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Vorwort

»Die Gesundheit ist zwar nicht alles, aber ohne Gesundheit ist alles nichts. «
(Arthur Schopenhauer, 1788-1860)

In der padagogischen Fachliteratur wird beim Thema »Inklusion« vor allem an
die jeweils eigene Profession gedacht, namlich als die zentrale Disziplin, die die
selbstbestimmte Teilhabe am gesellschaftlichen Leben von Menschen mit Behin-
derungen ermoglichen kann. Dies zeugt jedoch nur von einem tbertriebenen
professionellen Selbstverstindnis und einer Ubertreibung der Moglichkeiten
dieser Disziplin. Durch Eltern und andere Begleitpersonen werden schon vor der
Geburt bis viele Jahre danach Fragen gestellt, die Pidagogen nicht oder nur mit
Unterstiitzung anderer Disziplinen beantworten konnen. Eine dieser Schliisseldis-
ziplinen formen die Arzte (z.B. Hausirzte, Neurologen, Kinderirzte, Zahnirzte
und Psychiater), aber auch diejenigen, die sich aus ihrer Disziplin mit gesundheit-
lichen Fragen befassen wie Physiotherapeuten, Logopaden und Psychologen. Mit
diesem Buch wird der Versuch unternommen, zwischen diesen Berufsgruppen
eine Briicke zu schlagen. Mit dem gemeinsamen Ziel einer gesunden Teilhabe
von Menschen mit geistiger Behinderung an der Gesellschaft gilt es, Kernkon-
zepte und Grundbegrifflichkeiten der verschiedenen Disziplinen auf verstiandliche
Weise in ihrer Bedeutung kennenzulernen und in gemeinsamer Kommunikation
zu nutzen.

In den letzten zwei Jahrzehnten ist es sowohl in den Bereichen der Medizin als
auch der Psychologie und Padagogik zu vielen neuen Erkenntnissen uber die kor-
perliche und psychische Gesundheit von Menschen mit Behinderungen gekom-
men. Einige dieser Ergebnisse werden systematisch in diesem Buch vorgestellt. In
einer Arbeitsgruppe der TASSID (International Association for Scientific Study
of Intellectual Disabilities) war es moglich, systematisch den Wissensstand zum
Thema »Gesundheit im Alter bei Menschen mit geistiger Behinderung« in den
letzten 20 Jahren zu erfassen und zu dokumentieren. In diesem Sinne sind wir den
Kollegen Tamar Heller (Chicago), Lyn Lee (Sydney), Marian Maaskant (Maast-
richt), Shahin Shooshtari (Winnipeg) und Andre Strydom (London) dankbar fur
ihre Hilfe und Unterstitzung. Das gleiche gilt fur die neuen Ergebnisse, die in
dem europdischen Kooperationsprojekten POMONA I und I zu dem Thema der
Gesundheitsindikatoren fiir Menschen mit geistiger Behinderung gewonnen wur-
den. Partner in diesen Projekten waren: Patricia Noonan Walsh (Dublin), Chris-
tine Linehan (Dublin), Germain Weber (Wien), Geert van Hove (Gent), Tuomo
Maitta (Helsinki), Bernard Azema (Montpellier), Serafino Buono (Troina), Aru-
nas Germanavicius (Vilnius), Jan Tessebro (Oslo), Henny Van Schrojenstein
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Vorwort

Lantman-de Valk (Nijmegen), Luis Salvador (Barcelona), Alexandra Carmen
Cara (Bukarest), Dasa Moravec Berger (Ljubliana) und Mike Kerr (Cardiff). Wir
haben keineswegs die Intention, in diesem Buch Pidagogen als Hilfsmediziner
und Arzte in den Sozialwissenschaften auszubilden. Um zu kooperieren, brau-
chen jedoch alle Beteiligten ein Grundwissen tiber und Einsicht in Begriffe und
Kompetenzen der anderen Disziplin.

Bei der Redaktion dieses Buches stellten wir uns immer die Frage, welche
Informationen aus den anderen Disziplinen bei der Losung praktischer Fragen
uber die korperliche als auch die psychische Gesundheit sowohl fir den Arzt als
auch fur den Sozialwissenschaftler wichtig sein konnen. Naturlich ist es unmog-
lich, alle Aspekte aus den Disziplinen in einem Buch zu behandeln. Wir haben
eine deutliche Auswabhl treffen miissen und hoffen, dass diese Informationen fiir
den Leser hilfreich sind. Fur den Sozialwissenschaftler haben wir medizinische
Basiskonzepte erldutern mussen, die fiir den Mediziner selbstverstdndlich sind.
Auch fur den Mediziner werden sozialwissenschaftliche Basiskonzepte erldutert,
die fur Padagogen und Psychologen im Grundstudium vermittelt wurden. Diese
Redundanz war angesichts der interdisziplinaren Zielsetzung dieses Buches nicht
zu vermeiden.

In diesem Buch wird bewusst viel auf Quellen verwiesen, um die empirische
Basis der Aussagen anzugeben, aber vor allem um das Weiterlesen primarer
Quellen zu ermoglichen und den Stoff vertieft zu behandeln. Auch werden bei der
Gesundheitsvorsorge und der Pravention von Erkrankungen praktische Beispiele
und Materialien genannt. Wir hoffen, mit diesem Buch eine Briicke zwischen den
verschiedenen Disziplinen zu schlagen, um zusammen praxis- und wohnortnahe
Angebote in der Gesellschaft zu schaffen, die Menschen mit geistiger Behinde-
rung eine optimale Gesundheit ermoglichen.

