. In agogisch ausgerichteten Einrichtungen steht aber oft
gar nicht das entsprechende Fachpersonal zu Verfugung, welches
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den pflegerischen Anforderungen einer Nachbetreuung nach-
kommen kénnte. Dies zieht die Forderung nach sich, dass die
Rolle von Behindertenorganisationen und deren Fachpersonal in
der Nachbetreuung tiberdenkt werden und eine klarere und ef-
fektivere Koordination zwischen dem Spital, der Behindertenor-
ganisationen und dem Pflegesektor wie Alters- und Pflegeheime
stattfinden sollte.!

Eine weitere Schnittstellenproblematik, die vom Spitaleintritt
bis zur Nachbetreuung zu beobachten ist, stellen die Kommuni-
kation und der Informationsfluss zwischen den verschiedenen
Akteuren dar. Interinstitutionelle Kommunikationsprobleme
scheinen sowohl beim miindlichen als auch schriftlichen Infor-
mationsfluss zu bestehen. Von Seiten der Behindertenorganisati-
on werden bei einem Spitaleintritt umfingliche schriftliche In-
formationen tber die behandlungsbediirftige Person mitgegeben,
welche aus der Sicht des Betreuungspersonals jedoch in den
meisten Fillen nicht gelesen werden. Die Gesundheitstachperso-
nen betonen, dass die mitgelieferte Datenmenge viel zu ausfiihr-
lich sei und ihnen daftr die Zeit fehle. So erfragen sie sich die
wichtigen Informationen hiufig direkt beim begleitenden Be-
treuungspersonal, was bei diesem laut Webber et al. (2010: 160)
wiederum zu verstirkten Bemithungen fiihren kann, bei einem
Spitalaufenthalt so lange wie mdglich anwesend zu sein.

Bei der mindlichen interinstitutionellen Kommunikation
scheinen Unklarheiten iber Ansprechpersonen ein grosser Prob-
lempunkt darzustellen. Obwohl von Seiten des Spitals durch die
Einfiihrung des Bezugspersonensystems eine moglichst konstan-
te Ansprechperson garantiert wird, scheint der hiufige Wechsel
der personellen Besetzung und die grosse Anzahl an involvierten
Fachpersonen sowohl den Betroffenen selbst als auch deren
Betreuenden und Angehdrigen Schwierigkeiten zu bereiten und
oft zu Missverstandnissen oder Unklarheiten im Informations-
fluss zu fithren. In vielen Fillen ist dies jedoch auf eine fehlende
Festlegung der Ansprechpersonen beim Eintritt und eine man-

10 Fir eine Umgestaltung des Dienstleistungssektors fiir Menschen mit
Behinderungen in fortgeschrittenem Alter siche Putnam (2007).
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gelnde Klirung des weiteren Informationsflusses zurtickzufiih-
ren. Neben der interinstitutionellen Kommunikation scheint der
Informationsfluss auch innerhalb des Spitals nicht immer ein-
wandfrei zu funktionieren, indem beispielsweise bei notfallmas-
sigen Eintritten in manchen Fillen nicht alle Informationen von
der Notfallstation auf die Abteilung gelangen.

Auch beim Austritt scheint die Kommunikation ein wichtiges
Schnittstellenproblem darzustellen. So wird das Betreuungsper-
sonal der Behindertenorganisationen oft zu kurzfristig tiber eine
Riickverlegung informiert und zu wenig in die Austrittsplanung
miteinbezogen. Dies fiihre dazu, dass in gewissen Fillen die
geforderte Nachbetreuung in der Behindertenorganisation aus
personellen oder fachlichen Griinden nicht gewihrleistet werden
kénne oder die organisierte Anschlusslésung den Bediirfnissen
der Patientin oder des Patienten nicht gerecht werde. Fehlende
interdisziplindre Austrittsplanung und frithzeitige Entlassungen
wurden auch bei untersuchten Spitilern in der Studie von Web-
ber et al. festgestellt. Gleichzeitig konnten bei einigen Spitilern
jedoch auch Strategien identifiziert werden, die trotz frithen Ent-
lassungen aus der Akutbehandlung eine bedirfnisgerechte
Nachbetreuung ermdglichten, indem das Gesundheitspersonal
eng mit den Betreuenden zusammenarbeitet und diesen in der
Nachbetreuung mit Schulung, Supervision und Hausbesuchen
zur Seite stand (Webber et al. 2010: 159).
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QUERSCHNITTPROBLEMATIKEN

Wihrend sich die oben aufgezeigten Schnittstellenprobleme bei
der Begleitung von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichti-
gung auf klar festgelegte Abldufe und Prozesse in den verschie-
denen Etappen eines Spitalaufenthaltes bezichen, sind gewisse
Themen Uber alle Etappen hinweg prisent. Da der Behand-
lungskontext stark durch zwischenmenschliche Interaktionen
geprigt ist, kommt der Kommunikation eine bedeutende Rolle
zu. So stellt sich die Frage, wie die Gesundheitsfachpersonen mit
Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung in Beziehung
treten und diese in Behandlungsentscheide miteinbezichen. Da
bei der Begleitung von Menschen mit einer kognitiven Beein-
trichtigung im Spital nicht nur das Gesundheitspersonal des
Spitals und das Betreuungspersonal der Behindertenorganisation
cine wichtige Bedeutung haben, sollen anschliessend die Rollen
und Verantwortlichkeiten anderer bedeutender Akteure be-
schrieben und mégliche Schnittstellenprobleme beleuchtet wer-
den. Abschliessend wird der Frage nachgegangen, wie sich ge-
setzliche Vorschriften und der institutionelle Rahmen auf die
Interaktion zwischen den verschiedenen Akteuren und auf deren
Kompetenzen und Handlungsspielriume auswirken.

INTERAKTION UND
KOMMUNIKATIONSSTRATEGIEN

Die Behandlungssituation bei einem Spitalbesuch ist stark ge-
pragt durch die Beziehung zwischen den Gesundheitsfachperso-
nen und der behandlungsbediirftigen Person. Dabei besteht de
facto eine Asymmetrie in der Beziehung zwischen der Patientin
oder dem Patienten und der Fachperson. Diese Asymmetrie ist
einerseits auf unterschiedliche Rollen und unterschiedliches Wis-
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sen zwischen der behandlungsbediirftigen Person und der Fach-
person zurlickzufithren; anderseits auf strukturierende Regeln
und Gesetze der Institution, die diese Beziechung beeinflussen
(Cattacin 2007: 32).

Unter diesen Rahmenbedingungen stehen Gesundheitsfach-
personen vor der Herausforderung, innerhalb eines meist stark
beschrinkten Zeitrahmens eine vertrauensvolle Beziehung auf-
zubauen, welche den weiteren Verlauf der Behandlung und die
Qualitit der Gesundheitsversorgung grundlegend beeinflusst
(Armstrong et al. 2006: 294; Gilson 2003). Im medizinischen
Interaktionskontext prallen zwei unterschiedliche Sichtweisen
aufeinander: Wihrend Patientinnen und Patienten ihre Krankheit
im Kontext ihrer Lebensgeschichte, ihrer Kérperwahrnehmung
und ihrer Beziehungsstrukturen erleben, kann es passieren, dass
die Medizin die Krankheit unabhingig von jeglichem geschichtli-
chen, zeitlichen oder sozialen Bezugsrahmen betrachtet (Good
und Delvecchio Good 2000: 52). So besteht im medizinischen
Interaktionskontext die Gefahr, dass der Korper als Objekt ver-
standen wird, den es zu ,,reparieren® gilt, wie man vom Mecha-
niker abhingt, der das Auto wieder instand setzen soll (Goffman
1961: 309; Greenhalgh 1999: 323; Renschler et al. 2005: 82). In
den letzten  Jahrzehnten hat in der Fachperson-
Patientenbeziehung eine Paradigmenverschiebung stattgefunden.
So wird das passive, paternalistische Beziehungsmodell, in dem
Patientinnen und Patienten von Expertinnen und Experten ab-
hingen, die ihre Gesundheit “reparieren®, immer mehr in Frage
gestellt. Die neuen Interaktionsmodelle betonen die persénliche
Verantwortung fir die eigene Gesundheit und den Einbezug von
Patientinnen oder Patienten und ihres persénlichen Umfeldes in
Gesundheitsfragen (Renschler et al. 2005: 80). Dabei sollen Ent-
scheidungen bei medizinischen Massnahmen in einem partner-
schaftlichen Prozess getroffen werden, indem der behandlungs-
bedurftige Person eine aktive, selbstbestimmte Rolle zugeschrie-
ben wird (Greenhalgh 2009: 629).11

11 Zu den verschiedenen Modellen der Entscheidungsfindung im medizini-
schen Behandlungskontext, wie das Informed Consent Model oder das Shared
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In der Kommunikation mit Menschen mit einer kognitiven
Beeintrichtigung kommen neben diesen allgemeinen Interakti-
onsvoraussetzungen in der medizinischen Betreuungssituation
weitere Herausforderungen dazu. So haben Menschen mit einer
kognitiven Beeintrichtigung in vielen Fillen verminderte Kom-
munikationsfihigkeiten und eine eingeschrinkte Korperwahr-
nehmung, was die kommunikationsbasierten diagnostischen
Prozesse und die Interpretation von Schmerzen erheblich er-
schwert und verlangsamt (Donovan 2002; Foley und McCutche-
on 2004). Studien zur Behandlung von Menschen mit einer kog-
nitiven Beeintrichtigung weisen drauf hin, dass Kommunikati-
onsschwierigkeiten zwischen Fachpersonen und der behand-
lungsbediirftigen Person die Erhebung der Krankengeschichte,
die Diagnosestellung als auch die Therapiebefolgung beeinflus-
sen und sich negativ auf die Qualitit der Gesundheitsversorgung
auswirken kénnen (Hemsley und Baladin 2014; Sowney und Barr
2007).

Herausforderungen fiir Interaktion und Diagnostik

Die Herausforderungen im Interaktionsprozess bei der Beglei-
tung von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung waren
bei den befragten Akteuren der vorliegenden Studie auch spiiz-
bar. Viele der interviewten Eltern und Betreuenden ausserten
den Eindruck, dass die Interaktion mit Menschen mit einer kog-
nitiven Beeintrichtigung das Gesundheitspersonal iberfordere
und Unsicherheiten auslése. Die Gesundheitsfachpersonen seien
auf kranke Menschen ecingestellt, jedoch nicht auf Personen, die
nicht ausdriicken kénnten, wie es ihnen geht und wo sie
Schmerzen hitten. Diesen Aussagen wurde jedoch meistens
umgehend angefiigt, dass dies nicht als Vorwurf verstanden wer-
den sollte. So sei es fir alle Beteiligten schwierig, bei einge-
schrinkten Kommunikationsfahigkeiten Bedurfnisse, Schmerzen
und Unzufriedenheit herauszuspiiren. Die langjihrige, enge Be-

Decision-Making Model siche Charles et al. (1999a, 1999b); Entwistle und
Watt (2006); Gafni et al. (1998).
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gleitung und Erfahrung wiirden Eltern und dem Betreuungsper-
sonal in gewissen Situationen jedoch helfen, Menschen mit ver-
minderter Ausdrucksfihigkeit besser zu verstehen als eine exter-
ne Gesundheitsfachperson, die die Person kaum kenne und fiir
die Interaktion oft wenig Zeit und Erfahrung in unterstiitzter
Kommunikation zur Verfiigung habe.

Diese beobachtende Verunsicherung in der Interaktion bei
Menschen mit eingeschrinkten Kommunikationsfihigkeiten
bestitigte sich im Gesprich mit den Gesundheitsfachpersonen
des Spitals. Mehrere Pflegende meinten beispielsweise, dass es
fir sie schwierig sei, die Reaktionen ihres Gegentibers nicht ein-
schitzen zu kénnen und praktisch keine Anhaltspunkte tber
dessen Wohlbefinden zu erhalten. Auch die Arzteschaft betonte
die Schwierigkeit, bei Menschen mit eingeschrinkten Kommuni-
kationsfahigkeiten Beschwerden und Probleme mit der gewohn-
ten Prizision zu erfassen. Fir die Diagnosestellung spiele die
Kommunikation eine wichtige Rolle und habe einen massgeben-
den Einfluss auf die weiteren Abkldrungen und Massnahmen. So
stlitze sich die drztliche Beurteilung zu einem grossen Teil auf
das Gesprich mit der Patientin oder dem Patienten und setze je
nach Beeintrichtigung und Belastbarkeit der zu behandelnden
Person andere Prioritdten. Das drztliche Personal misse im Ge-
sprich oft abwigen, welche der ndtigen Untersuchungen bei der
behandlungsbedurftigen Person tberhaupt durchfiihrbar seien.
Eine Computertomographie oder ein MRI kénnten fur Men-
schen mit einer kognitiven Beeintrichtigung beispielsweise eine
grosse Belastung darstellen.

Arztinnen und Arzte versuchen also, einen Mittelweg zu fin-
den, belastende Untersuchungen méglichst zu vermeiden und
doch gleichzeitig fiir eine differenzierte Diagnose wichtige Ab-
Kliarungen durchzufihren. Eine Notfalldrztin betont, dass sie in
gewissen Fillen labortechnisch tendenziell einige Untersuchun-
gen mehr zusitzlich mache, wenn sie die Symptome und Kran-
kengeschichte nicht gleich prizise einordnen kénne, wie bei
einem Menschen, der sich genauer ausdriicke. Unsicherheiten im
diagnostischen Prozess speziell bei eingeschrinkten Kommuni-
kationsfihigkeiten kénnen bei der Behandlung von Menschen
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mit einer kognitiven Beeintrichtigung entweder zu einer tber-
triebenen Untersuchung (over-investigation) oder einer diagnosti-
schen Uberschattung (diagnostic overshadowing) fiihren (Sowney und
Barr 2006: 40). Unter einer diagnostischen Uberschattung ver-
steht man die Gefahr, dass Gesundheitsfachpersonen alle vorlie-
genden Probleme auf die kognitive Beeintrichtigung zurtickfiihrt
und aus diesem Grund neu auftauchende Probleme nicht identi-
fiziert oder behandelt.

Abhingigkeit von Bezugspersonen

Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung werden oft von
nahen Bezugspersonen wie Angehdrigen oder Betreuenden der
Behindertenorganisation begleitet. Dies bietet dem Gesundheits-
personal zwar die Méglichkeit, zusitzliche Informationen iiber
die behandlungsbedirftige Person zu erfragen, stellt sie jedoch
gleichzeitig vor die Schwierigkeit, den Bedirfnissen und Kom-
munikationsformen der Patientin oder des Patienten trotz Anwe-
senheit dieser zusitzlichen Ansprechperson gerecht zu werden.
Einige Betreuende aus dem Behindertenbereich stellten fest, dass
die Kommunikation in Behandlungssituationen oft nur an sie
gerichtet sei und der Patient oder die Patientin, obwohl anwe-
send, kaum beachtet werde. Diese Kommunikationsweise des
Gesundheitspersonals fithren Eltern und Betreuende auf Beriih-
rungsingste und Unsicherheiten zurlick. Sie kénnte jedoch auch
damit erklirt werden, dass den Gesundheitsfachpersonen bei der
Interaktion mit den Betreuenden die Kommunikationscodes
bekannt und vertraut sind, wiahrend sie diese bei Menschen mit
einer kognitiven Beeintrichtigung nicht kennen und demenspre-
chend nicht wissen, wie zu reagieren ist.

Wie bereits bei der Analyse der verschiedenen Etappen wih-
rend eines Spitalaufenthaltes beschrieben, nimmt das Betreu-
ungspersonal der Behindertenorganisation von Seite des Ge-
sundheitspersonals in manchen Situationen eine gewisse Abhin-
gigkeit waht. So scheinen sich die Fachpersonen im Spital, be-
sonders in komplizierten Untersuchungssituationen oder bei
Patientinnen oder Patienten mit eingeschrinkten Kommunikati-
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onsfihigkeiten, stark auf die Prisenz der Betreuenden abzustiit-
zen. Dies kénne manchmal aber auch soweit gehen, dass von
den Arztinnen und Arzten die Erwartung vermittelt werde, dass
bei Anwesenheit des Betreuungspersonals alles reibungslos ab-
laufen miisse. So sei es schon vorgekommen, dass Gesundheits-
fachpersonen nicht verstehen konnten, warum die Patientin oder
der Patient mit der Unterstiitzung des Betreuungspersonals nicht
wie gefordert den Mund aufmache oder den Arm anhebe. Die
Betreuenden der Behindertenorganisation betonen jedoch, dass
bei Personen mit einer schweren kognitiven Beeintrichtigung
und teilweise komorbider Demenzerkrankung auch sie als Be-
zugspersonen Schwierigkeiten in der Kommunikation hitten,
und der reibungslose Ablauf einer Untersuchung fiir alle Beteilig-
ten eine grosse Herausforderung darstelle. Medizinische Unter-
suchungen bei Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung
verlangten in vielen Fillen mehr Zeit und teilweise auch eine
Anpassung der Abldufe an die Belastbarkeit der Patientin oder
des Patienten.

Paradigmenwechsel im Interaktionsprozess

Die Interaktionsmuster bei der Betreuung und Behandlung von
Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung im Spital schei-
nen jedoch einem Wandel zu unterliegen. Einige der interviewten
Betreuenden stellten in den letzten Jahren eine Verinderung in
der Interaktion zwischen dem Gesundheitspersonal und Men-
schen mit einer kognitiven Beeintrichtigung fest. So laufen Ge-
sprache im Spital, im Vergleich zu friher, hiufig anders ab, in-
dem sich das Gesundheitspersonal direkt an die behandlungsbe-
dirftige Person wende und versuche, diese in das Gesprach mit-
einzubeziehen. Dieser direkte Kontakt beginne bereits bei der
Begriissung und in der Art und Weise wie iiber das Wohlbefin-
den und die bevorstehenden Massnahmen geredet wiirde. Im
Idealfall versuche das Gesundheitspersonal der behandlungsbe-
dirftigen Person in moglichst einfacher Sprache und mit illustra-
tiven Mittel zu erkliren, was nun auf sie zukomme und was dies
fir sie bedeute. So kime es manchmal vor, dass ein medizini-
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scher Apparat zum Voraus gezeigt werde, indem beispielsweise
vor einem MRI das Innere der Réhre und der Lirmpegel vorge-
fithrt werden.