November 2013
Meindert Haveman und Reinhilde Stoppler
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1 Einflhrung in die Thematik

»Gesunder = Ein Mensch, der nicht oder noch nicht griindlich genug untersucht wurde«
(Autor unbekannt)

»Gesundheit« und »Krankheit« sind Faktoren, die unser subjektives Wohl-
befinden stark beeinflussen, nimlich in der Form von Erwartungen, Hoffnun-
gen, Gliick, Kompetenzen, Unsicherheiten, Angsten, Einsamkeit und Konflik-
ten. Gesundbheit ist gleichzeitig die wichtigste Bedingung fiir Lebensqualitiat. Man
konnte es auch so formulieren: Wenn der Mensch an heftigen Schmerzen lei-
det oder durch Krankheit stirbt, ist Lebensqualitit ein irrelevantes Thema. Die
Medizin gibt Grenzen an und schafft gleichzeitig Freirdume fiir Entscheidungen
iiber Leben und Tod sowohl am Anfang als am Ende des Lebens, namlich bei der
Schwangerschaft und bei terminalen Erkrankungen. Die wesentliche Funktion
der Medizin sollte jedoch sein: die Forderung, Erhaltung und Wiederherstellung
von »Gesundheit« und die Steigerung der Lebenserwartung und der Lebensqua-
litat. Sowohl fiir den Arzt als auch fir den Padagogen ist vor allem das Erreichen
einer optimalen Lebensqualitit des Menschen ein zentrales Konzept fiir die Be-
gleitung. Dies gilt fir Menschen mit und ohne Behinderungen.

In ihrer Publikation zu Gesundheit und Behinderung formulieren die vier deut-
schen Bundesverbande der Behindertenhilfe die Beziehung der medizinischen Hil-
fen zur Lebensqualitit wie folgt:

»Gesundbeit ist stets und fiir alle Menschen ein wichtiges Element von Lebensqualitit,
ein wichtiger Einflussfaktor auf Lebensqualitit und eine wesentliche Voraussetzung fiir
moglichst uneingeschrinkte Teilhabe am Leben in der Gesellschaft. Deshalb sind ge-
sundbeitsbezogene Hilfen und Leistungen ein wichtiges, integratives Element der umfas-
senden Forderung von behinderten Menschen zur Uberwindung von Behinderungsfol-
gen und zur Partizipation. Umfassende gesundheitsbezogene Leistungen sind mebr als
die blofSe Erfiillung eines gegebenen Anspruchs auf Vorbeugung, Linderung oder Besei-
tigung von Gesundheitsstorungen, Krankheiten usw.; vielmehr sind umfassende gesund-
heitsbezogene Leistungen wesentliche Voraussetzung fiir das Wirksamwerden aller iibri-
gen Hilfen und Unterstiitzungen zur Partizipation.« (BEB, 2001, 7)

Fiir Menschen mit geistiger, insbesondere aber mehrfacher Behinderung sind
Gesundheitsleistungen und padagogische Hilfen oft Voraussetzung fiir gesell-
schaftliche Teilhabe, dazu gehoren beispielsweise Kommunikationssysteme oder
Mobilitatshilfen.
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1 EinfUhrung in die Thematik

1.1 Enthospitalisierung und inklusive
medizinische Begleitung

Zu lange wurde bei somatischen und psychiatrischen Problemen uiber die Kopfe
der Patienten entschieden, welche Therapien und Behandlungen fiir sie wichtig
waren. Es wurde kaum Zeit darauf verwendet, sie tiber Gesundheitsprobleme
zu informieren, nachzufragen, ob die Informationen verstanden und verarbeitet
wurden, und vielfach wurde auch versiumt, sie um Zustimmung fiir eingreifende
Formen der Diagnostik und Behandlung zu fragen. Dies galt nicht nur fur Kin-
der, sondern auch fiir erwachsene Menschen mit geistiger Behinderung.

Viele von ihnen verblieben in grofsen Wohneinrichtungen. In den meisten west-
lichen Gesellschaften werden oder wurden diese Anstalten und GroPeinrichtungen
im Zuge der Enthospitalisierung geschlossen. In diesem Kontext wird auch der Be-
griff » Deinstitutionalisierung« gebraucht. Der Begriff der Deinstitutionalisierung ist
der treffendere, da mit diesem Begriff der Kultur- und Religionssoziologie der all-
mibhliche Verfall von bestehenden gesellschaftlichen Werten aufgezeigt wird. Ent-
hospitalisierung, die Verkleinerung und Aufthebung der Grofeinrichtungen, ist eher
eine der Konsequenzen einer umfassenden Werteverschiebung (Deinstitutionalisie-
rung) in unserer Gesellschaft hinsichtlich der Position des behinderten Menschen.
Der Begriff »Enthospitalisierung« verweist dabei auf sowohl die Loslosung des be-
hinderten Menschen aus einem medizinischen Modell, das alle Lebensbereiche um-
fasste, als auch auf die Implementation von gemeindeintegrierten Wohnalternativen.