Wendet sich das Gesundheitspersonal, wenn immer méglich,
direkt an die Patientin oder den Patienten, so veriandert sich im
Kommunikationsprozess auch die Rolle des begleitenden Be-
treuungspersonals. Betreuende der Behindertenorganisation
ricken dadurch in den Hintergrund und werden bei Menschen
mit einer kognitiven Beeintrichtigung, die sich selbst gut ausdri-
cken koénnen, nur noch fir Verstindnisfragen und Erginzungen
beigezogen. Bei Unsicherheiten von Seite des Gesundheitsper-
sonals sei es auch schon vorgekommen, dass das begleitende
Betreuungspersonal vor Gesprichsbeginn nach adidquaten
Kommunikationsstrategien und Verhaltensweisen gefragt wurde,
beispielsweise ob die weisse Arztweste besser ausgezogen wet-
den sollte oder welche Strategie in diesem speziellen Fall nun die
geeignetste wire.

Diese Verinderungen in den Interaktionsmustern weisen da-
rauf hin, dass beim Gesundheitspersonal eine Sensibilisierung fiir
die Interaktion mit Menschen mit einer kognitiven Beeintrichti-
gung stattgefunden hat. Eine Betreuerin betonte, dass diese Sen-
sibilitit ihrer Meinung nach bei denjenigen besonders ausgeprigt
sei, die im Umgang mit Menschen mit einer kognitiven Beein-
trichtigung bereits Erfahrungen gemacht hitten. Diese Vermu-
tung wird auch in der Fachliteratur bestitigt, in der sich zeigt,
dass der direkte Kontakt und persénliche Erfahrungen mit Men-
schen mit einer kognitiven Beeintrichtigung bei Gesundheits-
fachpersonen Berithrungsingste reduzieren und im Umgang mit
Verhaltensauffilligkeiten Sicherheit vermitteln (Iacono und Da-
vis 2003: 262). Wie zu Beginn dieses Berichtes bereits erwihnt,
kénnten beschriebene Verinderungen in den Interaktionsmus-
tern auch durch das vorliegende Forschungsprojekt verstirkt
worden sein, indem bei den Gesundheitsfachpersonen durch die
ausfithrliche Vorstudie einen Sensibilisierungsprozess fiir die
Bediirfnisse von Menschen mit einer kognitiven Beeintrachti-
gung ausgelost wurde. Ein weiterer Faktor, der moglicherweise
zu einem erhChten Bewusstsein beigetragen hat, kénnte der
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vermehrte Kontakt zu Menschen mit Demenz darstellen, die
ebenfalls eine eingeschrinkte Kommunikationsfihigkeit und
entsprechende Schwierigkeiten haben, ihre Befindlichkeit auszu-
driicken.

Kommunikationsstrategien

Um Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung in der Be-
handlungssituation so gut wie moglich ins Gesprich miteinzube-
ziehen, hat das Gesundheitspersonal verschiedene Kommunika-
tionsstrategien entwickelt. Dabei tasten sie sich behutsam an die
Personen heran, um die Kommunikationsfihigkeiten der jeweili-
gen Person abzuschitzen und ihre eigene Sprache und Gestik an
diese anzupassen. So beschreibt eine Pflegefachfrau beispielswei-
se, dass sie versuche einfache und geschlossene Fragen zu stel-
len. Falls dies nicht klappen sollte, greife sie auf visuelle Hilfsmit-
tel zurtick. Im Spital habe sie verschiedene Plakate zur Verfi-
gung, auf welchen in Form von Bildern einfache Wérter, wie
Ausscheidung, Hunger und Schlafen dargestellt sind. Da das
Schmerzempfinden subjektiv ist, besteht die Schwierigkeit, dieses
zu iibersetzen. Aus diesem Grund arbeitet das Gesundheitsper-
sonal hdufig mit einer visuellen Skala, die von eins bis zehn geht.
Eine Einstufung des Schmerzes in Form von Zahlen ist sehr
abstrakt und fiir Menschen mit einer kognitiven Beeintrichti-
gung hiufig nicht handhabbar. Aus diesem Grund wird oft auf
eine Analogskala aus der Kindermedizin zurlickgegriffen, auf der
das Schmerzempfinden anhand von Smileys ausgedriickt ist.

Einige der interviewten Gesundheitsfachpersonen betonten
die Wichtigkeit, dass die Patientinnen und Patienten keine Angst
entwickeln. Deshalb sei es von grosser Bedeutung, wie die Fach-
personen auftreten, welche Worter sie verwenden, wie zugehort
und gefragt werde. Bei Menschen, die sich gar nicht ausdriicken
kénnen, liefern Beobachtungen zur Art und Weise, wie sich die
Person bewegt, wie sie trinkt, schluckt oder atmet, weitere wich-
tige Hinweise. Alle weiteren Informationen miissen vom Betreu-
ungsteam erfragt werden. Eine Arztin betont, dass ihre Strategie
stark von der Einschrinkung der Person abhinge und darin
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bestehe, zu schauen, welche Kommunikationsebene bei der je-
weiligen Person am besten ausgeprigt sei. So frage sie jemand
mit einer Sehbehinderung, was er gehdrt oder gespiirt habe oder
greife bei Menschen mit einer Sprechbehinderung zum Stift. Als
Grundvoraussetzungen fiir einen guten Gesprichsverlauf wer-
den von den Gesundheitsfachpersonen ein ausgeprigtes FEinfiih-
lungsvermdbgen, eine gute Beobachtungsgabe sowie die Moglich-
keit, sich Zeit zu nehmen, erwihnt.

Nebst gegenseitigem Abtasten und beobachtenden Annihe-
rungen versuchen das Pflegepersonal und die Arzteschaft ihre
eigenen Eindriicke und Empfindungen nach einem Gesprich
oder einer Visite mit den Betreuenden oder Angehérigen zu
spiegeln. Personen, die mit der behandlungsbediirftigen Person
eine Vertrauensbezichung haben, kénnen die Reaktionen der
Patientin oder des Patienten besser interpretieren und einordnen,
was fir das Gesundheitspersonal bei der Behandlung von Men-
schen mit starken kommunikativen Beeintrichtigungen sehr
hilfreich ist. So ist es fiir die Gesundheitsfachpersonen von gros-
ser Wichtigkeit, ihre eigenen Eindriicke abzugleichen, indem sie
das Betreuungspersonal oder Angehdrige befragen, wie sie die
Patientin oder den Patienten in der fiir sie ungewohnten Umge-
bung im Spital erleben. Da die Informationen fiir Diagnose und
Behandlungsentscheide nebst dem FEinsatz von technischen
Hilfsmitteln zu einem grossen Teil im Gesprich gewonnen wert-
den, ziehen Arztinnen und Arzte bei Kommunikationsproble-
men relativ niederschwellig enge Bezugspersonen der Patientin
oder des Patienten bei. Sind diese nicht verfiigbar, rufen sie die
Hausirztin oder den Hausarzt an oder greifen in den Patienten-
unterlagen auf die Vorgeschichte zurtick, um genauere Anhalts-
punkte tiber die wichtigsten Problemkreise zu erhalten.

Ein Abgleich und Austausch findet nicht nur mit Angehori-
gen und Betreuenden statt, sondern auch mit dem weiteren Ge-
sundheitspersonal. So wird darauf geachtet, dass Visiten und
Behandlungsgespriche mit Menschen mit einer kognitiven Be-
eintrichtigung wenn moglich nicht alleine gefiihrt werden, damit
sie anschliessend innerhalb des Behandlungsteams reflektiert
werden kénnen. Dieser Abgleich unter den involvierten Fach-

67



personen hat zum Ziel, die Behandlung méglichst im Sinne der
Patientin oder des Patienten durchzufiihren. Von Seite der Arz-
teschaft wurde betont, dass die Wichtigkeit der Kommunikation
besonders bei jingeren Assistenzirztinnen und Assistenzirzten
oft unterschitzt werde. So seien sich diese hiufig nicht bewusst,
welche Macht sie als Fachpersonen in der Kommunikation besit-
zen und legten ihren Fokus stark auf technisch messbare Fakten.
Diese Vorgehensweise birgt das Risiko, dass der Mensch auf
seine Krankheit reduziert und seine Personlichkeit und Lebens-
geschichte vollig ausser Acht gelassen werden (Goffman 1961;
Good und Delvecchio Good 2000).

Die Literatur zeigt jedoch auf, dass der Beziehungsaspekt und
die Kommunikation den weiteren Verlauf und das Resultat von
medizinischen Behandlungen stark beeinflussen (Armstrong et
al. 20006; Gilson 2003; Greenhalgh 1999). Um dieses Bewusstsein
zu férdern, erhalten Assistenzirztinnen und Assistenzirzte spezi-
fische Schulungen zur édrztlichen Kommunikation. Behinderten-
spezifische Kommunikationshilfen, wie die Grundlagen der un-
terstitzten Kommunikation, werden an diesen Weiterbildungen
jedoch nicht vermittelt. Sowohl von der Arzteschaft als auch der
Pflege wurde der Wunsch nach mehr behindertenspezifischem
Fachwissen gedussert. Obwohl solche Informationen normaler-
weise bei den Betreuenden der Behindertenorganisation erfragt
werden konnen, wire es in gewissen Fillen hilfreich, eine klar
festgelegte Anlaufstelle fiir Fragen zu behindertenspezfischem
Fachwissen zu haben. Ein interviewter Arzt macht den Vergleich
mit Dolmetscherdiensten, die dem Gesundheitspersonal bei
fremdsprachigen Patientinnen oder Patienten rund um die Uhr
zur Verfigung stehen. Gleichzeitig sind sich die Gesundheits-
fachpersonen jedoch auch bewusst, dass es keine idealtypischen
Interaktionsanleitungen gibt, schon gar nicht bei kognitiven und
korperlichen Beeintrichtigungen.

Zusammenfassend kann vermerkt werden, dass die Bedin-
gungen der Interaktionssituation bei der Begleitung von Men-
schen mit einer kognitiven Beeintrichtigung fiir alle Beteiligten
eine grosse Herausforderung darstellen und sich auf die Ge-
sprachspartner und deren Verhalten auswirken. Die Reaktionen
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der verschiedenen Akteure haben wiederum einen Einfluss auf
den Interaktionsverlauf und die Behandlungssituation. Diese
Zusammenhinge und problematische Interaktionsmuster sollen
in der Abbildung 7 verdeutlicht werden.
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Die vorliegende Studie zeigte jedoch auch auf, dass diese
Handlungsmuster einem Wandel unterliegen und bei den betei-
ligten Akteuren ein erhohtes Bewusstsein fiir Selbstbestimmung
und Mitsprache von Menschen mit einer kognitiven Beeintrich-
tigung zu beobachten ist. So haben Gesundheitsfachpersonen
Strategien und Techniken entwickelt, um Menschen mit beein-
trichtigen Kommunikationsfihigkeiten so gut wie mdglich in
den Interaktionsprozess einzubeziehen und ihre Kommunikati-
onsweise deren Bediirfnissen anzupassen. Die Abbildung 8 soll
diese Kommunikationsstrategien als exemplarische Best practices
zusammenfassen. Diese Ergebnisse weisen darauf hin, dass Sen-
sibilisierungsprogramme, spezifisches Kommunikationstraining
und die Vermittlung von behinderungsspezifischem Wissen fiir
Gesundheitsfachpersonen den Interaktionsprozess mit Men-
schen mit eingeschrinkten Kommunikationsfihigkeiten verbes-
sern koénnten.
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ROLLE ANDERER AKTEURE

Bei der Begleitung von Menschen mit einer kognitiven Beein-
trichtigung im Spital spielen nebst den Gesundheitsfachperso-
nen des Spitals und den begleitenden Bezugspersonen wie Be-
treuungspersonal und Angehdrige auch andere Akteure eine
wichtige Rolle. So werden Menschen mit einer kognitiven Beein-
trichtigung vor und nach einem Spitaleintritt meist von einer
Hausérztin oder einem Hausarzt und mehreren Spezialirztinnen
und Spezialdrzte ambulant medizinisch begleitet. Je nach pflege-
rischer Situation kann die behandlungsbediirftige Person nach
einem Spitalaustritt wihrend einer bestimmten Zeit auch von der
Spitex im gewohnten Umfeld der Behindertenorganisation pfle-
gerisch betreut werden. Wird die gesetzliche Vertretung nicht
von den Eltern Ubernommen, kommen zusitzlich eine Berufs-
beistindin oder ein Berufsbeistand ins Spiel. Sie vertreten die
behandlungsbedurftige Person bei festgestellter Urteilunfahigkeit
in medizinischen Entscheidungen oder treffen Abkldrungen bei
finanziellen Fragen fiir Anschlusslésungen. Da die Gespriche
mit den verschiedenen Akteuren aufgezeigt haben, dass proble-
matische Schnittstellen mit den externen Akteuren vor allem in
Bezug auf die gesetzliche Vertretung und die Hausérztin oder
den Hausarzt auftreten, sollen die Rollen dieser Akteure im Fol-
genden genauer besprochen und die wichtigsten Schnittstellen-
probleme in der Abbildungen 9 zusammengefasst werden.

GESETZLICHE VERTRETUNG

Fir Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung, die bei
bestimmten Angelegenheiten eine begleitende Unterstlitzung
brauchen, wird eine gesetzliche Vertretung bestimmt. Sie hat das
Wohl und den Schutz einer hilfsbediirftigen Person sicherzustel-
len. Der Schutzgedanke des neuen Erwachsenenschutzrechts
erfordert, dass die Beistandschaft auf die hilfsbediirftigce Person
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in einer Art und Weise zugeschnitten wird, dass deren Recht auf
Selbstbestimmung bestmdglich erhalten bleibt.!2

Die gesetzliche Vertretung von Menschen mit einer kogniti-
ven Beeintrichtigung wird in manchen Fillen von den Eltern
oder anderen Angehérigen tibernommen. Ist dies nicht der Fall,
wird der hilfsbediirftigen Person eine berufliche Beistindin oder
ein beruflicher Beistand zugeschrieben, die der Kindes- und
Erwachsenenschutzbehérde (KESB) unterstellt sind. Der Inhalt
der Beistandschaft wird bei jeder hilfsbediirftigen Person indivi-
duell festgelegt, wobei die Aufgaben und Verantwortlichkeiten
der Beistindin oder des Beistandes klar definiert werden. Ein
interviewter gesetzlicher Vertreter betonte, dass die berufliche
Beistandschaft bei Menschen mit einer kognitiven Beeintrichti-
gung in der Regel gewisse Aufgaben, wie die Einkommens- und
Vermégensverwaltung oder die notwendigen gesetzlichen Ver-
tretungshandlungen selbst vornimmt und die tibrigen Aufgaben
als Case Manager oder Case Managerin im Rahmen von Auftri-
gen an ambulante Dienste und stationdre Einrichtungen dele-
giert. Diese sind dann fiir die Betreuung und Hilfestellung vor
Ort verantwortlich und werden daftir abgegolten. Ist im Auftrag
der Beistandschaft explizit die Vertretung bei medizinischen
Massnahmen aufgefithrt, stellen Beistindin oder Beistand bei
einer als urteilsunfihig eingeschitzten Person die Ansprechpart-
ner dar. Sie haben neben der Hausirztin oder dem Hausarzt
Recht auf Auskunft zum medizinischen Gesundheitszustand
ihrer Klientin oder ihres Klienten und fungieren bei medizini-
schen Eingriffen als Entscheidungstriger.

Da ein Spitalaufenthalt kein alltigliches Ereignis ist, miissen
die Beistindin oder der Beistand informiert werden. Bei regula-
ren Eintritten geschieht dies normalerweise im Vorfeld, wobei
die vorgeschlagenen medizinischen Massnahmen als auch das
weitere Vorgehen mit der gesetzlichen Vertretung besprochen
werden. Ist die Urteilsfahigkeit der Patientin oder des Patienten
in der jeweiligen Situation nicht gegeben, muss im Falle eines
medizinischen FEingriffes bei der gesetzlichen Vertretung per

12 Vgl. Art. 388 ZGB
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Unterschrift die Einwilligung dazu eingeholt werden. Die rechtli-
chen Aspekte dieser Thematik werden im Kapitel Patientenrecht
und Patientenverfliigung abgehandelt. Bei notfallmissigen Ein-
tritten wird die gesetzliche Vertretung meist von den Betreuen-
den der Behindertenorganisation oder in manchen Fillen von
der Notfalldrztin oder dem Notfallarzt informiert. Bei einem
Notfall am Wochenende oder an einem Abend, erfolgt die Be-
nachrichtigung der Beistandschaft in der Regel per E-Mail.

Die gesetzliche Vertretung spielt bei Spitalaufenthalten vor al-
lem dann eine wichtige Rolle, wenn Entscheidungen zu Mass-
nahmen getroffen werden mussen. Haben die Eltern die Bei-
standschaft, ist dies meistens weniger problematisch; sie zeigen
oft eine grosse Pridsenz und sind in ihren Zeiten flexibler. Bei
einer Berufsbeistandschaft gestaltet sich die Begleitung jedoch
hiufig schwieriger, da diese den verlangten Zeitaufwand und die
regelmissige Prisenz von ihrem eigenen Zeitmanagement her oft
gar nicht aufbringen kann. Die von der KESB eingesetzten Be-
rufsbeistindinnen und Berufsbeistinde betreuen eine grosse
Anzahl an Klientinnen und Klienten. So werden einer 100%
Stelle 100 Klientinnen und Klienten zugeteilt. Das bedeutet, dass
fir die Begleitung der einzelnen hilfebedtirftigen Person durch-
schnittlich zweieinhalb Tage pro Jahr zur Verfligung stehen. In
der Folge verfiigen Berufsbeistindinnen und Berufsbeistinde oft
tber wenige Informationen, so dass sie viele spezifische Fragen
zur hilfsbediirftigen Person gar nicht beantworten kénnen. Aus
diesem Grund wendet sich das Gesundheitspersonal im Spital
oft an die Betreuenden der Behindertenorganisation, welche die
Person tagtiglich begleiten und tber deren Bedurfnisse, Ge-
wohnheiten und Votlieben Bescheid wissen. So iibernimmt hiu-
tig das Betreuungspersonal gewisse Aufgaben der Beistandschaft.
Interviewte Betreuende haben die Erfahrung gemacht, dass Bei-
stindinnen und Beistinde oft sehr froh seien, wenn sie gewisse
Aufgaben tbergeben kénnten. So werde ihnen hiufig viel Ver-
trauen zugesprochen, mit der Bitte, sich zu melden, falls es die
Beistandschaft wirklich brauche. Bei gewissen Betreuenden war
diesbeziiglich jedoch auch eine leichte Frustration oder Unsi-
cherheit spiirbar, da ihnen in vielen Situationen grosse Verant-
wortung Ubergeben werde, sich fiir das Wohl der Bewohnerin
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oder des Bewohners einzusetzen. Fine Betreuende hielt sogar
fest, dass es schon mehrmals vorgekommen sei, dass sie in Ver-
tretung der Beistandschaft die Einwilligung zur Narkose unter-
schreiben musste. Bei lebensverlingernden Massnahmen werde
jedoch immer die gesetzliche Vertretung beigezogen, und da
weigere sie sich auch, irgendeine Rolle zu tibernehmen. Der
Kontakt mit der Beistindin oder dem Beistand wird besonders
dann kompliziert, wenn die Rechtvertretung schwer oder gar
nicht erreichbar ist. Vielen Betreuenden ist ihre Rolle in gewissen
Situationen nicht klar und fithrt zu Verhaltensunsicherheit.

Ein interviewter Berufsbeistand bestitigte, dass es ihm zeit-
lich nicht moglich sei, mit seinen Klientinnen und Klienten einen
engen Kontakt zu pflegen, da er diese in der Regel zwei bis
dreimal im Jahr treffen kénne. Im Vergleich zu anderen Klien-
tinnen oder Klienten erhielten Menschen mit einer kognitiven
Beeintrichtigung in den Institutionen gute Betreuung, so dass er
bei diesen Fillen oft im Hintergrund wirke. Bei der Begleitung
im Spital sei der Beistand in einem ersten Schritt oft gar nicht
mit dabei. Sobald klar sei, dass er eine medizinische Entschei-
dung fillen misse, versuche er sich tUber die jeweilige Situation
ein Bild zu machen und eine Entscheidungsgrundlage zu schat-
fen. Um den Bedurfnissen der hilfsbediirftigen Person gerecht
zu werden, misse eine Berufsbeistindin oder ein Berufsbestand
deshalb mit dem Umfeld der Klientin oder des Klienten arbeiten
und deren Bezugspersonen wie Angehdrige oder Betreuende,
soweit sinnvoll und méglich, miteinbeziehen. Ein Beistand erset-
ze nicht das ganze Umfeld, sondern habe klar definierte Aufga-
ben. So bestiinde bei medizinischen Entscheidungsfindungen die
Professionalitit der Berufsbeistandschaft darin, Ressourcen zu
nutzen und moglichst viele Meinungen aus dem direkten Umfeld
der hilfsbediirftigen Person einzuholen. Dies ermdglicht der
Beistandschaft nach bestem Wissen und Gewissen die fiir die
Klientin oder den Klienten angemessene Losung zu finden.

Ab einem gewissen Alter iibergeben die Eltern die Beistand-
schaft oft einer Berufsbeistindin oder einem Berufsbeistand.
Dadurch verfillt jedoch auch ihr Recht, im Falle einer Urteilsun-
fihigkeit ihres Kindes, medizinische Entscheidungen zu fillen
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oder medizinische Informationen zu erhalten. Diese Situation
kann zu Unstimmigkeiten fithren. So bemerkten mehrere Eltern,
dass sie bei gewissen Entscheidungsfindungen im Spital nicht
mehr miteinbezogen wiirden oder aber die Beistindin oder der
Beistand praktisch keine Zeit fiir ihre Tochter oder ihren Sohn
habe. Ein interviewter Beistand betonte, dass nach neuem Et-
wachsenenschutzgesetz auch die Moglichkeit fiir geteilte Bei-
standschaft bestehe: Dabei werden die Aufgaben aufgeteilt. So
wire es beispielsweise mdglich, dass Eltern nur die Einkom-
mens- und Vermdgensverwaltung abgeben, jedoch bei medizini-
schen Entscheidungsfindungen nach wie vor als gesetzliche Ver-
tretung fungieren.

HAUSARZT UND HAUSARZTIN

Die Hausirztin oder der Hausarzt scheinen bei der Begleitung
von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung im Spital
cher eine kleinere Rolle zu spielen. Eine aktive Funktion wird
ihnen bei der Organisation eines geplanten Spitaleintritts zuge-
schrieben. So sind es meistens diese oder ambulante Spezialirz-
tinnen oder Spezialirzte, die die fiir eine Einweisung notwendi-
gen Massnahmen ergreifen. Wihrend des Spitalaufenthaltes sind
die Hausirztin oder der Hausarzt in der Regel nicht involviert
und verfiigen bis zur Entlassung Gber keine Informationen zu
den spitalinternen medizinischen Massnahmen. In seltenen Fil-
len werden sie von den behandelnden Arztinnen oder Arzten um
zusitzliche Informationen oder um ihre Meinung fiir einen Be-
handlungsentscheid angefragt. Ein interviewter Hausarzt beton-
te, dass diese Art von Kooperation zu einer nachhaltigen und
kohirenten medizinischen Begleitung von Menschen mit einer
kognitiven Beeintrichtigung beitragen konnte, es jedoch an Zeit
und Ressourcen fehle, um diese Zusammenarbeit in der Praxis
zu vertiefen.

Wie bereits beschrieben, werden Hausirztin oder Hausarzt
bei einer Entlassung aus dem Spital in der Regel gleichentags mit
einem Kutzaustrittsbericht informiert. Drei bis vier Wochen
spiter erhalten sie jeweils den definitiven Austrittsbericht. Auf
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diese Weise werden die wichtigsten Informationen zum Verlauf
des Spitalaufenthaltes und der weiteren Massnahmen fir die
ambulante Betreuung weitergegeben. Da die Betreuungsperso-
nen der Behindertenorganisation jedoch in der Regel keinen
Austrittsbericht erhalten, sind sie auf eine gute Kommunikation
mit der Hausdrztin oder dem Hausarzt angewiesen, was bei de-
ren Abwesenheit oder Unerreichbarkeit zu Informationsdefiziten
fihren kann. Betreuende betonen deshalb die Wichtigkeit, dass
bei einem Spitalaustritt die notwendigen pflegerischen Informa-
tionen fiir die Nachbetreuung auch dem Betreuungspersonal
mitgeteilt werde.

Bei einer Rickverlegung in die Behindertenorganisation be-
stehen zwischen den Betreuenden und Hausidrztinnen oder
Hausirzten oft Unklarheiten tGber das weitere Vorgehen. Dies
kann einerseits daran liegen, dass im Austrittsbericht die Verant-
wortlichen fir die anstehenden Massnahmen nicht klar definiert
sind und zwischen dem Betreuungspersonal und der Hausirztin
keine klare Absprache zur Aufgabenteilung stattgefunden hat.
Andererseits kann eine unzureichende Nachbetreuung auch
durch eine mangelnde Kommunikation zwischen den verschie-
denen involvierten Akteuren entstehen.’> Um eine langfristige,
nachhaltige medizinische Begleitung zu gewihrleisten, musste
von der Hausirztin oder dem Hausarzt allenfalls eine aktivere
Rolle in der Koordination der verschiedenen involvierten Spezi-
aldrztinnen und Spezialirzte ibernommen werden.

Ein weiteres Schnittstellenproblem zwischen der Behinder-
tenorganisation und Hausirztinnen und Hausdrzten scheint in
der Verschreibung von Medikamenten zu liegen. Da es in der
Behindertenorganisation keine ibergeordnete Stelle fur Medika-
mentenfragen gebe, habe jede Wohngruppe ein anderes Formu-
lar und hiufig komplizierte interne Abldufe, insbesondere, wenn
Medikamente per Telefon verschrieben werden miissen. So
agierten die verschiedenen Abteilungen autonom, und es fehle

13 Domenig hat auch auf das Problem hingewiesen, dass Spitaler bei Men-
schen mit einer kognitiven Beeintrichtigung weniger in die Nachbetreuung
investieren, siche Domenig (2015: 11-12).
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eine Art Pflegedienstleitung oder eine Leitung Gesundheits-
dienst, wie sie Hausirztinnen oder Hausirzten beispielsweise in
Alters- und Pflegeheimen als Ansprechperson zur Verfiigung
stehe. Die unterschiedliche Handhabung der Medikamentendo-
kumentation in den verschiedenen Wohngruppen kompliziere
die Abldufe der Verschreibung und miisste gesamtinstitutionell
vereinheitlicht werden. Zudem stellt sich die Frage, ob die ben6-
tigten Medikamente von einer Apotheke fiir die Bewohnerinnen
und Bewohner der Behindertenorganisation vorbereitet werden
sollten.
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RECHTLICHE FRAGESTELLUNGEN

Die Analyse der verschiedenen Schnittstellen bei der Begleitung
von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung hat Prob-
lempunkte aufgezeigt, die rechtliche Fragen aufwerfen. So konn-
te bei den verschiedenen Akteuren beispielsweise eine Unsicher-
heit beziiglich ihrer Rechte bei der Weitergabe von medizini-
schen Informationen festgestellt werden. Zudem kamen Fragen
zur Handhabung von medizinischen Behandlungsentscheidun-
gen bei Patientinnen und Patienten mit eingeschrinkter Urteils-
tihigkeit als auch die Diskussion tiber das Erstellen einer Patien-
tenverfiigung auf. Diese Problematik wird im folgenden Kapitel
unter Binbezug von rechtlichen Uberlegungen besprochen. Da-
bei soll jedoch keine ausfihrliche rechtliche Abhandlung ver-
fasst, sondern aufgezeigt werden, wie diese gesetzlichen und
institutionellen Vorgaben die Interaktion zwischen den beteilig-
ten Akteuren und deren Handlungsoptionen beeinflussen.

DATENSCHUTZ

Im medizinischen Kontext werden vertrauliche medizinische
Daten uber Patientinnen und Patienten erfasst. Zum Schutz
dieser persénlichen Informationen unterliegt das Gesundheits-
personal der Schweigepflicht. Patientendaten diirfen nur dann an
Dritte weitergegeben werden, wenn die Patientin oder der Pati-
ent oder deren gesetzliche Vertretung das Gesundheitspersonal
ausdriicklich von seiner Schweigepflicht befreit, indem aufgrund
ciner schriftlichen Bewilligung der vorgesetzten Behdrde oder
der Aufsichtsbeh6rde Auskinfte an Dritte erlaubt werden. Eine
weitere Ausnahme bilden Zeugnispflicht oder Auskunftspflicht
gegenliber einer Beh6rde im Rahmen von kantonalen Bestim-
mungen.!#

14 Vgl. Art. 321 StGB Ziff. 2 und 3
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Da bei der Begleitung von Menschen mit einer kognitiven
Beeintrichtigung im Spital viele Akteure involviert sind, wird die
Schweigepflicht zur Herausforderung. Wie die Schnittstellenana-
lyse vom Eintritt bis zur Nachbetreuung zeigt, werden Menschen
mit einer kognitiven Beeintrichtigung auch bei einem medizini-
schen Vorfall und einer Spitaleinlieferung sehr engmaschig vom
agogischen Betreuungspersonal der Behindertenorganisation
begleitet. Je nach Schweregrad der Beeintrichtigung sind es dann
oft auch diese Personen, welche das Gesundheitspersonal iiber
das Vorgefallene informieren und weitere notwendige Auskiinfte
abgeben. Auch wihrend des Spitalaufenthaltes und bei der Pla-
nung des Austrittes spielen die Betreuenden der Behindertenor-
ganisation eine wichtige Rolle und benétigen bei einer Riickver-
legung Informationen tber medizinische Massnahmen wie
Nachkontrollen oder Medikamentenwechsel. Wie einfithrend
aufgezeigt, haben rechtlich betrachtet jedoch nur die Patientin
oder der Patient selbst oder die im Falle der Urteilsunfihigkeit
beziiglich medizinischer Massnahmen festgelegte gesetzliche
Vertretung das Recht auf medizinische Informationen. Um dem
agogisch ausgerichteten Betreuungspersonal der Behindertenor-
ganisation den Zugang zu Informationen zu verschaffen, miisste
die Patientin oder der Patienten selber, oder bei festgestellter
Urteilsunfahigkeit die Beistandschaft, das Gesundheitspersonal
der Schweigepflicht entbinden. Diese Entbindung muss jedoch
situationsspezifisch stattfinden und das Betreuungspersonal der
Behindertenorganisation kann nicht mit einer allgemeinen Ver-
ordnung dazu ermichtigt werden, fiir eine Patientin oder einen
Patienten in jeglichen medizinischen Belangen jederzeit alle me-
dizinischen Informationen zu erhalten.

In der Praxis stellen diese rechtlichen Bedingungen jedoch ei-
ne grosse Herausforderung dar und sind teilweise nur schwer
handhabbar. Die Gespriche mit den verschiedenen Akteuren
zeigen, dass diese Problematik bei gewissen Fachpersonen Ver-
unsicherung auslost. Besonders Betreuende sind sich oft nicht im
Klaren, wie in gewissen Situationen vorgegangen werden soll
und wie viele Informationen sie selbst dem Gesundheitspersonal
weitergeben, bezichungsweise von diesem einfordern dirfen.
Auch von Seite des Gesundheitspersonals besteht manchmal
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eine Unsicherheit tber informationsberechtige Ansprechperso-
nen. Wihrend sich diese Unklarheiten bei geplanten Eintritten
teilweise zum Voraus regeln lassen, werden sie bei notfallmassi-
gen Eintritten oder bei schlechter Erreichbarkeit der Berufsbei-
stindin oder des Berufsbeistandes problematisch. So stehen die
Beteiligten vor dem Dilemma, dass das Gesundheitspersonal
einerseits seine Schweigepflicht befolgen muss, andererseits das
Betreuungspersonal der Behindertenorganisation alle fir die
weitere Betreuung notwendigen Informationen braucht.

Fine der interviewten Arztinnen beschrieb beispielsweise die
hypothetische Situation, in der eine als urteilsunfihig einge-
schitzte Person, an einem Wochenende notfallmissig auf die
Notfallaufnahme eingeliefert und dort nach den Abklirungen
entschieden wurde, dass sie wieder in die Behindertenorganisati-
on zurlickverlegt werden kénne. Da an einem Wochenende we-
der Berufsbeistindin oder Berufsbeistand noch Hausirztin oder
Hausarzt erreichbar seien, stehe es in ihrem Auftrag als Notfall-
drztin, die Betreuungspersonen der Behindertenorganisation
soweit zu informieren, dass die aktuelle Versorgung der Patientin
oder des Patienten sichergestellt sei. Das Betreuungspersonal
habe eine Firsorgepflicht, die es nur wahrnehmen konne, wenn
es dafiir die notwendigen Informationen erhalte. So misse bei-
spielsweise den Betreuenden einer Person mit einem verletzten
Fuss direkt beim Austritt kommuniziert werden, ob die Patientin
oder der Patient diesen Fuss belasten diirfe und ob méglicher-
weise zusitzliche Medikamente eingenommen werden miissten.

Sowohl beim medizinischen und agogischen Fachpersonal als
auch bei externen Akteuren besteht das Bewusstsein, dass die
Weitergabe von Informationen bei der Schnittstelle Behinder-
tenorganisation — Spital eine Grauzone darstellt, in der situati-
onsspezifische Umstinde der Praxis auf rigide Gesetze stossen.
Gleichzeitig wurde jedoch von allen betont, dass fiir das ein-
wandfreie Funktionieren dieser Schnittstelle und das Aufrecht-
erhalten einer guten Behandlungsqualitit beide Seiten auf die
Information der anderen angewiesen seien. So besteht zwischen
dem medizinischen und agogischen Fachpersonal eine gegensei-
tige Abhingigkeit, die dazu fihrt, dass auf beiden Seiten Strate-
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gien gesucht werden, um die Aufrechterhaltung der Betriebe und
einen reibungslosen Ablauf bei der Begleitung von Menschen im
Spital zu gewihrleisten. In diesem Sinne sei es laut allen inter-
viewten Akteuren fiir die Praxis wichtig, nebst diesen rigiden
Vorschriften das Wohl der Patientin oder des Patienten vor Au-
gen zu haben und zu versuchen, der behandlungsbediirftigen
Person eine moglichst gerechte, angemessene Betreuung zu bie-
ten. Von Seite der Beistandschaft wurde betont, dass es fur eine
bedirfnisgerechte, personenzentrierte Behandlung der hospitali-
sierten Person grundsitzlich wichtig sei, dass sich vertretende
und betreuende Personen bei der Begleitung einer Person mit
einer kognitiven Beeintrichtigung gegenseitig absprechen und im
Einverstindnis miteinander handeln. Dabei {ibernehme die Be-
zugsperson der Behindertenorganisation, die in der Regel durch
den beinahe tdglichen Kontakt in einem engen Vertrauensver-
hiltnis zur behandlungsbedirftigen Person steht, die Rolle einer
nahen Vertrauensperson. Beim Informationsaustausch gehe es
jedoch nie darum, die vollstindige Information Uber alle Berei-
che der betreuten Person zu vermitteln, sondern diese spezifisch
einzuschrinken, indem die fir die jeweilige medizinische Be-
handlung oder Nachbetreuung notwendigen und wichtigen In-
formationen mitgeteilt werden.

PATIENTENRECHT UND PATIENTENVERFUGUNG

In medizinischen Situationen steht die Patientin oder der Patient
oft vor schwierigen Entscheidungen beziiglich medizinischen
Massnahmen und Therapien. Eine medizinische Massnahme
greift in die kérperliche Integritit eines Menschen ein. Medizini-
sche Eingriffe sind gemiss geltendem Recht nur gerechtfertigt,
wenn die behandlungsbediirftige Person ihre Einwilligung gibt
oder ein iberwiegend privates oder Sffentliches Interesse vor-
liegt.1> In diesem Sinne haben urteilsfihige Patientinnen und
Patienten ein Anrecht Uiber medizinische Massnahmen selber zu
entscheiden und geplante Eingriffe auch zu verweigern.

15 Vgl. Art. 28 Abs. 2 ZGB.
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Dieser rechtliche Umstand spielt bei der Begleitung von
Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung im Spital eine
wichtige Rolle und bildet bei Entscheidungen fiir medizinische
Eingriffe und Massnahmen die Grundlage. Fragen zum Einver-
stindnisvermé&gen fir medizinische Eingriffe sind bei der medi-
zinischen Behandlung von Menschen mit einer kognitiven Beein-
trichtigung von grosser Wichtigkeit (Hutchinson 2005). Studien
zeigen, dass von Gesundheitsfachpersonen oft Fehleinschitzun-
gen zur Urteilsfihigkeit gemacht werden, was einen direkten
Einfluss auf die Autonomie und Selbstbestimmung der hospitali-
sierten Person hat (Brown und MacArthur 2006: 1364).