Viele der ehemaligen Bewohner dieser grofsen Einrichtungen sind heute Teil
der Gesellschaft und erhalten medizinische Dienstleistungen zusammen mit ande-
ren Biirgern. Menschen mit geistiger Behinderung fallen in den meisten Fallen bei
medizinischen Fragen nicht mehr in den Verantwortungsbereich des institutionel-
len Personals, sondern in die Zustandigkeit der allgemeinen Gesundheitsversor-
gung. Dies gilt nicht nur fiur Menschen mit Formen leichter oder mafSiger geistiger
Behinderung, sondern immer mehr auch fiir Menschen mit Schwerstbehinde-
rungen und komplexer medizinischer Problematik. Die Einrichtungen fiir Men-
schen mit komplexen gesundheitlichen Bediirfnissen hatten die Merkmale, dass
sie grof$ und institutionell ausgerichtet waren, eher losgelost von der Gesellschaft
standen und medizinisch-pflegerisch ausgerichtet waren. Das Prinzip der medizi-
nischen Verwaltung aller Lebensbereiche in Anstalten voriger Jahrzehnte, wobei
Fremdbestimmung und abgeschiedenes Gruppendasein eine wichtige Rolle spiel-
ten, wird heutzutage eingetauscht gegen das Prinzip des dezentralen und selb-
standigen Wohnens in der Gesellschaft. Selbstbestimmung spielt dabei eine grofse
Rolle, aber auch eine Trennung der Lebensbereiche des Wohnens, der Arbeit, der
Freizeit und der medizinischen Begleitung. Im traditionellen Modell wurde der
Akzent der Begleitung von Menschen mit geistiger Behinderung auf Verbleib an
einem Ort, Gruppendenken, Stabilitdt des Verhaltens, Sicherheit und Sonderer-
ziehung und -behandlung gelegt. Bei der heutigen Begleitung wird dies oder soll
dies verlagert werden auf neue Akzente der Mobilitdt, Forderung der Individua-
litit und des Selbstbewusstseins, Toleranz der Variabilitit von Verhaltensweisen
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in unterschiedlichen sozialen Kontexten und Rollen, Mut zum Risiko und Er-
kundung von Neuem sowie Teilhabe an gesellschaftlichen Aktivititen und Insti-
tutionen — also auf ein Leben, wie es jedem anderen Biirger freisteht zu fithren.

Der Auszug aus dem Schonraum der Institutionen hat positive Konsequenzen
fir die Rechtsposition, Gesundheit und die Qualitdt des Lebens, impliziert aber
auch einige neue Gesundheitsrisiken. Die groflen Wohnzentren bemiihten sich
vor einigen Jahrzehnten wenig um die Entwicklung der Kommunikationsfahig-
keit, Aktivititen in der Gemeinschaft und die Entwicklung sozialer Beziehungen
ihrer Bewohner. Auch hatten die Bewohner im Vergleich mit anderen Birgern
weniger Zugang zu Maflnahmen der Friherkennung von Krebs, kardiovaskula-
ren Erkrankungen, Anamie, Grippeschutzimpfung, Horgeraten und Brillen (Kerr
et al., 2003). Fur Menschen mit komplexen gesundheitlichen Bediirfnissen, die
gemeindenah betreut werden, besteht heutzutage bei Begleitern und im sozialen
Umfeld mehr Interesse fur soziale Aspekte wie Erwachsenenbildung, Selbstbe-
stimmung und soziale Integration.

Auch soll nach Vorbildern des Auslands die Infrastruktur der medizinischen
Dienste und Unterstiitzung so entwickelt und angepasst werden, dass es auch
Menschen mit geistiger Behinderung und komplexen Gesundheitsproblemen er-
moglicht wird, in kleineren und gemeindenahen Wohnungen zu leben. Bei den
meisten Modellen im Ausland wird dabei in der Pflege und Begleitung durch ein
Team von Medizinern und verbundenen medizinischen Fachkriften eng mit der
Familie und der Person mit der Behinderung kooperiert. Diese Dienste bieten ent-
weder direkt oder sorgen fiir die Bereitstellung ...

e ... von hochindividuellen Support-Teams, wobei eine Schlisselkraft fir den
Kontakt mit den Klienten und der Familie eingesetzt wird zur Koordinierung
der Pflege einschliefSlich:

— Bereitstellung von Technologie, um das Leben in der Gemeinschaft zu
unterstutzen

— Hausbesuche fir Diagnostik und Folgeabsprachen/-konsultationen

— Absprachen mit Arzten, Fachirzten, Krankenschwestern und anderen me-
dizinischen Fachkriften

— Entwicklung der medizinischen Versorgungspliane und Notfall-Protokolle

— Unterstutzung und Klientenzentrierte Fursprache bei Krankenhausaufent-
halten

e ... flexibler individueller Unterstitzung einschliefSlich:

— der Fihigkeit, einen individuell passenden Satz von Ressourcen und Unter-
stiutzung fur jeden Einzelnen zu finden oder zu entwickeln

— der Ausbildung der Person mit Behinderung in Gesundheitsfragen, ihrer Fa-
milie, Freunden und der Mitarbeiter (AIID, 2006, 42).

Der Exodus der Menschen mit Behinderungen aus den grofsen Wohneinrichtungen
hat ihre Krankheiten mehr sichtbar gemacht, ist aber auch Anlass zur Sorge. Es ist
heute sichtbar und deutlich, dass die Gesundheit von behinderten Menschen im All-
gemeinen schlechter ist als die anderer altersgleicher Burger. Was wir nicht wissen
ist, ob Menschen mit geistiger Behinderung heute krianker sind im Vergleich zu frii-
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her oder ob ihre Krankheiten zuvor zu hiaufig als selbstverstiandlich und zur Behin-
derung gehorend gehalten wurden. Die grofSe Ungleichheit im Gesundheitszustand,
aber auch in dem Zugriff auf das Gesundheitssystem zwischen Menschen mit und
ohne Behinderung ist durch eine grofSe Anzahl von empirischen Studien inzwischen
deutlich belegt worden (»Kap.13). Menschen mit geistiger Behinderung benoti-
gen aktuell hiufiger Gesundheitsleistungen, da sie immer alter werden und weniger
in Heimen leben. Eine normalisierende Wohnsituation wie in einigen skandinavi-
schen Lindern und den USA, nimlich im unterstiitzten Wohnen mit einer bis drei
Personen pro Wohnung und kleinere (zwei bis drei Personen) oder grofsere Wohn-
gemeinschaften (vier bis sechs Personen), ist in Deutschland, aber auch in vielen an-
deren europiischen Landern noch immer nicht realisiert worden. Trotzdem nutzen
immer mehr Menschen mit geistiger Behinderung im Vergleich zu fruher gemein-
deintegrierte (para-)medizinische Dienste. Wie andere Biirger besuchen sie die Pra-
xis des Haus- und Zahnarztes. Nicht ein Facharzt der Institution ist fiir sie primar
verantwortlich, sondern der Hausarzt, der, wenn nétig, zu klinischen Spezialisten,
Physiotherapeuten usw. iiberweist. Eine weitergehende Offnung und SchlieSung
von groffen Wohneinrichtungen in den niachsten Dekaden bedeutet auch fur diese
Berufsgruppe, dass ungefihr 300000 Menschen mit geistiger Behinderung unter
ihre Verantwortlichkeit fallen und in Haus- und Zahnarztpraxen registriert sind.

Die Qualitat der primararztlichen Betreuung von Menschen mit geistiger Be-
hinderung ist jedoch oft nicht addquat durch einen Riickstand von Information
tiber hdufig vorkommende medizinische Probleme und sozialen Fertigkeiten, um
sich effektiv zu verstindigen (Jansen, Krol, Groothoff & Post 2006). Lennox &
Kerr (1997) konstatieren, dass die primararztliche Versorgung von Menschen
mit geistiger Behinderung in der Gesellschaft durch eine hohe Pravalenzrate von
vielen (a) unbehandelten, aber behandelbaren einfacheren Erkrankungen (wie
Hor-/Sehschaden und Thyroid-Erkrankungen), (b) unbehandelten spezifischen
Gesundheitsproblemen, die im Zusammenhang mit der individuellen Behinde-
rung stehen (wie Demenz bei Menschen mit Down-Syndrom), und (c¢) durch eine
geringe Teilnahme an allgemeinen Gesundheitschecks (wie Blutdruckkontrolle)
gekennzeichnet wird. In einer internationalen Ubersichtsstudie der Fachliteratur
zu diesem Thema (Haveman et al., 2009; 2010) hat sich diese Annahme fiir viele
andere ernste oder weniger ernste Erkrankungen bestitigt. 2001 wiesen die Bun-
desverbiande der Behindertenhilfe auf einige Probleme der Angebote medizini-
scher Hilfen fiir Menschen mit geistiger Behinderung in Deutschland hin.

»Die bisherige Diskussion zum Themenkomplex Gesundheit fiir Menschen mit geistiger
und mehrfacher Bebinderung ist bestimmt

® von einer deutlichen Reduzierung auf ein kuratives Verstindnis anstelle eines umfas-
senden — praventive, kurative und rebabilitative Aspekte gleichermafen beriicksichti-
genden — Verstindnisses gesundbeitsbezogener Leistungen,

® yon einer zergliedernden Betrachtungsweise der gesundheitsbezogenen Handlungs-
konzepte anstelle eines lebensweltlich orientierten integrativen Ansatzes,

® von einer berufsbezogenen Sicht anstelle einer berufsgruppeniibergreifend kooperati-
ven Sicht der gesundbeitsbezogenen MafSnabmen,

® von einem Mangel an differenzierender und konkreter Betrachtung der notwendigen
gesundbeitsbezogenen MafSnabmen,
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® vyon einer Orientierung am nichtbehinderten Durchschnittspatienten mit seinen ver-
fiigbaren Kompetenzen und persénlichen Ressourcen anstelle der Beriicksichtigung
eingeschrinkter Kompetenzen und Ressourcen bebinderter Patienten und dem dar-
aus abzuleitenden Hilfe- und Unterstiitzungsbedarf und

® von der mangelbaften Wabrnebmung der fachlichen und Kontext-Besonderheiten der
gesundbeitsbezogenen Hilfe- und Unterstiitzungsbedarfe geistig und mebrfach behin-
derter Menschen.« (BEB, 2001, 15)

In den kleinen Wohneinrichtungen (im ambulant betreuten Wohnen und den
Auflenwohngruppen) wird deutlich, dass die Verbesserungen der Rechte und der
Angebote fur Bildung, Freizeit, Arbeit und Wohnen nicht immer einhergehen
mit Verbesserungen zur Teilnahme an Vorsorgeuntersuchungen, regelmafSigen
Arzt- und Zahnarztbesuchen und der Entwicklung eines gesunden Lebensstils.
Die Lebensweise von Menschen mit geistiger Behinderung nahert sich der nicht-
behinderter Menschen und gleicht sich dieser immer mehr an. So ist es nicht ver-
wunderlich, dass sich auch die Gesundheitsprobleme und -risiken immer mehr
anndhern. So kann eine selbstindigere Verkehrsteilnahme von Menschen mit
geistiger Behinderung zu einer hoheren Frequenz von Verkehrsunfillen fuhren.
Durch mehr Kontakte mit Gleichaltrigen in Schule, Beruf und Freizeit gibt es
auch mehr Gelegenheiten, sich Essgewohnheiten, das Rauchen und den Kon-
sum von Alkohol und Drogen anzugewohnen, wodurch gesundheitliche Prob-
leme entstehen konnen. Auch kann ungeschiitzter Geschlechtsverkehr zur Hiu-
fung von Geschlechtskrankheiten fiihren.

Die Ungleichheit im Gesundheitsstatus zwischen Menschen mit und ohne einer
geistigen Behinderung ist heute deutlicher als frither und diese Ungleichheiten wer-
den wie bei anderen sozialen Gruppen (z. B. nach sozialem Status oder Migrations-
hintergrund) politisch und sozial nicht mehr akzeptiert (Cohen,2001). Die Teilhabe
an der Gesellschaft, das Fiihren eines selbstbestimmten und »normalen« Lebens wie
andere Menschen, ist ein Phanomen, das die Qualitit des Lebens von Menschen mit
geistiger Behinderung ebenso definiert wie biologisch-medizinische Aspekte, wie
die Lange des Lebens (Mortalitit, Lebenserwartung) und Erfahrungen des eigenen
Korpers (Schmerzen, krank sein, Morbiditit). Wenn Menschen gefragt werden,
was fiir sie am Wichtigsten ist, dann stehen » Gesundheit« und »ein langes Leben«
sogar an erster Stelle, und dies gilt auch fiir Menschen mit geistiger Behinderung.