Sensibilitit fiir Selbstbestimmung und Mitsprache

Mit dem neuen Erwachsenenschutzgesetz ist die Vertretung von
Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung bei medizini-
schen Fragen stirker in den Fokus gertickt.'® Da die korperliche
Unversehrtheit ein hdchstpersonliches Recht ist, kann eine Per-
son bei gesundheitlichen und medizinischen Fragen nie umfas-
send vertreten werden. Laut der interviewten Beistandschaft
stelle die medizinische Vertretung somit auch bei einer umfas-
senden Beistandschaft ein vertretungsfeindliches Geschift dar.
Dies bedeutet, dass bei jeder medizinischen Situation vom jewei-
ligen Arzt zuerst abgeklirt werden muss, ob die behandlungsbe-
dirftige Person fahig ist, selbst eine Entscheidung tber ihre
Gesundheit zu treffen. Wird die Person in einer medizinischen
Frage also als urteilsfdhig eingeschitzt, hat sie auch bei einge-
schrinkter Handlungsfihigkeit das Recht, tiber ihren Kérper und
die vorgeschlagene Behandlung zu entscheiden. Bei Feststellung
der Urteilunfihigkeit wird zuerst abgeklirt, ob eine Patientenver-
figung vorliegt. Hat sich eine urteilsunfihige Person zur Be-
handlung nicht in einer Patientenverfligung gedussert,
wird gemiss einer gesetzlich festgelegten Kaskade entschieden,

16 Fiir mehr Informationen zum neuen Erwachsenenschutzgesetz siehe
Hausheer et al. (2010).
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wer die urteilsunfihige Person in dieser konkreten Situation bei
der Entscheidung von medizinischen Massnahmen vertritt: an
erster Stelle steht die Beistindin oder der Beistand, gefolgt von
Ehegattin oder Ehegatten oder eingetragenem Partner, an dritter
Stelle steht die Person, die im gemeinsamen Haushalt lebt und
der hilfsbediirftigen Person regelmissig und personlich Beistand
leistet. Dann folgen die Nachkommen, die Eltern und zuletzt die
Geschwister.!”

Die Einschitzung der Urteilsfahigkeit muss von Situation zu
Situation von den behandelnden Arztinnen oder Arzten abge-
klirt werden. So mussen diese einschitzen, ob die behandlungs-
bedurftige Person die sie betreffende medizinische Problematik,
die Behandlungsvorschlige und deren Konsequenzen kognitiv
und emotional verstanden hat und in der aktuellen Situation
beurteilen kann. Die Arzteschaft stellt bei diesen schwierigen
Fragen also das Zunglein an der Waage dar. Einer der interview-
ten Beistinde betonte, dass seiner Meinung nach im Gesprich
mit der Patientin oder dem Patienten, falls moglich, auch Ver-
trauenspersonen beigezogen werden sollten. Diese kdnnen zwar
nicht Gber die Urteilsfdhigkeit der behandlungsbediirftigen Per-
son entscheiden, die Arztin oder den Arzt jedoch bei der Ver-
mittlung der aktuellen medizinischen Entscheidungslage mit
kommunikativen Hilfsmitteln unterstiitzen.

Das neue Erwachsenenschutzgesetz und die damit verbunde-
nen Fortbildungen haben laut der Berufsbeistandschaft in den
Institutionen zu einer grosseren Sensibilitdt fiir das Recht der
Selbstbestimmung gefiihrt, was sich auch in der Begleitung von
Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung im Spital be-
merkbar mache und sich auf die Beziechung zwischen Spital und
der gesetzlichen Vertretung auswirke. Frither habe das Gesund-
heitspersonal bei Entscheidungsfindungen in der Behandlung
von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung oft umge-
hend die Beistindin oder den Beistand kontaktiert und diese um
Einwilligung fiir einen medizinischen Eingriff mit Risiken und
Nebenwirkungen gebeten. Seit dem neuen Erwachsenenschutz-

17 Vgl. Art. 378 ZGB
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gesetz scheinen sie sich fiir die Einschitzung der Urteilsfihigkeit
mehr Zeit zu nehmen und sich in erster Linie an die Patientin
oder den Patienten zu wenden. Erst bei klar festgestellter Ur-
teilsunfihigkeit und fehlender Patientenverfiigung wird abge-
kldrt, wer die behandlungsbediirftige Person in medizinischen
Fragen vertreten darf und somit fiir die Entscheidung einer me-
dizinischen Massnahme beigezogen werden muss.

Erstellen einer Patientenverfiigung

Von Seite der Arzteschaft wurde wiederholt betont, dass sie bei
der Entscheidung von medizinischen Massnahmen immer versu-
chen wiirden, Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung
so gut wie moglich in die Entscheidungsfindung miteinzubezie-
hen. Sollte die Person in der jeweiligen Situation nicht urteilsfd-
hig sein und hat sie sich zur konkreten Entscheidungslage auch
nicht in einer Patientenverfiigung gedussert, wendet sich das
Gesundheitspersonal an die vertretungsberechtigte Person. In
lebensbedrohlichen Notfallsituationen steht die Arzteschaft aber
sowohl bei Menschen mit als auch ohne Beeintrichtigung vor
der Herausforderung, in der jeweiligen Situation im mutmassli-
chen Willen der Patientin oder des Patienten eine Entscheidung
zu treffen. In solchen Situationen ist es fiir das Gesundheitspet-
sonal deshalb eine grosse Hilfe, wenn die Willensdusserung der
Patientin oder des Patienten in Form einer Patientenverfiigung
schriftlich festgelegt ist.

Eine urteilsfihige Person kann in einer Patientenverfiigung
festlegen, welchen medizinischen Massnahmen sie im Fall ihrer
Urteilsunfahigkeit zustimmt oder nicht.!8 1 Eine Patientenver-
figung kann aufgrund der Hochstpersonlichkeit des Rechtes
beziiglich der eigenen korperlichen Unversehrtheit jedoch nur
von der Person selber ausgestellt werden. Allerdings ist dafiir nur

18 Vgl. Art. 370 Abs.1 ZGB
19 Fir mehr Informationen zu Patientenverfiigungen in der Schweiz sowie
rechtlichem Basiswissen fiir Fachpersonen aus dem Gesundheitswesen

siche Naef et al. (2012)
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Urteilsfahigkeit und keine Handlungsfihigkeit notig, wobei die
Schwelle fir die Urteilsfidhigkeit relativ tief angelegt ist.?) In dem
Sinne muss beim Verfassen einer Patientenverfiigung bei Men-
schen mit kognitiven Einschrinkungen sichergestellt sein, dass
die jeweilige Person die verschiedenen Punkte der Patientenver-
figung vollstindig verstanden hat und ihre Meinung und Wiin-
sche zu den medizinischen Massnahmen ausdriicken kann.

In Anbetracht des neuen Erwachsenenschutzgesetzes sind in
den letzten Jahren zahlreiche neue Patientenverfiigungen ent-
standen.?! Es stellt sich jedoch die Frage, wer bei Menschen mit
einer kognitiven Beeintrichtigung in der Pflicht steht, das Ver-
fassen einer Patientenverfiigung anzugehen. Da es sich dabei um
eine rechtliche Angelegenheit handelt, misste dies von Seiten der
gesetzlichen Vertretung durchgefiihrt werden. Von der Beistand-
schaft wurde jedoch erwihnt, dass dies sicherlich nicht flichen-
deckend mit allen urteilsfihigen Menschen mit einer kognitiven
Beeintrichtigung durchgefihrt werden koénne. Falls eine be-
troffene Person jedoch eine Verfiigung erstellen méchte, kénne
dies der Beistindin oder dem Beistand mitgeteilt werden. Da
Personen mit kognitiven Beeintrichtigungen in den meisten
Fillen weder von der Existenz einer Patientenverfiigung wissen
oder deren Nutzen verstehen, miisste die Initiative jedoch von
jemand anderem tibernommen werden.

Von Seiten der Behindertenorganisation wurden in verschie-
denen Wohngruppen in den letzten Jahren Bemithungen unter-
nommen, mit einigen der Bewohnerinnen und Bewohnern eine
Patientenverfiigung zu erstellen. Die vorhandenen Vorlagen sind
jedoch oft zu kompliziert. Aus diesem Grund versuchen die
Betreuenden eine einfachere Vorlage zu erarbeiten, die den Be-
wohnerinnen und Bewohnern mit Bildern und anderen Kom-
munikationshilfen die verschiedenen Fragestellungen verstind-
lich macht. Von verschiedenen Betreuern der Behindertenorga-
nisation wurde deshalb auch der Wunsch gedussert, dass das

20 Vgl Art. 16 ZBG
21 Fir eine Ubersicht verschiedener Patientenverfiigungen in der deutsch-

sprachigen Schweiz siche Riegger et al. (2013).
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Verfassen einer Patientenverfiigung in Zusammenarbeit mit der
jeweiligen Beistandschaft ihrer Bewohnerinnen und Bewohner
institutionell geregelt wiirde.

Da das Erstellen einer Patientenverfiigung rechtlich Urteils-
fahigkeit voraussetzt, ist dies bei Menschen mit schweren kogni-
tiven Finschrinkungen nicht méglich. Im Gesprich mit Ange-
hérigen und Betreuenden der Behindertenorganisation konnte
festgestellt werden, dass diese Tatsache nicht allen bewusst ist.
So wurde beispielsweise von Eltern einer Person mit schweren
kognitiven Beeintrichtigungen mehrfach der Wunsch geiussert,
fir thren Sohn rechtlich festzulegen, wie im Falle von lebensver-
lingernden Massnahmen vorgegangen werden soll. Sie wiinsch-
ten sich, bei ithrem gesundheitlich schwer angeschlagenen Sohn
schriftlich festzuhalten, dass bei einer plétzlichen Zustandsver-
schlechterung keine lebensverlingernden Massnahmen unter-
nommen werden sollen. Rechtlich gesehen kénnen solche Wil-
lensdusserungen jedoch nicht von einer vertretenden Person
festgelegt werden. So kénnen jegliche Entscheidungen fir medi-
zinische Massnahmen nur im Ermessen der jeweiligen konkreten
Situation gefillt werden, wobei die oben beschriebene Kaska-
denordnung zum Zuge kommen wiirde.

SYNTHESE

Bei der Interaktion im medizinischen Behandlungskontext steht
das Gesundheitspersonal vor der Herausforderung innerhalb
eines beschrinkten Zeitrahmens eine vertrauensvolle Beziehung
aufzubauen und die fiir die Diagnose und Behandlung wichtigen
Informationen zu erhalten. Bei Menschen mit einer kognitiven
Beeintrichtigung wird dieser Interaktionskontext hiufig durch
verminderte Kommunikationsfahigkeit und eingeschrinkte Kor-
perwahrnehmung erschwert. Bei Gesundheitstachpersonen sind
im Umgang mit Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung
Unsicherheiten und Bertihrungsingste splrbar. So empfinden sie
es als verunsichernd, die Reaktionen ihres Gegeniibers nicht
einschitzen zu kénnen oder praktisch keine Anhaltspunkte tiber
deren Wohlbefinden zu erhalten. Die Pflegenden in der Fokus-
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gruppen-Studie von Sowney und Barr (2006: 39-41) betrachten
ihre Angste und Unsichetheiten im Kontakt mit Menschen mit
einer kognitiven Beeintrichtigung als Konsequenz von fehlen-
dem Wissen und mangelnder Erfahrung. Diese Angst- und Unsi-
cherheitsgefiihle fithren zu einem reduzierten Kompetenzgefiihl,
erhéhe ihre Abhingigkeit von den Betreuenden und fithre zu
einem passiven Betreuungsstil.

Die Beriihrungsingste und Unsicherheiten des Gesundheits-
personals im Kontakt mit Menschen mit eingeschrinkten Kom-
munikationsfihigkeiten kénnen sich auf den Interaktionsprozess
auswirken. So berichteten begleitendes Betreuungspersonal und
Angehérige, dass sich Gesundheitspersonal in Behandlungssitua-
tionen oft direkt an sie wende und Entscheidungen iiber den
Kopf der behandlungsbedirftigen Person hinweg getroffen wer-
den. Die Anwesenheit einer Bezugsperson, welche die hospitali-
sierte Person gut kennt, scheint dem Gesundheitspersonal be-
sonders im Interaktionsprozess eine gewisse Absicherung zu
geben. Diese Abhingigkeit kann so weit gehen, dass die Prisenz
der Betreuenden als Bedingung fiir einen reibungslosen Untersu-
chungsablauf betrachtet wird. Dies zeigte sich auch bei befragten
Pflegenden in anderen Spitilern, welche die kommunikative
Unterstiitzung und Informationsvermittlung von Betreuungsper-
sonal oder Angehérigen als wichtigster Faktor fur eine holisti-
sche Bedirfniserhebung und angepasste Pflege von Menschen
mit einer kognitiven Beeintrichtigung bezeichneten (Sowney und
Barr 20006: 41).

Die votliegende Studie weist jedoch darauf hin, dass die In-
teraktionsmuster mit Menschen mit einer kognitiven Beeintrich-
tigung einem Wandel unterliegen. So werden Menschen mit ein-
geschrinkten Kommunikationsfihigkeiten im Vergleich zu fri-
her vermehrt ins Gesprich und die Entscheidungsfindung mit-
einbezogen. Das Gesundheitspersonal hat dafiir verschiedene
Strategien entwickelt, indem es versucht seine Kommunikati-
onsweise seinem Gegeniiber anzupassen und bei Bedarf auf
kommunikative Hilfsmittel zuriickzugreifen. Die verdnderten
Interaktionsmuster wirken sich auch auf die Rolle der begleiten-
den Bezugspersonen wie Betreuende oder Angehérige aus. So
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treten Betreuungspersonen in der Behandlungssituation ver-
mehrt in den Hintergrund und kommen nur noch bei Menschen
mit stark eingeschrinkten Kommunikationsfihigkeiten als
,Dolmetscher” oder Informationsquelle zum Zuge. Diese er-
hohte Sensibilitit fir die Selbstbestimmung der Patientin oder
des Patienten konnte einerseits auf den Einfluss des vorliegen-
den Forschungsprojektes zurlickzuftihren sein, indem bei betei-
ligten Akteuren im Verlauf der Vorstudie ein Sensibilisierungs-
prozess stattgefunden hat. Des Weiteren koénnte das stirkere
Bewusstsein auch durch den hiufigeren Kontakt mit Menschen
mit eingeschrinkten Kommunikationsfihigkeiten infolge zu-
nehmender Demenzerkrankung entstanden sein.

Der Einbezug der Patientin oder des Patienten steht ganz im
Sinne neuer Interaktionsmodelle im Gesundheitswesen, wie
beispielsweise das shared decision-making oder partizipative Ent-
scheidungsfindungsmodell (Chatrles et al. 1999a, 1999b; Entwist-
le und Watt 2000). So soll bei Interaktionen im Behandlungskon-
text nach der Darlegung der verschiedenen Handlungsoptionen
und unter Einbezug der personlichen Priferenzen und Lebens-
welten der Patientin oder des Patienten in Form einer partner-
schaftlichen Zusammenarbeit gemeinsam nach einer Behand-
lungsentscheidung gesucht werden (Domenig und Cattacin 2015:
175). Dieser Einbezug der behandlungsbedurftigen Person in
Entscheidungsfindungen entspricht dem Recht auf Selbstbe-
stimmung, welches urteilsfahigen Patientinnen oder Patienten bei
medizinischen Behandlungen das Anrecht gibt, tber medizini-
sche Massnahmen selbst zu entscheiden und geplante Eingriffe
auch zu verweigern. Dabei muss von Situation zu Situation fest-
gestellt werden, ob die behandlungsbediirftige Person die medi-
zinische Problematik, die Behandlungsvorschlige und deren
Konsequenzen kognitiv und emotional verstanden hat und in der
aktuellen Situation beurteilen kann. Sollte in der gegebenen Situ-
ation eine Urteilsunfihigkeit festgestellt werden und hat sich die
Person zur Behandlung nicht in einer Patientenverfiigung geius-
sert, wird gemdss einer gesetzlich festgelegten Kaskadenordnung
die vertretungsberechtige Person beigezogen.
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Seit dem Inkrafttreten des neuen Erwachsenenschutzgesetzes
ist das Recht auf Selbstbestimmung und die Frage der Vertretung
bei Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung stirker in
den Fokus gertickt und bei Fachpersonen eine erh6hte Sensibili-
tit splrbar. In diesem Sinne sind sich die verschiedenen Fach-
personen auch einig, dass bei urteilsfihigen Personen das Verfas-
sen einer Patientenverfiigung wichtig wire. Die bestehenden
Vorlagen sind jedoch hiufig zu kompliziert. Zudem bestehen
Unklarheiten, wer in der Pflicht steht bei Menschen mit einer
kognitiven Beeintrichtigung das Verfassen einer Patientenverfi-
gung zu initiieren.

Bei der Begleitung von Menschen mit einer kognitiven Beein-
trichtigung sind nebst den Fachpersonen der Behindertenorga-
nisation und denjenigen des Spitals weitere Akteure wie Angeho-
rige, die Spitex, Hausdrztinnen und Hausirzte, Spezialdrztinnen
und Spezialirzte oder die Beistandschaft involviert. Problemati-
sche Schnittstellen und Verbesserungsbedarf scheint es vor allem
im Kontakt mit der gesetzlichen Vertretung und der Hausdrztin
oder dem Hausarzt zu geben. Einer der Hauptproblempunkte
zwischen der Behindertenorganisation und Hausérztinnen oder
Hausirzten liegt in einer mangelhaften Definition der Verant-
wortlichkeiten und Aufgabenteilung bei der Nachbetreuung
sowie einem unzureichenden Informationsfluss zwischen den
involvierten Akteuren. Zudem bestehen Unstimmigkeiten bei
der Medikamentenverschreibung als auch Unsicherheiten, an
wen sich Hausérztinnen oder Hausdrzte bei medizinische Belan-
gen innerhalb der Behindertenorganisation wenden sollen.