1.2  Aktuelle Paradigmen der padagogischen
Begleitung und die Konsequenzen fiir die
medizinische Praxis

1.2.1 Normalisierungsprinzip

Kaum ein anderer Reformimpuls hat die Praxis der Behindertenhilfe in den letz-
ten Jahrzehnten so nachhaltig verandert wie das »Normalisierungsprinzip«.
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Unter der Maxime »Ein Leben, so normal wie moglich!« (Bank-Mikkelsen, Nirje,
Wolfensberger) richtete sich diese Reformidee von Anfang an auf die Verande-
rung der strukturellen und institutionellen Lebens- und Betreuungsbedingungen
in den Einrichtungen der Geistigbehindertenhilfe (Groschke, 2007, 242). War
frither die padagogische und medizinische Betreuung von Menschen mit geistiger
Behinderung in Sondereinrichtungen/-institutionen (Kindergarten, Schulen, Frei-
zeitclubs, Wohnheime, Werkstdtten) die Regel, wird die Selbstverstandlichkeit
dieses separatistischen Systems immer mehr in Frage gestellt und als nicht pas-
send fur eine Gesellschaft erfahren, die sich als tolerant, heterogen, aber inklusiv
fur alle Burger erklart.

1.2.2 Selbstbestimmung, Partizipation und Teilhabe

Vor allem im Kontext der Empowerment- und Independent-Living-Bewegung ist
Selbstbestimmung zu einem wichtigen und zentralen Leitbild bei der Begleitung
von Menschen mit Behinderungen geworden. Unter Selbstbestimmung wird die
Moglichkeit des Individuums verstanden, seinen Wiinschen, Beduirfnissen, Inter-
essen und Wertvorstellungen entsprechend Entscheidungen zu treffen und dem-
nach zu handeln. Selbstbestimmung soll — in Abgrenzung zur Fremdbestimmung
— Ziel der Erziehung von Menschen mit sowie ohne geistige Behinderung sein
(Miihl, 2000, 80).

Zusitzliche Autonomie und Partizipation in einem sozialen Prozess der Selbst-
bestimmung ist fur Menschen mit geistiger Behinderung von grofser Relevanz, da
ihre Lebenswirklichkeit tiberwiegend von Fremdbestimmung gepragt worden ist.
Wenn Familienmitglieder sowie Betreuerinnen und Betreuer vor diesem Hinter-
grund der Selbstbestimmung handeln und vor allem die Betroffenen nach ihren
Haltungen und Wiinschen befragen, kann Emanzipation und Selbstbestimmung
gefordert werden. Selbstbestimmung stofSt bei fehlender gesellschaftlicher Akzep-
tanz an ihre Grenzen, daher geht das Recht auf Selbstbestimmung unabdingbar
mit dem der Teilhabe einher.

Der Begriff der Teilhabe umfasst »das Einbezogensein in eine Lebenssitua-
tion« (Weltgesundheitsorganisation, 2005, 19), das Mitmachen, Mitgestalten
und die Mitbestimmung im gesellschaftlichen Zusammenleben. Auch Menschen
mit geistiger Behinderung sollen sich aktiv in die Gesellschaft einbringen. Wei-
ter mussen die individuellen Bediirfnisse und Bedarfe festgestellt und entspre-

chende Hilfestellungen gegeben werden, um so Chancengleichheit zu gewahrleis-
ten (Wacker, 2005, 13f1.).

1.2.3 Integration und Inklusion

Nach dem Grundgesetz (Art. 3 GG) lasst sich Integration als gesellschaftliche
Aufgabe beschreiben, der zufolge alle Menschen mit geistiger Behinderung in jeg-
lichen Bereichen des Lebens die gleichen Chancen zur Teilnahme beanspruchen
dirfen wie Menschen ohne Behinderung. Integration kann sowohl Ziel als auch
Weg sein, damit alle Menschen, unabhingig von Art und Schwere einer Behin-
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derung, in allen Bereichen der Gesellschaft gleichwertig teilhaben konnen (Bege-
mann, 2002, 126).

Der Begriff der Inklusion beschreibt den in der Integration gewtinschten Ideal-
zustand und legt seinen Schwerpunkt auf den Aspekt der Unterstiitzung und
Zuteilung der Ressourcen fiir alle Menschen, nicht nur fiir Menschen mit einer
identifizierten Behinderung. »Behinderung« wird dabei lediglich als eine Dimen-
sion der gesellschaftlichen Heterogenitit beurteilt (Doose, 2007, 16). Der Inklu-
sionsbegriff soll den Begriff der Integration sowohl begrifflich als auch inhalt-
lich ablosen (Schmidt & Dworschak, 2011, 269). Der Begriff der Inklusion, der
fur Nichtaussonderung und unmittelbare gesellschaftliche Zugehorigkeit steht
(Theunissen & Schirbort, 2006; Theunissen, 2007), spielt seit einigen Jahren bei
der Gestaltung von Hilfen in den verschiedenen Lebensbereichen von Menschen
mit Behinderungen eine wichtige Rolle. Inklusion setzt » Lebenswelten (Familie,
Kindergarten, Schule, Stadtbezirke, Wohnsiedlungen, Arbeitsstitten etc.) voraus,
in denen alle Menschen, mit oder ohne Behinderung, willkommen sind und die
so ausgestattet sein sollten, dass jeder darin, mit oder ohne Unterstiitzung, sich
zurecht finden, kommunizieren und interagieren, kurz sich wohlfithlen kann«
(Hinz, 2002, zit. n. Theunissen, 2007, 171). Behinderung stellt in diesem Kontext
keine funktionelle Einschrankung dar, sondern beschreibt lediglich ein Merkmal
von diversen Gesellschaftsminderheiten (Hinz, 2006, 98).

Besonders im Rahmen des Ubereinkommens der Vereinten Nationen iiber die
Rechte von Menschen mit Behinderung gewinnt der Begriff der Inklusion an Be-
deutung (Schmidt & Dworschak, 2011, 269). Die Behindertenrechtskonven-
tion konkretisierte vor dem Hintergrund der Lebenslage behinderter Menschen
universal giiltige Menschenrechte und prazisierte Ziel- und Forderverpflichtun-
gen fur den Staat, um geeignete MafSnahmen zu ergreifen (Aichele, 2008, 4).
Demzufolge lassen sich viele grundlegende Elemente der allgemeinen Menschen-
rechte, beispielsweise das »Recht auf Leben« oder das »Recht auf Freiheit«, aber
auch spezielle Bestimmungen fiir die Lebenssituation behinderter Menschen so-
wie Verpflichtungen zur Bewusstseinsdnderung in diesem Ubereinkommen fin-
den, das in 2009 in der BRD als Gesetz angenommen wurde. Im Rahmen dieses
Ubereinkommens und Gesetzes werden die Problemlagen behinderter Menschen
konkret benannt und auf die Lebenssituation behinderter Menschen zugeschnit-
ten (Beauftragter der Bundesregierung fiir die Belange behinderter Menschen,
2009, 10).

»Die Bedeutung |...] besteht vor allem darin, dass die Rechte von Menschen mit Behin-
derungen nicht nur einer Gesamtbetrachtung unterzogen, sondern unter Beriicksichti-
gung aller Lebensfelder genauer analysiert und teilweise detailliert beschrieben werden. «
(Deutsche Bebindertenhilfe Aktion Mensch e. V., 2011, 4)

Ziel der Konvention ist es,

»den vollen und gleichberechtigten Genuss aller Menschenrechte und Grundfreibeiten
durch alle Menschen mit Behinderungen zu fordern, zu schiitzen und zu gewdbrleisten
und die Achtung der ihnen innewobnenden Wiirde zu fordern.« (Art. 1 Abs. 1 BRK)

Laut Bielefeldt (2008, 10f.) erhebt keine andere Menschenrechtskonvention diese
Forderung nach sozialer Inklusion mit dhnlich priagnanter Deutlichkeit wie die
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Behindertenrechtskonvention. In den meisten Staaten ist noch ein traditionell me-
dizinisches Modell von Behinderung vorzufinden (Beauftragter der Bundesregie-
rung fir die Belange behinderter Menschen, 2009, 11). Der Konvention liegt da-
gegen ein Verstandnis von Behinderung zugrunde, welches deutlich macht, dass
Behinderung kein fester Zustand, sondern ein sich stindig weiterentwickelnder
Prozess ist, der sich nachteilig auswirkt, wenn Menschen mit Beeintrachtigun-
gen auf einstellungs- und umweltbedingte Barrieren stofen, die sie an der vollen,
wirksamen und gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft hindern (BRK).

»Erschwernisse bei der Teilbabe am Leben der Gesellschaft sind nicht in erster Linie in
Art und AusmafS ibrer Beeintrdchtigung begriindet, sondern in einer mangelnden Pas-
sung zwischen den individuellen Bediirfnissen und Unterstiitzungsbedarfen und den je-
weils gegebenen Umweltbedingungen.« (Seifert, 2010, 385)

Im Kontext von Behinderung geht es der Behindertenrechtskonvention nicht
mehr um Firsorge oder Rehabilitation behinderter Menschen, sondern um eine
gleichberechtigte und selbstbestimmte Teilhabe. Im Rahmen unserer Ausfithrun-
gen sind insbesondere die Artikel 16, 22, 25 und 26 von Bedeutung und sollen
deshalb niher erlautert werden. Wir folgen dabei der Arbeitsiibersetzung der
UN-Behindertenrechtskonvention:

»Artikel 16: Freibeit von Ausbeutung, Gewalt und Missbrauch

1. Die Vertragsstaaten treffen alle geeigneten MafSnabmen, um die korperliche, ko-
gnitive und psychische Genesung, Rebabilitation und soziale Wiedereingliederung von
Menschen mit Behinderungen, die Opfer irgendeiner Form von Ausbeutung, Gewalt
oder Missbrauch werden, zu fordern, auch durch die Bereitstellung von Schutzdiensten.
Genesung und Wiedereingliederung miissen in einer Umgebung erfolgen, die Gesund-
heit, Woblergehen, Selbstachtung, Wiirde und Autonomie des Menschen fordert und ge-
schlechts- und altersspezifischen Bediirfnissen Rechnung tragt.

Artikel 22: Achtung der Privatsphire

2. Die Vertragsstaaten schiitzen die Vertraulichkeit der personen-, gesundbeits- und
rebabilitationsbezogenen Informationen von Menschen mit Bebinderungen auf der
Grundlage der Gleichberechtigung mit anderen.