Mangelnde Rollenklirung sind auch zwischen der gesetzli-
chen Vertretung und der Behindertenorganisation vorzufinden.
Die gesetzliche Vertretung ist bei Spitalaufenthalten bei festge-
stellter Urteilunfihigkeit ihres Klienten oder ihrer Klientin die
Ansprechperson und der Entscheidungstriger bei medizinischen
Massnahmen. Diese wird vor allem dann problematisch, wenn
die Beistandschaft einem Berufsbeistand oder einer Berufsbei-
stindin zugeteilt ist. Da bei einer behordlich geregelten Beistand-
schaft fur die einzelnen verbeistindeten Personen nur be-
schrinkte Ressourcen zur Verfliigung stehen, verfliigen die Be-
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rufsbeistindinnen und Berufsbeistinde oft nur {iber wenige In-
formationen zur vertretungsbediirftigen Person. Es scheint eine
Diskrepanz zu bestehen, zwischen dem effektiven Auftrag einer
Berufsbeistindin oder eines Berufsbeistandes und der Moglich-
keit, diese Aufgaben zeitlich und ressourcenmissig in der Realitit
auch wahrnehmen zu kénnen. Dies kann dazu fithren, dass sozi-
alpidagogisches Betreuungspersonal Aufgaben tbernimmt, fur
die weder ein Handlungsauftrag noch eine Finanzierung beste-
hen.

Bei den Gesprichen mit den verschiedenen Akteuren fillt
auf, dass fehlende zeitliche Ressourcen sowohl vom Gesund-
heitspersonal als auch vom Betreuungspersonal der Behinder-
tenorganisation hdufig als Hauptgrund fir die Unausfiihrbarkeit
einer Handlung oder einer unzureichenden Betreuungsleistung
angegeben wird. Gleichzeitig sind bei allen Beteiligten ein grosser
Wille und ein starkes Engagement spiirbar, Menschen mit einer
kognitiven Beeintrichtigung eine mdglichst bediirfnisgerechte
Gesundheitsversorgung zu bieten. Um diese bestehende Motiva-
tion der verschiedenen Akteure zu férdern, missten einerseits
auf institutioneller Ebene Ressourcen und Handlungsspielrdume
geschaffen werden. Andererseits stellt sich auf personeller Ebene
die Frage, wie Innovationen und Flexibilitit bei der Betreuung
von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung innerhalb
der bestehenden Strukturen angeregt und unterstiitzt werden
koénnten.

Die vorliegende Studie zeigt, dass sich das Gesundheitspet-
sonal als auch das Betreuungspersonal in einem Spannungsfeld
zwischen den systemischen Strukturen und rechtlichen Regelun-
gen und den Anforderungen der Praxisrealitit bewegen. Diese
Spannungen sind am stirksten bei der Kommunikation von
medizinischen Daten ersichtlich. Rein rechtlich haben nebst dem
behandelnden Gesundheitspersonal nur die Patientin oder der
Patient selbst oder im Falle von Urteilsunfihigkeit die gesetzliche
Vertretung Anrecht auf medizinische Informationen. Um dem
agogisch ausgerichteten Betreuungspersonal Zugang zu Informa-
tionen zu verschaffen, missen also die behandlungsbediirftige
Person oder deren gesetzliche Vertretung das Gesundheitsper-
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sonal der Schweigepflicht entbinden. In der Praxis stellen diese
Rahmenbedingungen eine grosse Herausforderung dar und sind
oft nicht handhabbar. Insbesondere bei Spitaleinlieferungen an
Wochenenden oder bei schlechter Erreichbarkeit der gesetzli-
chen Vertretung, stehen die beteiligten Akteure vor einem Di-
lemma. So ist das Gesundheitspersonal einerseits darauf bedacht
seine Schweigepflicht zu befolgen, andererseits benétigt das
Betreuungspersonal der Behindertenorganisation die situations-
bezogenen notwendigen Informationen, um eine weitere Betreu-
ung zu gewihrleisten.

Diese rechtlich vorgegebenen Strukturen scheinen bei den
verschiedenen Akteuren Verunsicherung auszuldsen. Gleichzei-
tig sind sich jedoch alle einig, dass fiir die korrekte Ausfithrung
ihrer Arbeit und das Wohl der Patientin oder des Patienten, We-
ge gefunden werden missen, um den notwendigen Informati-
onsfluss zu garantieren. Dies geht einher mit Beobachtungen
von Michael Lipsky (1980), der solche Dilemmata von Individu-
en in 6ffentlichen Diensten analysiert hat. So stehen diese soge-
nannten street-level bureancrats, die in offentlichen Services im di-
rektem Kontakt mit der Bevolkerung stehen und im Rahmen
dieser politischen, biirokratischen Strukturen unter Beachtung
einer substantiellen Diskretion ihre Arbeit ausfithren, zwischen
rigiden strukturellen Vorgaben und dem Anspruch auf eine qua-
litativ gute, bedurfnisangepasste Serviceleistung. Um der Kom-
plexitit der Praxis gerecht zu werden, entwickeln die beteiligten
Akteuren in manchen Fillen also eigene Taktiken und Strategien,
mit denen die rigiden Strukturen und Vorgaben umgehen kon-
nen (De Certeau 1988 [1980]).
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OFFENE FRAGEN UND
VERBESSERUNGSVORSCHLAGE

Die Hauptaufgabe von Gesundheitsorganisationen besteht darin,
Patientinnen und Patienten eine ihren Bedirfnissen angepasste
und gerechte Gesundheitsdienstleistung zu erbringen (Domenig
und Cattacin 2015: 73). Die Analyse der Begleitung von Men-
schen mit einer kognitiven Beeintrichtigung im Spital hat ver-
schiedene problematische Themenbereiche und Schnittstellen
aufgezeigt. In Anbetracht der Komplexitit der verschiedenen
Schnittstellen und der relativen Geschlossenheit der einzelnen
Systeme, sind Verbesserungsvorschlige mit Vorsicht zu behan-
deln. Willke (1992: 39) betont, dass bei der Kommunikation
zwischen komplexen, autonomen Systemen Verinderungsvor-
schlige nicht in Form von fertigen Informationen sondern durch
Orientierungsaktionen angebracht werden sollten.?? So bilden die
in diesem Kapitel dargelegten offenen Fragen und Verbesse-
rungsvorschlige die Grundlage zur Diskussion, wie innerhalb
und zwischen den verschiedenen Organisationen und Akteuren
unter Beachtung der systeminternen Operationsformen und
Realitidten eine gerechtere und bedirfnisorientierte Begleitung
von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung im Spital
erreicht werden konnte.

Die offenen Fragen und Verbesserungsvorschlige setzen auf
zwei Ebenen an. Einerseits stellen sie das Individuum, die be-
handlungsbedirftige Person, in den Mittelpunkt. So sollen Fak-
toren aufgezeigt werden, die zu angepassten Behandlungsbedin-
gungen fir Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung

22 Renschler und Cattacin (2004) verweisen in diesem Zusammenhang auch
auf Leitbilder.
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beitragen, indem eine personenzentrierte und bediirfnisgerechte
Betreuung angestrebt wird. Andererseits sollen in einem zweiten
Schritt die Prozesse wihrend eines Spitalaufenthaltes genauer
angeschaut werden, indem die problematischen Schnittstellen
zwischen den Organisationen diskutiert und die Rollen und
Kompetenzen der verschiedenen Akteure iberdacht werden.

PERSONENZENTRIERTE PFLEGE

Grundlage einer erfolgreichen und angepassten Gesundheitsver-
sorgung ist eine wertschitzende und vertrauensvolle Beziechung
(Armstrong et al. 2006; Gilson 2003). Dabei ist es von grosser
Wichtigkeit, dass Gesundheitsfachpersonen ihren Patientinnen
und Patienten vorurteilslos begegnen und ihr Gegentiber in einer
respektvollen, anerkennenden und wertschitzenden Beziehung
als Person wahrnehmen (Domenig und Cattacin 2015: 167).
Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung missen als
gleichwertige Menschen betrachtet werden, die das Recht auf
eine wirksame, ihren Bediirfnissen angepasste Gesundheitsver-
sorgung haben (Brown und MacArthur 2006: 1366). In einem
personenzentrierten Ansatz sollte die Behandlungssituation und
die Entscheidungsfindung fir weitere Massnahmen im Kontext
der individuellen Lebenswelt der behandlungsbedurftigen Person
betrachtet werden (Good und Delvecchio Good 2000: 51). Vo-
raussetzung dafiir ist eine addquate und einfithlsame Kommuni-
kation, was bei Menschen mit eingeschrinkten Kommunikati-
onsfihigkeiten eine besondere Herausforderung darstellt. Im
Folgenden sollen Aspekte besprochen werden, die im Hinblick
auf die Begleitung von Menschen mit einer kognitiven Beein-
trichtigung im Spital zu einer personenzentrierten, unterstiitzen-
den Betreuung beitragen und diese in ihrer Selbstbestimmung
und Autonomie unterstiitzen.? Dabei werden Vorschlige zur

25 Fur konkrete medizin-ethische Richtlinien bei der medizinischen Be-
handlung und Betreuung von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichti-
gung siche auch die Publikation der Schweizerischen Akademie der Me-
dizinischen Wissenschaften (SAMW) (2013).
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Verbesserung der Mitsprache und des Interaktionsprozess darge-
legt sowie Uberlegungen zu flexibleren Behandlungsabliufen
angebracht. Des Weiteren wird die Wichtigkeit von Weiterbil-
dungen betont und Méglichkeiten zur Schaffung von speziali-
sierten Fachstellen diskutiert. Eine Zusammenfassung der ver-
schiedenen Verbesserungsvorschlige fiir eine personenzentrierte
Pflege ist der Abbildung 10 zu entnehmen.

MITSPRACHE UND INTERAKTION

Um Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung moglichst
viel Raum fiir Selbstbestimmung zu geben, missen Bedingungen
geschaffen werden, in denen sie ihren Wiinschen und Bedtirfnis-
sen Ausdruck verleihen kénnen. Backer et al. (2009: 518) beto-
nen die Wichtigkeit, Menschen mit einer kognitiven Beeintrach-
tigung bei einem Spitalaufenthalt Entscheidungsmdoglichkeiten zu
bieten. Fine Grundvoraussetzung einer gerechten Behandlung
und Betreuung stellt eine angepasste und einfithlsame Kommu-
nikation dar. Dabei mussen die Gesundheitsfachpersonen ihre
Kommunikationsweise der jeweiligen Situation und den Bedurt-
nissen der Patientin und des Patienten anpassen. Von grosser
Wichtigkeit ist dabei, die Kommunikationskanile zwischen der
hospitalisierten Person, dem Gesundheitspersonal und der be-
gleitenden Betreuungsperson klar zu definieren (Backer et al.
2009: 521). Die Kommunikation sollte keinesfalls iiber den Kopf
der Patientin oder des Patienten hinweggefiihrt werden. Viel-
mehr muss die behandlungsbedtrftige Person so gut wie méglich
in die Gespriche miteinbezogen werden. Zur Verbesserung des
Kommunikationsprozesses ist es essentiell, bei Interaktionsbe-
ginn die Kommunikationsfihigkeiten der Patientin oder des
Patienten zu erfassen, indem mit der hospitalisierten Person
direkt das Gesprich gesucht und bei Unklarheiten allenfalls auf
Informationen der Begleitperson zuriickgegriffen wird (Backer et
al. 2009: 521). Dabei wire es wichtig, dass sich Gesundheitsfach-
personen in einem ersten Schritt vorstellen und ihre Rolle erkld-
ren. Die Sprache sollte méglichst einfach gehalten und medizini-
sche Terminologien vermieden werden. Bei Patientinnen und
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Patienten mit stark eingeschrinkten Kommunikationsfihigkeiten
misste die Moglichkeit bestehen, auf kommunikative Hilfsmittel
wie Piktogramme, Zeigetafeln, Photographien, Objekte oder
Symbole zuriickgreifen zu kénnen (Brown und MacArthur 2006:
1367; Hannon 2003: 4).

Der diagnostische Prozess, wie die Erhebung von Schmerzen
und koérperlichen Leiden, ist bei Menschen mit stark beeintrich-
tigten Kommunikationsfihigkeiten erschwert (Foley und
McCutcheon 2004). Aus diesem Grund sollten spezifische Erhe-
bungsinstrumente und Kommunikationshilfen geschaffen wer-
den, die das Gesundheitspersonal bei der Diagnosestellung un-
terstlitzen. Da die diagnostischen und therapeutischen Prozesse
bei Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung oft langwie-
riger und ressourcenaufwindiger sind, miisste auf institutioneller
Ebene von Anfang ein grésserer Zeitbedart eingerechnet wer-
den. Diesbeziiglich steht den Gesundheitsfachpersonen jedoch
wenig Spielraum zur Verfliigung. Sie befinden sich oft in einem
Spannungsfeld von institutionell vorgegebenen Vorschriften und
dem Anspruch, hilfsbedirftigen Personen gerecht zu werden.
Diesbeztiglich miissten auf organisatorischer Ebene die zeitli-
chen und ressourcenmissigen Grundlagen fiir eine bedirfnisge-
rechte, personenzentrierte Kommunikation geschaffen werden.
Zudem ist es wichtig, den Zugang zu kommunikativen Hilfsmit-
teln im Spital und anderen Gesundheitsinstitutionen auszubauen
und den Einsatz von unterstiitzter Kommunikation durch Wei-
terbildungen zu férdern.

Besondere Beachtung sollte im Interaktionsprozess zudem
dem Thema der Einverstindniserklirung fiir medizinische Be-
handlungen geschenkt werden. Brown und MacArthur (2006:
1364) betonen, dass die Einschitzung der Urteilsfahigkeit im
medizinischen Kontext hidufig mit Schwierigkeiten verbunden
sei, wobei diese in manchen Situationen falsch eingeschitzt und
folglich das Einverstindnis bei Drittpersonen gesucht werde.
Um die Selbstbestimmung von Menschen mit einer kognitiven
Beeintrichtigung zu férdern, sollten deshalb kommunikative
Hilfsmittel zur Verfiigung gestellt werden, damit die Urteilsfd-
higkeit besser festgestellt und die Patientinnen und Patienten so
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oft wie mdglich in die Entscheidungsfindung miteinbezogen
werden kénnen.

Im Rahmen einer personenzentrierten Begleitung von Men-
schen mit einer kognitiven Beeintrichtigung und unter dem Ge-
sichtspunkt des Rechts auf Selbstbestimmung sollten auch The-
men wie mégliche Verschlechterung des Gesundheitszustandes
oder Massnahmen in der terminalen Phase angesprochen wer-
den.?Je nach Schweregrad der Beeintrichtigung kénnen die
Patientinnen und Patienten mehr oder weniger in das Gesprich
miteinbezogen werden. Bei festgestellter Urteilsfahigkeit kann in
Zusammenarbeit mit der Beistandschaft und anderen wichtigen
Akteuren eine Patientenverfiigung verfasst werden. Es scheint
jedoch Unklarheit zu bestehen, wer bei Menschen mit einer kog-
nitiven Beeintrichtigung das Verfassen einer Patientenverfiigung
angehen soll. Diesbeziiglich miisste der Dialog zwischen der
Beistandschaft und der Behindertenorganisation gesucht und ein
Vorgehen festgelegt werden. Je nach Situation kénnte es sogar
sinnvoll sein, ein interdisziplindres Treffen einzuberufen, in dem
die verschiedenen Optionen zusammen mit der Arzteschaft, der
Pflege, den Betreuenden, den Angehérigen, der rechtlichen Ver-
tretung und wenn méglich mit der oder dem Betroffenen selbst
besprochen und die verschiedenen Meinungen dargelegt werden.
So sollte situationsspezifisch die Frage gestellt werden, welche
Massnahmen beim jeweiligen Zustand der Person Sinn machen.
Sehr wichtig ist dabei die Kommunikation zwischen den ver-
schiedenen Akteuren, so dass bei allen Beteiligten die Gewissheit
besteht, dass bei der Behandlung nichts Wichtiges verpasst, ver-
gessen oder gar bewusst vorenthalten worden sei. Von Seiten des
Gesundheitspersonals ist diesbeziiglich viel Transparenz gefor-
dert, damit die verschiedenen Massnahmen fiir alle Beteiligten
nachvollziehbar werden. Um Diskrepanzen und Verunsicherun-
gen zu vermeiden, sind eine klare Vermittlung der Informationen
und eine transparente Kommunikation des aktuellen Gesund-

24 Ein Dokument der Helen Sanders Association (HSA) und des Lancashi-
re County Council (2010) bietet Unterstitzungshilfen, um mit Menschen
mit einer kognitiven Beeintrichtigung, ihren Betreuungspersonen und
Angehorigen tiber das Lebensende nachzudenken.
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heitszustandes sowie der Prognose des weiteren Verlaufes fur
alle Beteiligten von grosser Wichtigkeit. Dabei ist es fiir Angeho-
rige und Betreuende besonders auch in palliativen Situationen
hilfreich, zu wissen, was bei einer Zustandsverschlechterung auf
sie zukommen kann und wie sie in diesen Situationen reagieren
sollten.

In Anbetracht der Tatsache, dass Menschen mit einer kogni-
tiven Beeintrichtigung immer dlter werden und 6fter auch chro-
nische Krankheiten mit einem palliativen Verlauf haben, wire es
wichtig, dem Betreuungspersonal in der Behindertenorganisation
Weiterbildungsmoéglichkeiten zu Palliativ Care und Sterbebeglei-
tung anzubieten. Dabei sollte nicht nur Wissen zur Begleitung
von palliativen Fillen vermittelt werden, sondern auch Strate-
gien, wie der Tod einer Person in der Wohngruppe mit den an-
deren Bewohnern angesprochen und verarbeitet werden kann.

FLEXIBLE, BEDURFNISGERECHTE
BEHANDLUNGSABLAUFE

Bei vielen Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung lauft
cin Spitalaufenthalt reibungslos ab. Bei anderen ist der Wechsel
in ein neues Umfeld jedoch mit grossen Angsten und Verunsi-
cherung verbunden. Dies kann sich in Verhaltensauffilligkeiten,
wie Schlagen, Schreien oder Autoaggressionen 4ussern. Die
standardisierten, stark strukturierten Spitalabldufe stellen fiir
Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung oft eine grosse
Herausforderung dar und miissen an deren Bedurfnisse und
Belastbarkeit angepasst werden.

Eine Betreuungsperson beschreibt den Fall eines Patienten
mit Epilepsie, der wegen seinen Anfillen sehr oft notfallmissig
ins Spital eingeliefert wurde. Der blinde, kognitiv statk beein-
trichtige, autoaggressive Patient musste nach jedem Aufenthalt
auf der Intensivstation aus Angst vor einem weiteren Anfall oder
anderen Folgen wihrend vierundzwanzig Stunden auf der reguli-
ren Station Uberwacht werden. Sobald die Sedierung reduziert
wurde, begann der Patient jedoch zu schreien und war auf der
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reguliren Abteilung nicht mehr tragbar. Nach mehreren solchen
Situationen setzte sich die gesetzliche Vertretung aktiv dafiir ein,
dass bei diesem Patienten eine Ausnahme gemacht wiirde und er
ohne Reduktion der Sedierung nach der Intensivstation direkt in
die Behindertenorganisation zurlickverlegt werden konnte. Fiir
die Arzteschaft war dies eine schwierige Entscheidung, wobei es
auch um wichtige Fragen der Verantwortungsiibernahme ging.
Nach intensiven Gesprichen mit allen beteiligten Akteuren wur-
de jedoch ausgemacht, trotz der Gefahr eines weiteren Anfalles
die spitalinternen Abldufe bei diesem Patienten anzupassen und
den Patienten unter der Bedingung, dass jegliche Verinderung
seines Zustandes unmittelbar gemeldet werde, jeweils direkt in
die Behindertenorganisation zuriickzufihren.

Das Beispiel verdeutlicht, dass bei der Begleitung von Men-
schen mit einer kognitiven Beeintrichtigung die klar definierten
spitalinternen Strukturen und Abldufe in manchen Fillen nicht
im gleichen Sinne befolgt werden kénnen, sondern eine Anpas-
sung an die Bediirfnisse der Patientin oder des Patienten gefor-
dert ist. Wihrend sich solche individuellen Anpassungen bei
notfallmissigen Eintritten nur schwer organisieren lassen, kénnte
dies bei geplanten Spitaleintritten vermehrt umgesetzt werden.
So missen Patientinnen und Patienten bei einem operativen
Eingriff beispielsweise drei Stunden vor der Narkose eintreffen.
Bei Personen mit Beeintridchtigungen kann sich diese dreistiindi-
ge Wartezeit teilweise als sehr schwierig oder gar untragbar her-
ausstellen. Es stellt sich in solchen Fillen also die Frage, ob die-
ser dreistiindige Vorlauf wirklich nétig ist oder ob die Patientin
oder der Patient nach Absprache auch nur eine Stunde vorher
dort sein kénnte und sich die Wartezeit somit fiir alle Beteiligten
ertraglicher gestalten wiirde. In diesem Sinne wire es sinnvoll,
systemische Bedingungen zu etablieren, die eine flexible bediirf-
nisgerechte Anpassung der Spitalabldufe ermdglichen. Die Schat-
fung von individuellen Behandlungsbedingungen setzt jedoch
voraus, dass die spezifischen Bediirfnisse der zu hospitalisieren-
den Person wahrgenommen und erkannt werden. Dazu miisste
im Anamnesegesprich vor dem Eintritt die Erhebung der indivi-
duellen Bedirfnisse der Patientin oder des Patienten verbessert
werden.
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In der Literatur wird die Wichtigkeit eines ausfiihrlichen pre-
admission assessments betont, bei welchem anhand von spezifischen
Hilfsmitteln die Vorlieben und Abneigungen, Fihigkeiten und
Einschrinkungen, spezifischen Angste und Bedenken sowie
bisherige Spitalerfahrungen der zu hospitalisierenden Person
erfasst werden (Backer et al. 2009: 520; Bollands und Jones 2002:
39; Hannon 2003: 41, 2004) Diese Erhebung hilft Gesundheits-
fachpersonen nicht nur den Spitaleintritt sowie die verschiede-
nen Behandlungsabliufe an die individuellen Bediirfnisse anzu-
passen, sondern erhoht auch deren Bewusstsein und Kompe-
tenzgefiihl fiir die Behandlung von Menschen mit einer kogniti-
ven Beeintrichtigung. Zudem kann eine gute Vorbereitung auf
den Spitaleintritt mit Hilfe von illustrativen Kommunikations-
mitteln oder der Organisation eines Spitalbesuches vor der Ein-
weisung, Angste und Stressreaktionen von Menschen mit einer
kognitiven Beeintrichtigung stark reduzieren und die Versor-
gungsqualitit wihrend des Spitalaufenthaltes verbessern. Auch
die Planung des Austrittes musste stirker an die individuellen
Bediirfnisse angepasst werden. Dazu kdnnte beispielsweise ein
runder Tisch oder eine Helferkonferenz einberufen werden,
wobei das Austrittsverfahren und die Nachbetreuung im Ge-
sprach mit der Patientin oder des Patienten, den Angehdérigen
und dem Betreuungspersonal das Austrittsverfahren organisiert
wird. So sollte eine Umstrukturierung und Anpassung der Spital-
abliufe an die Bedurfnisse von Menschen mit einer kognitiven
Beeintrichtigung in interdisziplindrer Kollaboration erarbeitet
werden, indem Gesundheitsfachpersonen, Betroffene, Angehori-
gen, Betreuende und Spezialisten in die Serviceentwicklung in-
volviert werden (Brown und MacArthur 2006: 1366; Hannon
2003: 42).

Studien zeigen, dass physische Bedingungen der Behand-
lungssituation als auch die institutionellen Strukturen das Wohl-
befinden und das Sicherheitsgefithl der hospitalisierten Person
sowie deren Genesungsprozess beeinflussen (Douglas und
Douglas 2004, 2005; Lundstrom et al. 2002). So spielen architek-
tonische Faktoren wie die Inneneinrichtung, die Lichtverhiltnis-
se oder die Zimmerausstattung als auch Zeitfaktoren wie Warte-
zeiten oder zur Verfiigung stehende Untersuchungszeiten eine
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wichtige Rolle fiir die Behandlungsqualitit. Fiir eine bedirfnisge-
rechte Betreuung sollte also auch das Behandlungsumfeld genau-
er betrachtet werden, indem beispielsweise Warte- und Emp-
fangsriume willkommenheissender gestaltet, Wartezeiten redu-
ziert, beschiftigende Aktivititen ermdglicht und die Orientierung
im unbekannten Umfeld durch den Gebrauch von Bildern und
Symbolen verbessert werden (Bollands and Jones 2002: 39;
Gibbs et al. 2008: 1072).

WEITERBILDUNGEN UND SPEZIALISIERTE
FACHSTELLEN

Die vorliegende Studie zeigt, dass das Gesundheitspersonal in
den letzten Jahren ein stirkeres Bewusstsein fiir die Bediirfnisse
von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung sowie fiir
deren Selbstbestimmung und Mitbestimmung bei medizinischen
Massnahmen entwickelt hat. Dieser Sensibilisierungsprozess
miisste weiter geférdert werden, indem in Weiterbildungen und
Fachtagung Wissen zur Betreuung von Menschen mit einer kog-
nitiven Beeintrichtigung vermittelt wird. Schulungen und Wei-
terbildungen zu behinderungsspezifischem Wissen und unter-
stiitzter Kommunikation scheint das Kompetenzbewusstsein
von Gesundheitsfachpersonen zu verstirken sowie Bertihrungs-
dngste gegeniiber Menschen mit einer kognitiven Beeintrichti-
gung zu reduzieren (McMurray und Beebee 2007: 12). Ein Wis-
sens- und Kompetenzgewinn des Gesundheitspersonals sollte
zudem zu verminderter Abhingigkeit von Betreuenden in der
Pflegesituation fithren und die Behandlungsqualitit in den Spiti-
lern erhéhen (Sowney und Barr 2006: 42). Wenn méglich, sollten
Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung in Aus- und
Weiterbildungen miteinbezogen werden.?>

% Studien zeigen, dass dies beim Gesundheitspersonal zu einem besseren
Verstindnis und héherer Empathie fithrte (McMurray und Beebee 2007,
Thacker et al. 2007).
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Eine andere Moglichkeit, die zu einer verbesserten Gesund-
heitsversorgung beitragen konnte, bestlinde in der Schaffung von
Stellen, die sich fir die Behandlung von Menschen mit einer
kognitiven Beeintrichtigung spezialisieren und sich fiir deren
Bediirfnisse einsetzen. Einem solchen Konzept entsprechen
beispielsweise Verbindungsstellen wie die Learning disability I iai-
son nurses dar (Brown et al. 2012; MacArthur et al. 2015), die eine
effektive Koordination der Behandlung von Eintritt bis Austritt
tbernehmen, Angehérige und Betreuende begleiten und Ge-
sundheitsfachpersonen weiterbilden sowie in der Praxis darin
unterstiitzen, ihre Betreuung an die spezifische Bediirfnisse von
Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung anzupassen.
Auch die Begleitgruppe des vorliegenden Projektes Ubernimmt
als interdisziplindre Expertengruppe die Rolle einer solchen Ver-
bindungsstelle, die sich fiir die Bedirfnisse von Menschen mit
einer kognitiven Beeintrichtigung einsetzt. So wurden in enger
Kooperation zwischen Vertreterinnen und Vertretern des Spitals
als auch der Behindertenorganisation praxisnahe Empfehlungen
fir die Begleitung im Spital erarbeitet und gleichzeitig Massnah-
men ergriffen, um diese Empfehlungen in der Praxis umzuset-
zen. Zudem werden diese spezialisierten Fachpersonen auch
kiinftig anderen Einrichtungen im Behinderten- und Gesund-
heitsbereich Unterstlitzung bei der praktischen Umsetzung der
Empfehlungen anbieten und sich fiir Vortrige und Weiterbil-
dungen zur Verfiigung stellen.?¢

Die Literatur weist darauf hin, dass die Einstellung von
Fachpersonal oder multidisziplindren Teams mit spezifischem
Wissen fir Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung
Angste der Patientinnen und Patienten reduzieren, den Zugang
zur Gesundheitsversorgung und den Informationsfluss zwischen
den verschiedenen involvierten Akteuren verbessern, Behand-
lungsmissstinde reduzieren sowie eine bediirfnisgerechte Be-
handlung erhéhen (Brown et al. 2012: 1368; MacArthur et al.

26 Jdealerweise wire ein solches Wissen in eine breiter ausgerichtete Grup-
pe integriert, die sich mit Diversitit im Spital auseinandersetzt und zum
Beispiel Wissen zu Gender, Migration und Behinderung kombinieren
konnte, so wie es Cattacin et al. (2013) empfehlen.

104



2015: 1557). Fur solche spezialisierten Fachstellen in der Praxis
missten jedoch auf politischer Ebene durch die Entwicklung
von Strategien und Richtlinien ein Handlungsspielraum geschaf-
fen werden, der die Identifikation der Bedurfnisse von Menschen
mit einer kognitiven Beeintrichtigung ermdglicht und systemi-
sche Anpassungen in der Gesundheitsversorgung zuldsst (Brown
und MacArthur 2006: 1368).
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STRUKTURIERUNG VON SYSTEMISCHEN
PROZESSEN

Die Analyse der Begleitung von Menschen mit einer kognitiven
Beeintrichtigung zeigt, dass die grossten Schwierigkeiten dann
auftreten, wenn sich Patientinnen oder Patienten von einer Insti-
tution in die andere bewegen. Als besonders problematisch stel-
len sich die Kommunikation und der Informationsfluss sowie die
Definition von Kompetenzen und Verantwortlichkeiten beim
Eintritts- und Austrittsprozedere heraus. An diesen Schnittstellen
wire es wichtig, die Prozesse genauer zu untersuchen und in
einer Art standardisiertem Ablauf festzulegen, wie bei einem
Eintritt oder Austritt vorgegangen werden soll. Hannon (2003:
42) betont, dass fiir eine strategische Anpassung von Serviceleis-
tungen lokale und integrierte Pfade mit klaren Protokollen fiir
verschiedene Etappen wie geplante und notfallmissige Eintritte,
ambulante Spitalaufenthalte, Austritte und Nachbetreuung er-
stellt werden miissten. Dabei sollten entweder systemische Pro-
zesse wie der Informationsfluss, Erhebungsinstrumente oder
Behandlungspline angepasst werden oder die Rollen und Kom-
petenzen der involvierten Akteure iberdenkt werden. Eine Zu-
sammenfassung der konkreten Verbesserungsvorschlige fiir eine
Strukturierung der systemischen Prozesse ist der Abbildung 12
zu entnehmen.

INTRA- UND INTERINSTITUTIONELLE
KOMMUNIKATION

Um die Prozesse bei der Begleitung von Menschen mit einer
kognitiven Beeintrichtigung klarer festzulegen, miissen der In-
formationsfluss und die Kommunikation zwischen den Instituti-
onen genauer betrachtet werden. Dabei sollten auf schriftlichen
und mindlichen Informationskanilen klarere Strukturen einge-
fuhrt werden. Besondere Aufmerksamkeit gilt den Schnittstellen
bei Spitaleintritt und —austritt, an denen beide Institutionen fiir
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die korrekte Ausfithrung ihrer Arbeit auf Informationen ange-
wiesen sind.

Wie die Betrachtung des Informationsflusses beim Eintritt
zeigte, werden den Bewohnerinnen und Bewohnern der Behin-
dertenorganisation, insbesondere der Wohngruppen fiir Men-
schen mit einer schweren kognitiven oder mehrfachen Beein-
trichtigung, sehr ausfiihrliche Klientenberichte mitgegeben. Die
Analyse hat jedoch aufgedeckt, dass diese Informationen zwar
sehr hilfreich, jedoch viel zu umfinglich sind, damit sie vom
Pflegepersonal und der Arzteschaft gelesen werden kénnten.
Folglich misste die Datenmenge reduziert und standardisiert
werden, sodass auf maximal zwei Seiten die notwendigen Infor-
mationen auf einen Blick ersichtlich wiren.?’

In der Abbildung 11 werden die wichtigsten Inhaltspunkte
dieser standardisierten Informationen zusammengefasst. Es soll-
te Angaben zur aktuellen Medikation und zu vorbestehenden
medizinischen Problemen und Allergien enthalten. Zudem miiss-
ten die Ansprechpersonen (Hausirztin oder Hausarzt, Angehori-
ge, gesetzliche Vertretung (Art der Beistandschaft, gesetzlicher
Wohnsitz), Bezugsperson in der Behindertenorganisation) und
deren Rolle bei Riickfragen und Entscheidungsfindungen aufge-
fithrt werden. Von grosser Wichtigkeit sind zudem Informatio-
nen zu Pflegebediirfnis, Kommunikationsfihigkeit und Mobilitit
der behandlungsbediirftigen Person, sowie Angaben zu Charak-
tereigenschaften und speziellen Priferenzen. Sind aufgrund
fritherer Spitalaufenthalte die méglichen Reaktionen der Patien-
tin oder des Patienten auf gewisse Untersuchungen bekannt oder
einschitzbar, sollte dies ebenfalls vermerkt werden. So wite
ersichtlich, ob bei der behandlungsbediirftigen Person die
Durchfihrung eines MRI méglich ist, diese beispielsweise bei

27 Eine mogliche Variante wire auch die Computerisierung mit verschiede-
nen Ebenen des Zugangs, wie sie im Rahmen der Gesundheitskarten stu-
diert werden; iiber spezifische Links konnten aktualisierte Daten zu ver-
schiedenen Fragen jederzeit abgerufen werden. Damit kénnte auch die
Frage des Zugangs geregelt werden, indem gewisse Personen, zu einem
bestimmten Niveau der Daten Zugang erhielten.
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einer Blutentnahme immer eine Narkose braucht oder ob sie
durch gewisse Handlungen zu beruhigen ist. Das schriftliche
Festhalten dieser Besonderheiten wiirde es dem Behandlungs-
team ermdglichen, gewisse Abldufe anzupassen und zusitzlichen
Stress zu verhindern. Wie im Kapitel der bediirfnisgerechten
Betreuung bereits erwihnt, kénnten das Eintrittsverfahren und
der weitere Verlauf der Hospitalisierung stark verbessert werden,
wenn spezifische Erhebungsinstrumente fiir ein ausfiihrliches
pre-admission  assessment entwickelt wiirden (Hannon 2003: 41,
2004). Eine interdisziplinire Eintrittsplanung in Form eines
Anamnesegespriches liefert den Gesundheitsfachpersonen wich-
tige Informationen tber die individuellen Bedirfnisse der zu
hospitalisierenden Person und ermdglicht eine Anpassung des
Behandlungsplans und eine klare Kommunikation des weiteren
Vorgehens an alle involvierten Akteure.

Nebst den standardisierten Eintrittsinformationen und der
Durchfithrung eines Anamnesegespriches vor dem Eintritt wire
es auch wichtig, beim Eintritt den weiteren Informationsfluss
klar festzulegen. Da wihrend eines Spitaleintrittes viele Akteure
involviert sind und das Gesundheitsfachpersonal aufgrund der
vierundzwanzig Stunden-Betreuung hiufig wechselt, ist es von
grosser Bedeutung, gleich bei Spitaleintritt oder wenn méglich
gar schon beim Anamnesegesprich vor dem Eintritt, die An-
sprechpersonen festzulegen. Dies kénnte in Form von Visiten-
karten geschehen, die allen beteiligten Akteuren wie Angehdrigen
oder Betreuenden beim Eintritt abgegeben werden. Gleichzeitig
muss auch von Seiten der Behindertenorganisation klar kommu-
niziert werden, wer wihrend des Spitalaufenthaltes als verant-
wortliche Ansprechperson zu kontaktieren oder bei wichtigen
Entscheidungsfindungen beizuziehen sei. Bei notfallmissigen
Eintritten sollte die Kommunikation zwischen den Gesundheits-
fachpersonen und dem Betreuungspersonal der Behindertenor-
ganisation verbessert werden, indem Vor- und Nachteile einer
Hospitalisierung oder Rickverlegung gemeinsam abgewogen
werden. Bei einer Hospitalisierung misste durch einen klar gere-
gelten spitalinternen Informationsfluss zudem sichergestellt sein,
dass die bei Eintritt mitgelieferten wichtigen Informationen von

109



der Notaufnahme an die verantwortlichen Gesundheitsfachper-
sonen der Abteilung weitergeleitet werden.