Artikel 25: Gesundheit

Die Vertragsstaaten erkennen das Recht von Menschen mit Behinderungen auf das fiir
sie erreichbare Hochstmaf§ an korperlicher und geistiger Gesundbeit ohne Diskriminie-
rung auf Grund ibrer Behinderung an. Die Vertragsstaaten treffen alle geeigneten Mafs-
nabmen, um Menschen mit Behinderungen Zugang zu geschlechtersensiblen Gesund-
heitsdiensten, einschlieflich der gesundbeitlichen Rebabilitation, zu gewdbrleisten. Die
Vertragsstaaten werden insbesondere

a) Menschen mit Behinderungen dasselbe Angebot, dieselbe Qualitat und denselben
Standard an kostenloser oder bezablbarer Gesundheitsversorgung zur Verfiigung
stellen wie anderen Menschen, einschliefllich auf dem Gebiet der sexuellen und re-
produktiven Gesundbeit sowie bevilkerungsbezogener Programme im Bereich der
offentlichen Gesundbeit

b) die Gesundheitsdienste anbieten, die von Menschen mit Behinderungen speziell wegen
ihrer Behinderungen benétigt werden, gegebenenfalls einschlieflich der Friiherken-
nung und Friihintervention, sowie Dienste, um weitere Behinderungen moglichst ge-
ring zu halten oder zu vermeiden, insbesondere bei Kindern und dlteren Menschen

¢) diese Gesundbeitsdienste so gemeindenah wie moglich anbieten, auch in landlichen
Riumen
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1.2 Aktuelle Paradigmen der padagogischen Begleitung

d) die Angehérigen der Gesundbeitsberufe verpflichten, Menschen mit Behinderungen
Betreuung von gleicher Qualitit wie anderen Menschen zu erbringen, namentlich auf
der Grundlage der freien Einwilligung nach vorberiger Aufklirung, indem sie u.a.
durch Schulungen und den Erlass ethischer Normen fiir die staatliche und private Ge-
sundhbeitsversorgung das Bewusstsein fiir die Menschenrechte, die Wiirde, die Auto-
nomie und die Bediirfnisse von Menschen mit Behinderungen erhéhen

e) die Diskriminierung von Menschen mit Bebinderungen in der Krankenversicherung
und in der Lebensversicherung, soweit eine derartige Versicherung nach innerstaat-
lichem Recht zuldssig ist, verbieten; derartige Versicherungen sind zu angemessenen
und verniinftigen Bedingungen anzubieten

f) die diskriminierende Vorenthaltung von Gesundheitsversorgung oder Gesundbeits-
diensten oder von Nabrungsmitteln und Fliissigkeiten auf Grund einer Bebhinderung
verhindern.

Artikel 26: Habilitation und Rebabilitation

(1) Die Vertragsstaaten treffen wirksame und geeignete MafSinabmen, namentlich auch
durch Riickgriff auf Unterstiitzung durch andere Menschen mit Bebinderungen, um
Menschen mit Behinderungen in die Lage zu versetzten, ein Hochstmaf$ an Unabhingig-
keit, umfassende korperliche, geistige, soziale und berufliche Fihigkeiten sowie die volle
Teilbabe und Teilnahme an allen Aspekten des Lebens zu erreichen und zu bewabren.
Zu diesem Zweck organisieren, stirken und erweitern die Vertragsstaaten umfassende
Habilitations- und Rebabilitationsdienste und -Programme, insbesondere auf dem Ge-
biet der Gesundbheit, der Beschiftigung, der Bildung und der Sozialdienste, dergestalt,
dass diese Dienste und Programme

a) im friihestméglichen Stadium beginnen und auf einer multidisziplindren Bewertung
der individuellen Bediirfnisse und Stirken beruben
b) die Teilnabme und Teilbabe an der Gemeinschaft und an allen Aspekten des gesell-
schaftlichen Lebens unterstiitzen, freiwillig sind und Menschen mit Bebinderungen so
gemeindenab wie moglich zur Verfiigung stehen, auch in landlichen Raumen.
a. Die Vertragsstaaten fordern die Entwicklung der Aus- und Fortbildung fiir Fach-
krdfte und Mitarbeiter in Habilitations- und Rebabilitationsdiensten.
b. Die Vertragsstaaten fordern die Verfiigbarkeit, Kenntnisse und die Verwendung
von Gerdten und assistiven Technologien, die fiir Menschen mit Behinderungen
bestimmit sind, fiir die Zwecke der Habilitation und Rehabilitation. «

In der Behindertenrechtskonvention werden in Art. 25 also Standards fiir die ge-
sundheitliche Versorgung formuliert, wobei die Vertragsstaaten das Recht von
Menschen mit Behinderungen auf das erreichbare Hochstmaf§ an Gesundheit ohne
Diskriminierung aufgrund von Behinderung anerkennen. Zu einer umfassenden
teilhabeorientierten Gesundheitssorge in diesem Sinne gehoren auch Gesundheits-
dienste, die von behinderten Menschen speziell wegen ihrer Behinderungen be-
notigt werden, um Folgeerkrankungen und weitere Behinderungen zu vermeiden.

Zusitzlich fordert Art. 26 gesundheitsbezogene Mafinahmen, die behinderte
Menschen in die Lage versetzen, ein Hochstmaf$ an Unabhingigkeit sowie die
volle Teilhabe und Teilnahme an allen Aspekten des Lebens zu erreichen und
zu bewahren. Um dieses Ziel zu erreichen, sollen umfassende Habilitations- und
Rehabilitationsdienste und -programme, insbesondere auf dem Gebiet der Ge-
sundheit, im frithestmoglichen Stadium beginnen, auf einer multidisziplindren
Bewertung der individuellen Bediirfnisse und Stiarken beruhen und behinderten
Menschen so gemeindenah wie moglich zur Verfugung stehen. Die Forderungen
der UN-Konvention gehen in diesem Sinne weiter als die Formulierungen im So-
zialgesetzbuch V und IX. Wihrend das SGB IX die Rehabilitation und Teilhabe
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behinderter Menschen umfassend zum Thema macht, werden im SGB V die be-
sonderen Bedarfe behinderter Menschen nur allgemein in § 2a SGB V (Leistun-
gen an behinderte und chronisch kranke Menschen) angesprochen: »Den beson-
deren Belangen behinderter und chronisch kranker Menschen ist Rechnung zu
tragen.« Das Aufzeigen von Handlungsmoglichkeiten und -alternativen und die
Auseinandersetzung mit verschiedenen Moglichkeiten des gesunden Lebens soll-
ten beim padagogischen Handeln unbedingt gegeben sein. Der Bereich der Ge-
sundheit ist in diesem Kontext zur Teilhabe in der Gesellschaft von ganz besonde-
rer Bedeutung. Menschen mit geistiger Behinderung haben sowohl das Recht auf
Gesundbheit als auch das Recht auf gesundheitsfordernde Bildungsmafsnahmen.