Auch fiir den Austritt miissten der Informationsfluss und die
Kommunikation besser geregelt werden. Um der Behindertenor-
ganisation Zeit fir die betriebsinterne Organisation zu geben
und die Nachbetreuung den Bediirfnissen der Patientin oder des
Patienten anzupassen, sollte das Vorgehen bei einer Entlassung
so frih wie mdglich angesprochen werden. Dazu gehért auch
eine klare Definition der Austrittsziele zwischen der Pflege und
der Arzteschaft, damit gemeinsam darauf hingearbeitet und die
Austrittsplanung an die Bediirfnisse der hospitalisierten Person
angepasst werden kann. Fiir das Betreuungspersonal der Behin-
dertenorganisation wire ein Austrittspflegerapport hilfreich, in
dem die geplanten medizinischen Massnahmen fiir die Nachbe-
treuung sowie die dafiir verantwortlichen Akteure aufgefiihrt
sind. Zudem miissten dort die aktuelle Medikation und die pfle-
gerischen Anforderungen fiir die Nachbetreuung ersichtlich sein.
Dadurch kénnte auch verhindert werden, dass der Behinderten-
organisation pflegerische Verantwortung tbergeben wird, die
nicht in ihrem Kompetenzbereich liegt. Des Weiteren wire es
wichtig, in diesem Austrittspflegerapport spezifische Ereignisse
oder Beobachtungen wihrend des Spitalaufenthaltes zu vermer-
ken. Wiirden diese anschliessend vom Betreuungspersonal in das
standardisierte Eintrittsformular tibertragen, konnten diese per-
sonenspezifischen Informationen bei einem nichsten Spitalein-
tritt beriicksichtigt werden und zu einer individualisierten be-
dirfnisgerechteren Behandlungsplanung verhelfen. Die wichtigs-
ten Inhaltspunkte des Austrittspflegerapports sind in der Abbil-
dung 11 zusammengefasst. Bei komplexen Fillen wire es sinn-
voll, fur die Austrittsplanung ein interdisziplinires Treffen ein-
zuberufen, bei dem die behandelnde Arzteschaft zusammen mit
der Pflege, der gesetzlichen Vertretung, den Angehdrigen, Be-
treuenden und, wenn moglich mit der behandlungsbedirftigen
Person selbst, die verschiedenen Moglichkeiten nach dem Spital-
aufenthalt diskutieren. Wichtig ist dabei, trotz finanziellen und
organisatorischen Hinschrinkungen, das Wohl und die Bedurf-
nisse der Patientin oder des Patienten nicht aus den Augen zu
verlieren.
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Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung haben oft
eine komplexe Krankengeschichte und werden deshalb hiufig
von unterschiedlichen Spezialirztinnen und Spezialirzten medi-
zinisch betreut. Es besteht die Gefahr, dass die verschiedenen
Fachpersonen tber die medizinischen Massnahmen und den
Medikamentenwechsel ihrer Kolleginnen und Kollegen nicht
informiert sind oder fiir die Nachbetreuung verordnete Mass-
nahmen vergessen gehen. Um die Nachbetreuung und die lang-
fristige medizinische Begleitung besser zu regeln, miisste die
Kommunikation zwischen der Behindertenorganisation, der
Hausirztin oder des Hausarztes als auch den verschiedenen Spe-
zialdrztinnen und Spezialirzten verbessert werden. Bisher waren
es meistens die Betreuenden der Behindertenorganisation, die
diese medizinischen Informationen und vorgenommenen Medi-
kamentenwechsel dokumentierten. Es stellt sich jedoch die Fra-
ge, ob die Koordination nicht von einer medizinisch geschulten
Fachperson iibernommen werden miisste. So kénnte beispiels-
welse eine engere Zusammenarbeit mit der Hausérztin oder dem
Hausarzt aufgebaut werden. In diesem Zusammenhang wire es
jedoch auch wichtig, die Dokumentation der Medikamente in-
nerhalb der Behindertenorganisation zu vereinheitlichen und fur
alle Wohngruppen ein einheitliche Pflege- und Betreuungsdo-
kumentation einzufithren. Zudem kénnte die Koordination der
Medikamentenbereitstellung an eine Apotheke abgegeben wer-
den, indem die tdglichen Medikamente dort fiir alle Bewohnerin-
nen und Bewohner vorbereitet wiirden.

DEFINITION VON KOMPETENZEN UND
VERANTWORTLICHKEITEN

Bei der Festlegung von Prozessen muss auch Klarheit tiber die
Kompetenzen und Rollen der einzelnen Akteure herrschen.
Gerade an der Schnittstelle Behindertenorganisation und Spital
scheinen aber ein gegenseitiges Informationsdefizit und unklare
Vorstellungen beziiglich Aufgabenteilung, Verantwortlichkeiten
und Kompetenzen zu bestehen.
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Ein wichtiger Konfliktpunkt, der einer Rollenklirung bedarf,
sind die Verantwortlichkeiten des Betreuungspersonals als auch
weiterer Bezugspersonen bei Spitaleintritt und wihrend des Spi-
talaufenthaltes. Angehdrige und Betreuungspersonal stellen fir
die Gesundheitsfachpersonen in der Behandlungssituation in
manchen Fillen eine wichtige Informationsquelle und Unterstiit-
zungshilfe dar. Fir eine bediirfnisangepasste Behandlung ist es
notwendig, zwischen dem Gesundheitspersonal und den Betreu-
enden eine respektvolle und engagierte Beziehung zu férdern
und gegenseitig auszuhandeln, wie die behandlungsbediirftige
Person am besten unterstiitzt werden konnte. Dabet ist es von
Bedeutung, dass Betreuende Informationen zum Gesundheitszu-
stand der hospitalisierten Person als auch zu spitalinternen Pro-
zeduren, Regeln und Routinen erhalten (Backer et al. 2009: 520).
Zudem sollten vom Spital Strukturen geschaffen werden, welche
die Méglichkeiten einer spitalinternen Begleitung von Betreu-
ungspersonal oder anderen Bezugspersonen wie Angehérige
erméglichen und diesen die notwendige emotionale und prakti-
sche Unterstiitzung bieten (Bollands und Jones 2002: 39).
Gleichzeitig ist es jedoch von grosser Wichtigkeit, dass die Pri-
senz und Begleitung von Betreuungspersonal im Spital nicht als
selbstverstindlich oder gar Voraussetzung fiir einen reibungslo-
sen Spitalaufenthalt betrachtet wird. Vielmehr sollte vom Spital
fir addquate Behandlungsbedingungen und kompetentes Perso-
nal gesorgt werden, um jegliche zusitzliche Unterstiitzung intern
sicherzustellen (Bollands und Jones 2002: 39).

Unklarheiten tiber Kompetenzen zeigten sich auch beim Aus-
trittsverfahren, wobei von Seite des Spitals oft filschlicherweise
angenommen wird, dass in der Behindertenorganisation eine
medizinische Pflege gewihrleistet ist. Da das Betreuungspersonal
in den Behinderteneinrichtungen aber hauptsichlich eine agogi-
sche Ausbildung aufweist, liegen pflegerische Aufgaben nicht in
seinem Kompetenzbereich. Um die Organisation einer angepass-
ten Nachbetreuung zu gewihren, sollten Behindertenorganisati-
onen ihre Kompetenzen und Verantwortlichkeiten bereits bei
Eintritt klar deklarieren. Die Kommunikation der Méglichkeiten
und Grenzen der Pflege kénnten durch ein schriftliches Infor-
mationsblatt erginzt werden, welches in einer ubersichtlichen
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Zusammenfassung, Kompetenzen und Verantwortlichkeiten der
verschiedenen Behindertenorganisationen im Einzugsgebiet des
Spitals zusammenfasst. Dadurch wire dem Gesundheitspersonal
auf einen Blick ersichtlich, welche Aufgaben von den jeweiligen
Institutionen geleistet werden koénnen, ob dort medizinisches
Fachpersonal vorhanden ist oder bei einem Austritt mit erthoh-
tem Pflegebedarf eine Spitex oder eine Zwischenlésung organi-
siert werden muss. Ein solches Schreiben entbindet das Gesund-
heitspersonal des Spitals jedoch nicht davon, den Einzelfall ge-
nau abzuklidren und den Austritt ausfithrlich mit der jeweiligen
Institution zu besprechen.

Da der Pflegebedarf von ilter werdenden Menschen mit einer
kognitiven Beeintrichtigung grundsitzlich zunimmt, wird die
Nachfrage nach pflegerischer Unterstiitzung auch bei Behinder-
tenorganisationen vermehrt ein Thema. Die Problematik wirft
Fragen zu Verantwortlichkeiten und Kompetenzen des Betreu-
ungspersonals auf. So stellt sich der Organisationsplanung lang-
fristig die Frage, ob in Behindertenorganisationen stirker inter-
disziplindr gearbeitet werden miisste, und neben dem agogisch
ausgerichteten Betreuungspersonal auch medizinisch geschultes
Pflegepersonal eingestellt werden sollte. Der Einsatz von ge-
mischten Teams hitte den Vorteil, dass Menschen mit einer
kognitiven Beeintrichtigung auch in fortgeschrittenem Alter
oder bei schlechtem Gesundheitszustand in einem agogisch aus-
gerichteten Umfeld bleiben kénnten, das ihnen mehr Raum fiir
Selbstbestimmung und Autonomie bietet als ein Pflegeheim.

Unklare Rollenverteilungen bei der Begleitung von Menschen
mit einer kognitiven Beeintrichtigung im Spital sind auch zwi-
schen der Behindertenorganisation und der Beistandschaft spiir-
bar, vor allem wenn die gesetzliche Vertretung von einer Berufs-
beistindin oder einem Berufsbeistand wahrgenommen wird. In
dieser Beziehung wire es sinnvoll, wenn sich Bezugsperson und
Beistandschaft eines Menschen mit einer kognitiven Beeintrich-
tigung zusammensetzen wiirden und fallspezifisch die verschie-
denen Rollen und Aufgabenverteilungen absprechen wiirden. So
kénnten zum Beispiel verschiedene Szenarien fiir die Begleitung
im Spital durchgespielt und grundlegende Abmachungen zu
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Verantwortlichkeiten und Vorgehensweisen schriftlich festgehal-
ten werden. Um den Informationsfluss zwischen der Behinder-
tenorganisation und dem Spital unter Einhaltung der Daten-
schutzregeln zu erleichtern, kann die gesetzliche Vertretung in
gewissen Situationen die Arzteschaft von der Schweigepflicht
entbinden. Unstimmigkeiten iber Verantwortlichkeiten und
Prisenzzeiten zwischen Eltern und Berufsbeistindinnen oder
Berufsbeistinden koénnten durch eine geteilte Beistandschaft
vermindert werden. So wire es beispielsweise moglich, dass El-
tern nur die Einkommens- und Vermdégensverwaltung abgeben,
jedoch bei medizinischen Entscheidungsfindungen nach wie vor
als gesetzliche Vertretung gelten.

Der Hausirztin oder dem Hausarzt wird bei der Begleitung
von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung im Spital
eine cher kleine Rolle zugeschrieben. So fungieren sie meistens
nur als diejenige Fachperson, die bei einem geplanten Spitalein-
tritt die Einweisung einleitet und bei der Entlassung den Aus-
trittsbericht zugestellt erhilt. Fir eine kontinuierliche und lang-
fristige medizinische Begleitung wire es jedoch sinnvoll, die
Hausirztin oder den Hausarzt allgemein mehr einzubinden. Wie
bei der Diskussion zum Informationsfluss bereits erwahnt, konn-
ten diese nach einer Entlassung die Organisation der medizini-
schen Nachbetreuung tbernehmen und die Kommunikation
zwischen den involvierten Spezialirztinnen und Spezialdrzten
koordinieren. Idealerweise sollten Hausirztin oder Hausarzt als
langjahrige medizinische Bezugspersonen auch wihrend dem
Spitalaufenthalt ihrer Patientinnen und Patienten eine aktivere
Rolle iibernehmen und von Anfang an in die Planung und Orga-
nisation des weiteren Vorgehens miteinbezogen werden.

Die Idee, die Hausirztin oder den Hausarzt allgemein stirker
in die medizinische Begleitung von Menschen mit einer kogniti-
ven Beeintrichtigung miteinzubeziehen, wurde in einem spezifi-
schen Gesundheitsprogramm in Australien bereits umgesetzt
und in verschiedenen Lindern erfolgreich getestet (Lennox et al.
2010; 2011; 2013). Im sogenannten Comprebensive Health Assess-
ment Programm (CHAP) soll die Koordination und Kommunikati-
on der Gesundheitsversorgung von Menschen mit einer kogniti-
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ven Beeintrichtigung erleichtert werden, indem die Hausérztin
oder der Hausarzt die behandlungsbediirftige Person und deren
betreuendes und unterstiitzendes Umfeld in Form einer Ge-
sundheitstriade zusammenarbeiten. In einem zweiteiligen Ge-
sundheitsassessment werden in einem ersten Schritt die aktuellen
Symptome und die vergangene Krankengeschichte mit der Pati-
entin oder dem Patienten und deren betreuendem Umfeld in
einem Fragebogen dokumentiert. Diese Informationen dienen
der Hausirztin oder dem Hausarzt in einem zweiten Schritt als
Basis fiir eine ausfithrliche Gesundheitserhebung gekoppelt mit
klinischen Untersuchungen, welche wiederum als Grundlage fiir
die Entwicklung eines konkreten Gesundheitsaktionsplanes die-
nen (Lennox 2013: 914). Die Ergebnisse zeigen, dass diese enge
Einbindung der Hausirztin oder des Hausarztes und die koordi-
nierte, interdisziplindre Erarbeitung eines bediirfnisangepassten
Gesundheitsaktionsplanes die Gesundheitsversorgung von Men-
schen mit Beeintrichtigung grundlegend verbessert (Lennox et
al. 2007; 2010; 2011). Die Hausirztin oder der Hausarzt konnte
zukiinftig also in Form eines ,,Gesundheitsmanagers* sowohl bei
Spitalaufenthalten aber vor allem auch bei der langjihrigen medi-
zinischen Begleitung von Menschen mit einer kognitiven Beein-
trachtigung eine wichtige und tragende Rolle einnehmen.
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| STRUKTURIERUNG VON SYSTEMISCHEN PROZESSEN

Informationsfluss,
Intra- und interinstitutionelle Kommunikation

Definition von Kompetenzen
und Verantwortlichkeiten

Abbildung 12: Verbesserungsvorschlige fiir die Strukturierung

von systemischen Prozessen
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Q Frihzeitige, interdisziplinare
Austrittsplanung (ev. runder
Tisch)

Q Koordination Informationsfluss
bei Nachbetreuung (ev.
Hausarzt)

Spitalinterne Kommunikation

Q Sicherstellung Informationsfluss
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Q Klar Definition von
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Q Austrittspflegerapport mit
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SYNTHESE

Die vorliegenden Verbesserungsvorschlige bilden im Sinne von
Orientierungsaktionen (Willke 1992: 39) die Diskussionsgrundla-
ge fur eine gerechtere und angepasste Gesundheitsversorgung
bei der Begleitung von Menschen mit einer kognitiven Beein-
trichticung im Spital. In dieser Synthese sollen die vorgeschlage-
nen Verbesserungsvorschlige auf zwei Ebenen strukturiert und
zusammengefasst werden. In einem ersten Schritt wird aufge-
zeigt, an welchen Schnittstellen zwischen den verschiedenen
Akteuren die interinstitutionelle Kommunikation verbessert und
Rollen geklirt werden miissten. In einem zweiten Schritt werden
Massnahmen vorgestellt, die auf institutioneller Ebene die Be-
dingungen fiir eine personenzentrierte, bediirfnisgerechte Be-

treuung von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung
schaffen.

Die votliegende Studie zeigte, dass die gréssten Schwierigkei-
ten bei der Begleitung von Menschen im Spital in den Schnitt-
stellen zwischen den verschiedenen Organisationen und Akteu-
ren auftreten. Die Abbildung 13 soll Ansatzpunkte innerhalb der
verschiedenen Schnittstellen aufzeigen, wo der Informationsfluss
und die interinstitutionelle Kommunikation verbessert sowie
Kompetenzen und Verantwortlichkeiten geklirt werden miss-
ten.

In der Schnittstelle zwischen der Behindertenorganisation
und dem Spital sollte die interinstitutionelle Kommunikation
verbessert werden, indem der mundliche und schriftliche Infor-
mationsfluss klarer definiert und vereinfacht wirde. Um den
schriftlichen Informationsfluss bei Eintritt zu etleichtern, kénn-
ten standardisierte Eintrittsinformationen verfasst werden, wel-
ches die wichtigsten Daten der behandlungsbediirftigen Person
auf maximal zwei Seiten zusammenfasst. Dadurch wiirden den
Gesundheitsfachpersonen auf einen Blick Informationen zur
aktuellen Medikation, vorbestehenden medizinischen Problemen
und Allergien zur Verfiigung stehen. Weiter sollten dort die An-
sprechpersonen, Angaben zu Pflegebediirfnis, Kommunikations-

118



tihigkeit, Mobilitit, Vorlieben und Abneigungen sowie bisherige
Spitalerfahrungen der behandlungsbediirftigen Person aufgefiihrt
sein. Fur eine verbesserte Planung des Austrittes und der Nach-
betreuung konnte ein schriftlicher Austrittspflegerapport die
pflegerischen Anforderungen nach der Entlassung verdeutlichen,
verordnete Massnahmen fir die Nachbetreuung und die aktuelle
Medikation auflisten sowie beobachtete pflegerische Besonder-
heiten und Komplikationen wihrend des Spitalaufenthaltes do-
kumentieren.

Fir eine verbesserte mindliche Kommunikation zwischen
der Behindertenorganisation und dem Spital wire es von grosser
Wichtigkeit bereits beim Eintritt die Ansprechpersonen und den
weiteren Informationsfluss wihrend des Spitalaufenthaltes fest-
zulegen. Auch die Austrittsplanung sollte so frih wie moglich
und unter Einbezug aller wichtigen Akteure in Angriff genom-
men werden. Von Seiten der Behindertenorganisation miissen
Mboglichkeiten und Grenzen der Nachbetreuung klar kommuni-
ziert werden, damit frithzeitig eine Unterstlitzung durch die Spi-
tex oder eine Zwischenlésung organisiert werden kénnen. Eine
schriftliche Liste mit den Kompetenzen der verschiedenen Be-
hindertenorganisationen im Einzugsgebiet des Spitals kénnte die
Planung der Nachbetreuung fiir das Spital zusitzlich erleichtern.
Bei komplexen Fillen wire es sinnvoll, im Rahmen eines inter-
disziplindren Treffens, im Sinne eines runden Tisches oder einer
Helferkonferenz die Moglichkeiten nach einem Spitalaufenthalt
mit allen involvierten Akteuren zu besprechen. Die interinstituti-
onelle Kommunikation misste auch in der Nachbetreuung ver-
bessert werden, indem der Informationsfluss zwischen der Be-
hindertenorganisation und den hdufig zahlreichen involvierten
Akteuren wie Hausirztin oder Hausarzt als auch verschiedenen
Spezialirztinnen und Spezialirzten durch eine klar definierte
Koordination etleichtert wiirde.

Neben der Verbesserung der interinstitutionellen Kommuni-
kation sollte zudem eine Rollenklirung zwischen den verschie-
denen Akteuren stattfinden, indem Kompetenzen und Verant-
wortlichkeiten priziser definiert werden. Zwischen dem Spital,
dem Betreuungspersonal und den Angehérigen sollte Klarheit
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tber die Rolle der begleitenden Bezugsperson geschaffen wer-
den. So miisste unter den beteiligten Akteuren abgesprochen
werden, in welchen Situationen eine Prisenz einer Bezugsperson
fir eine bedurfnisgerechte Pflege notwendig ist und welche In-
formationen und Handlungen dazu verhelfen kénnten, den
Kompetenzbereich des Gesundheitspersonals zu erweitern.
Auch fiir die Organisation des Austrittes und der Nachbetreuung
sollte zwischen dem Gesundheitspersonal und dem Betreuungs-
personal Klarheit geschaffen werden, tiber welche Kompetenzen
das agogisch ausgerichtete Betreuungspersonal in der Behinder-
tenorganisation verfigt und welche pflegerischen Aufgaben nach
ciner Riickverlegung geleistet werden kénnen.

Eine Rollenklirung miisste auch zwischen dem Betreuungs-
personal der Behindertenorganisation und der Berufsbeistindin
oder dem Berufsbeistand stattfinden, indem klarer festgelegt
wird, wie bei Abwesenheit der Beistandschaft vorgegangen wer-
den soll. Um den Informationsfluss zwischen dem Spital und der
Behindertenorganisation unter Beachtung der Datenschutzgeset-
ze in gewissen Situationen zu erleichtern, kann die gesetzliche
Vertretung situationsspezifisch die Arzteschaft von der Schwei-
gepflicht entbinden. Zudem kénnten Unstimmigkeiten zwischen
Eltern und der Berufsbeistindin oder des Berufsbeistandes mit
einer geteilten Beistandschaft geregelt werden, indem Eltern nur
die Einkommens- und Vermogensverwaltung abgeben, jedoch
bei medizinischen Entscheidungsfindungen nach wie vor als
gesetzliche Vertretung fungieren. Fiir eine kontinuierliche und
langfristige Begleitung von Menschen mit einer kognitiven Be-
eintrichtigung wire sinnvoll, die Hausirztin oder den Hausarzt
stirker einzubinden, indem diese wihrend eines Spitalaufenthal-
tes von Anfang an in die Planung und Organisation des weiteren
Vorgehens miteinbezogen und allgemein eine zentrale Rolle in
der Koordination der Nachbetreuung und langfristigen Gesund-
heitsversorgung tibernehmen wiirden.
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Neben diesen Verbesserungsvorschligen fir die interinstitu-
tionelle Kommunikation und Rollenklirungen innerhalb der
verschiedenen Schnittstellen sollten zudem institutionelle Mass-
nahmen getroffen werden, die das Individuum mit seiner Vielfalt
an Bediirfnissen und Lebenswelten ins Zentrum der Behandlung
stellen und eine personenzentrierte Betreuung ermdglichen. Die
Abbildung 14 stellt eine Zusammenfassung der verschiedenen
Massnahmen dat.

Die Grundvoraussetzung einer personenzentrierten und be-
diirfnisorientierten Betreuung liegt in einer vertrauensvollen,
wertschitzenden und vorurteilsfreien Beziehung, in der die Per-
son mit ihren individuellen Bediirfnissen und Lebenswelten im
Mittelpunkt steht (Domenig und Cattacin 2015: 167). Datfir
missen von Seiten des Spitals Bedingungen fiir eine angemesse-
ne Kommunikation geschaffen werden, damit die Gesundheits-
fachpersonen ihre Kommunikationsweise der jeweiligen Situati-
on und den Bedtrfnissen der Patientin oder des Patienten anpas-
sen kénnten. Hierzu sollte auf institutioneller Ebene der Zugang
zu kommunikativen Hilfsmitteln im Spital ausgebaut und Wei-
terbildungen zur unterstiitzten Kommunikation und zur Feststel-
lung der Urteilsfdhigkeit angeboten, sowie die Entwicklung von
spezifischen Erhebungs- und Diagnoseinstrumenten geférdert
werden. Dabei wire es von grosser Wichtigkeit, Menschen mit
einer kognitiven Beeintrichtigung in Weiterbildungen einzube-
zichen.

Weiter sollten innerhalb des Spitals Spielraum und Flexibilitit
geschaffen werden, damit die standardisierten Strukturen und
Ablaufe an die individuellen Bedirfnisse von Menschen mit
ciner kognitiven Beeintrichtigung angepasst und gemeinsam mit
der behandlungsbedurftigen Person und dem Betreuungsperso-
nal der Behindertenorganisation handhabbare individuelle Be-
handlungsvorginge definiert werden kénnen. Dazu misste die
Eintrittsvorbereitung optimiert werden. Die Organisation einer
Spitalbesichtigung wiirde eine Moglichkeit bieten, der behand-
lungsbedurftigen Person Spitalstrukturen und bevorstehende
Massnahmen zum Voraus zu erkliren und somit Angste abzu-
bauen. Andererseits konnte eine ausfihrliche Bediirfniserhebung
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(pre-admission assessment) beim Anamnesegesprich dazu verhelfen,
die Behandlungsplanung anzupassen und individuelle Untersu-
chungsabliufe festzulegen. Auch bei der Planung des Austritts
miissten auf institutioneller Ebene die Strukturen geschaffen
werden, damit die Organisation der Nachbetreuung an die Be-
diirfnisse der hospitalisierten Person angepasst werden kann,
indem beispielsweise in einem interdisziplindren Treffen in Form
eines runden Tisches oder einer Helferkonferenz die verschiede-
nen Anschlusslésungen diskutiert werden kénnten. Neben die-
sen personellen und ressourcenmissigen Anpassungen sollte von
Seite des Spitals auch das Spitalumfeld und die institutionellen
Strukturen wie die Raumausstattung, Wartezeiten oder Beschil-
derung tberdacht werden.

Auch von Behindertenorganisationen kénnten fiir die Beglei-
tung im Spital Massnahmen ergriffen werden, die die Selbstbe-
stimmung von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung
und die Wahrnehmung derer Bediirfnisse férdern. Im Zusam-
menhang von medizinischen Massnahmen und dem Recht auf
Mitsprache bei Entscheidungstindungen kénnte mit urteilfihigen
Bewohnerinnen und Bewohnern eine Patientenverfiigung ver-
fasst werden. Daflir miissten Vorlagen geschaffen werden, die
fir Menschen mit beeintrichtigten Kommunikationsfihigkeiten
verstindlich sind und gleichzeitig miisste mit der gesetzlichen
Vertretung abgeklirt werden, wer bei Menschen mit einer kogni-
tiven Beeintrichtigung das Verfassen einer Patientenverfigung
angehen sollte. Da der Pflegebedarf von dlter werdenden Men-
schen mit einer kognitiven Beeintrichtigung allgemein zunimmt,
miisste die Behindertenorganisation ihr Betreuungsangebot
tberdenken, indem der vermehrte Einsatz von interdisziplindren
Teams durch die Anstellung von medizinisch geschultem Fach-
personal diskutiert wird. In diesem Zusammenhang wire es auch
sinnvoll Weiterbildungsmdoglichkeiten zu Sterbebegleitung und
Palliativ Care anzubieten.
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Neben diesen Massnahmen, die innerhalb der Institutionen
die Bedingungen fiir eine bediirfnisgerechte Begleitung von
Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung im Spital ver-
bessern, konnte die Schaffung einer interdiszipliniren Verbin-
dungsstelle in Betracht gezogen werden. Diese Fachstelle wiirde
sich auf die Behandlung von Menschen mit einer kognitiven
Beeintrichtigung spezialisieren und sich fir deren Bedirfnisse
einsetzen. Ziele dieser spezialisierten Fachstellen wire die Koor-
dination der Behandlung von Eintritt bis Austritt, die Begleitung
von Angehdrigen und Betreuenden, sowie die Weiterbildung von
Gesundheitsfachpersonen. Interdisziplinire spezialisierte Fach-
stellen mit behindertenspezifischem Wissen konnten Angste der
Patientinnen und Patienten reduzieren, den Zugang zur Gesund-
heitsversorgung und die Kommunikation zwischen den ver-
schiedenen involvierten Akteuren verbessern sowie eine bediirf-
nisgerechte Behandlung erhéhen (Brown et al. 2012: 1368;
MacArthur et al. 2015: 1557). Um die Bildung von spezialisierten
Fachstellen zu ermdglichen, miissten hingegen auf politischer
Ebene Handlungsspielrdume geschaffen werden, die die Ent-
wicklung von Strategien fiir eine bediirfnisgerechte Gesundheits-
versorgung von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung
térdern (Brown und MacArthur 2006: 1368).
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WEITERFUHRENDE UBERLEGUNGEN

Die in diesem Forschungsbericht beschriebenen Resultate zei-
gen, dass bei der Begleitung von Menschen mit einer kognitiven
Beeintrichtigung im Spital verschiedene problematische Schnitt-
stellen vorliegen, die grosstenteils auf Unklarheiten beztglich
Kompetenzen und Verantwortlichkeiten zwischen den involvier-
ten Akteuren, eine mangelnde intra- und interinstitutionelle
Kommunikation oder hinderliche systemische Rahmenbedin-
gungen zurickzufiihren sind. Aus diesen Schnittstellenproble-
men lassen sich erste Empfehlungen fir die Praxis ableiten, die
systemische Prozesse und Abldufe verbessern und eine perso-
nenzentrierte, bedurfnisgerechte Behandlung férdern sollten. Die
Resultate dieser Studie machen auf verschiedene Problempunkte
aufmerksam und bieten eine umfangreiche Grundlage fiir weitere
Forschung zur Begleitung von Menschen mit einer kognitiven
Beeintrichtigung im Spital.28

Die votliegende Studie als auch der aktuelle Stand der Litera-
tur zeigt, dass es bei der Begleitung von Menschen mit einer
kognitiven Beeintrichtigung im Spital keine Patentlésung gibt,
die sich in Form von schematischen, strukturierten Abliufen
festlegen ldsst (Backer et al. 2009: 520; MacArthur et al. 2015:
1559). So muss in den Spitilern und bei den involvierten Akteu-
ren ein Umdenken stattfinden, um Bedingungen zu schaffen, die
eine flexible bedurfnisorientierte Behandlung erméglichen. Men-
schen mit einer kognitiven Beeintrichtigung stellen keine homo-
gene Gruppe dar, die mit kategorisierenden Konzepten erfasst

28 Auch wenn die Befunde des vorliegenden Forschungsprojektes durch
zahlreiche Erkenntnisse anderer Forschung gestitzt werden, sollte nicht
vergessen werden, dass die im vorliegenden Bericht beschriebenen Schnitt-
stellenprobleme auf einer explorativen Studie mit einer beschrinkten An-
zahl an Akteuren beruht und nur bedingt generalisierbar sind.
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werden konnte (Oliver 1998: 1448). In diesem Sinne miussen
Behandlungs- und Unterstiitzungsmodelle entwickelt werden, die
die Komplexitit des Individuums sowie die Vielfalt der Bedtirt-
nisse berticksichtigen und eine angepasste, gerechte gesundheitli-
che Betreuung ermdglichen (Shakespeare 2006: 160).

Fiir eine gerechte und faire Gesundheitsversorgung reicht es
nicht aus, auf der Handlungsebene einzelner Fachpersonen an-
zusetzen, sondern es muss ecine systematische Auseinanderset-
zung auf institutioneller Ebene stattfinden, indem die Organisa-
tion als System Voraussetzungen fir Verinderungen schafft
(Domenig und Cattacin 2015: 151). Komplexe Organisationen
entwickeln jedoch nur eine Bereitschaft fiir Verdnderungen,
wenn die Notwendigkeit einer Umstrukturierung einen solchen
internen Druck bewirkt, dass die eigene systemische Reprodukti-
on in Gefahr gerdt (Luhmann 2006). Die grosse Herausforde-
rung flr organisationale Verinderungen besteht laut Willke
(1992) also darin, zwischen komplexen selbstreferenziellen Sys-
temen, mit eigenen Rationalititen und Operationsregeln, einen
Weg der Verstindigung, Abstimmung oder gar Steuerung zu
finden. Dabei muss es zu einem Dialog kommen, der innerhalb
der Organisationen eine Offenheit fiir Verinderungsanregungen
und Selbstreflexion ausldst, indem es zu einem ,,Perspektiven-
wechsel zwischen Selbstreferenz und Fremdreferenz® kommt,
also ,,zwischen den internen Belangen und Moglichkeiten der
Organisation und den externen Forderungen und Zwingen, auf

welches die Organisation neu eingestellt werden soll (Willke
1992: 38).

Die Grundbedingung fiir umfassende Verinderungen und die
Schaffung einer gerechteren Gesundheitsversorgung in Gesund-
heitsorganisationen bestehen laut Domenig und Cattacin (2015:
152) in einem reflexiven Management. Dieses zeichnet sich
durch die Fahigkeit aus, interne Strukturen und Prozesse zu re-
flektieren und Spielraum fiir von aussen kommende Verinde-
rungsprozesse zu schaffen. Dabei missen die strategischen und
operativen Managementinstrumente angepasst und durch einen
aktiven Einbezug der Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter verankert
werden. Ein reflexives Management ist zudem in der Lage, die
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Herausforderungen und Schwierigkeiten seines Fachpersonals
wahrzunehmen und spezifische Unterstiitzung bei der Bewilti-
gung zu bieten (Brazil et al. 2010: 1690). Nebst einem reflexiven
Management tragen weitere Aspekte zu einer gerechteren Ge-
sundheitsversorgung bei: So sollen strukturelle und soziale Barri-
eren abgebaut, eine personenzentrierte Interaktion geférdert und
die hilfsbediirftigen Personen und ihr Umfeld in Form von par-
tizipativen Projekten aktiv in die Verbesserung der Versorgungs-
qualitit miteinbezogen werden. Zu guter Letzt sollen Gesund-
heitsorganisationen Verbesserungsvorschlige nicht nur innerhalb
der einzelnen Systeme umsetzen, sondern sich auch gegen aus-
sen, in einer breiteren Offentlichkeit, fiir eine gerechtere Ge-

sundheitsversorgung einsetzen (Cattacin et al. 2013; Domenig
und Cattacin 2015: 149-184).

Auf der Grundlage dieser Orientierungshilfen fir eine gerech-
te und bedirfnisgerechte Gesundheitsversorgung sollten die in
der vorliegenden Studie gefundenen Schnittstellenprobleme bei
der Begleitung von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichti-
gung im Spital in einen grosseren Kontext gestellt werden.
Schnittstellenprobleme zwischen dem Spital und anderen medi-
zinischen und sozialen Akteuren und Einrichtungen scheinen
nicht nur bei der medizinischen Versorgung von Menschen mit
einer kognitiven Beeintrichtigung aufzutreten, sondern in Anbe-
tracht unserer komplexen, pluralistischen Gesellschaft mit einer
Vielfalt an Bediirfnissen ecine allgemeine Problematik darzustel-
len. Die in die Gesundheitsversorgung involvierten Institutionen
stehen also vor der Herausforderung, ihre Schnittstellen so zu
organisieren, dass sie den vielfiltigen Bedirfnissen gerecht wer-
den und eine individualisierte medizinische Versorgung ermég-
licht wird. So sollte die Schnittstellenthematik sowohl in Institu-
tionen wie auch in der Ausbildung einen zentralen Platz finden,
konzeptuell weiterentwickelt und auf andere vulnerable Patien-
tengruppe ausgeweitet werden (lacono et al. 2014: 7, Hannon
2003: 42). Die Ausweitung des Forschungsfokuses konnte die
Entwicklung von breiter abgestiitzten Empfehlungen ermdogli-
chen sowie Raum fiir innovative institutionelle Verinderungen
schaffen, die zu einer allgemeinen Verbesserung der Gesund-
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heitsversorgung und einer bedirfnisgerechten medizinischen
Behandlung fiir die ganze Gesellschaft beitragen wiirden.
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Studien zur Gesundheitsversorgungim Spital von Menschen
mit einer kognitiven Beeintrachtigung weisen auf ver-
schiedene Missstande und Ungerechtigkeiten bezuglich
Zugang und Versorgungsqualitat hin. Um die Begleitung
von Menschen mit einer kognitiven Beeintrachtigung im
Spital genauer zu untersuchen, wurde im Rahmen eines
Mandats eine explorative Studie durchgeflihrt. Anhand
von semi-direktiven Interviews mit Fachpersonen aus dem
Gesundheits- und Behindertenbereich, Menschen mit einer
kognitiven Beeintrachtigung und deren Angehorigen sowie
einer Dokumentenanalyse wurden Rollen, Kompetenzen
und Verantwortlichkeiten der verschiedenen Akteure ana-
lysiert sowie Interaktionsdynamiken und problematische
Schnittstellen beleuchtet. Die Resultate dieser qualitativen
Studie werden im vorliegenden Bericht aufgezeigt und mit
Empfehlungen zur Verbesserung der Behandlungsqualitat
und der interinstitutionellen Kommunikation erganzt. Der
Bericht hat zum Ziel, fiir die Thematik zu sensibilisieren und
eine Grundlage fur einen reflexiven Austausch zu bieten,
der die Zusammenarbeit zwischen den involvierten Akteu-
ren verbessert und zu einer bedurfnisgerechteren Behan-
dlung und Pflege von Menschen mit einer kognitiven Beein-
trachtigung im Spital beitragt.

Anna Weber ist Doktorandin am Institut de Recherches
Sociologiques und forscht in den Bereichen Sozial- und
Gesundheitspolitik, Migration und Diversitat und soziale
Innovation.
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