1.3  Die Biirgerschaftsperspektive

Die Begleitung von Menschen mit geistiger Behinderung wird heutzutage vor al-
lem durch die Biirgerschaftsperspektive geprigt (Van Schrojenstein Lantman-de
Valk, 2010). Menschen mit geistiger Behinderung sind rechtmifSige Biirger in
unserer Gesellschaft mit denselben Rechten und Pflichten. Wolfensberger ver-
langt eine umfassende »social role valorization«, d.h. eine Erweiterung und vor
allem Aufwertung der sozialen Rollen fiir behinderte Menschen mit dem Ziel
ihrer sozialen Anerkennung als gleichberechtigte Mitglieder der Gesellschaft und
ihrer uneingeschrankten gesellschaftlichen Teilhabe. Solche erweiterten Rollen
und ihnen entsprechende komplementire Rollenbeztige wiren etwa die Rollen
als Staatsburger/Wihler, Kunde, Nachbar, Ehegatte und Eltern (Groschke, 2007,
243), aber auch die erweiterte Rolle des mundigen Patienten. Theunissen meint
dazu: »Diese Vorstellung mutet visiondr an, fufft jedoch auf einer rechtlichen
Verankerung von gesellschaftlichen Teilhabeansprichen und entspricht damit
einer »inklusiven Burgergesellschaft«« (Theunissen, 2007, 171f.).

Eine intellektuelle Behinderung ist keine Krankheit, oder eine zu isolierende
Beschriankung oder Schidigung, sondern ein komplexes und multifaktoriell zu
erklirendes Phinomen mit Wurzeln in der Kultur (Mont, 2007). Weltweit unter-
stiitzt die United-Nation-(UN-)Konvention fiir die Rechte von Menschen mit Be-
hinderungen (2007) diese Forderung tiber Menschenrechte und Freiheiten, die
garantiert sein sollten, um fiir alle Menschen mit Behinderungen dafir zu sor-
gen, dass sie sich eines hochstmoglichen Standards der Gesundheit ohne Diskri-
minierung erfreuen konnen. Die Konvention soll den vollen und gleichberechtig-
ten Genuss aller Menschenrechte und Grundfreiheiten durch alle Menschen mit
Behinderungen fordern, schiitzen und gewihrleisten und die Achtung der ihnen
innewohnenden Wiirde fordern. Mit dieser Zielsetzung steht die Konvention als
menschenrechtliches Abkommen zunichst fiir das »Empowerment« der in die-
ser Gesellschaft behinderten Menschen. AufSerdem steht die Konvention fiir die
Uberwindung des Defizitansatzes, der in einigen Punkten noch dem sog. Medi-
zinischen Modell anhaftet. Demzufolge wurde und wird »Behinderung« eher als
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individueller Mangel, Fehler oder Krankheit gesehen. Das medizinische Modell
ist in dieser Weise im Denken und gesellschaftlichen System immer noch weit ver-
breitet und wirkt sich — gewollt oder nicht — in der Gesellschaft benachteiligend
auf das Leben von Menschen mit Behinderungen aus (Hirschberg, 2005; Kayess
& French, 2008). Der Psychiater Gaedt (1999) formuliert dies so: »Aus den Er-
fahrungen mit den traditionellen medizinisch geleiteten Anstalten wissen wir,
welche katastrophalen Folgen es fiir die Gesundheit von Menschen hat, wenn die
medizinische Verantwortung zum organisatorischen Prinzip des Alltags wird«
(ebd., 28).

Schon vor der UN-Konvention, im Jahr 2003, wurden wihrend einer Konfe-
renz in Rotterdam Gesundheitsstandards fur Hilfen an Menschen mit geistiger
Behinderung formuliert (Scholte, 2008). Diese Standards waren so entworfen,
dass sie giiltig sein sollten fur Lander mit unterschiedlichen Gesundheitssyste-
men, und sollten anwendbar sein in der generellen Gesundheitsbetreuung (main-
stream health services). Menschen mit geistiger Behinderung konnen aber Ge-
sundheitsprobleme haben, die sich von denen in der allgemeinen Bevolkerung
unterscheiden. Sie haben in der Regel mehr Erkrankungen (Van Schrojenstein
Lantman-de Valk et al., 2000), auch konnen die Erkrankungsmuster sich unter-
schiedlich dufSern und mit der Ursache der Behinderung zusammenhingen. Viele
Menschen, die als stark bis hochgradig geistig behindert bezeichnet werden, ha-
ben oft Gesundheitsbeschwerden wie zerebrale Lihmungen, sensorische Stérun-
gen, Epilepsie mit schweren und stindigen Anfillen, Skelett-Probleme, Probleme
durch unzureichende Nahrungsaufnahme, rezidivierende Infektionen der Atem-
wege, Muskelschwund, Herz-Probleme und Austrocknung. Schwierigkeiten in
der Kommunikation und im Verhalten konnen sich negativ auf den diagnosti-
schen Prozess und die Behandlung auswirken. Isermann beschreibt dies in seiner
Einleitung zur Kasseler Medizintagung 2001 wie folgt:

» Wenn Menschen mit Behinderung krank werden, beobachten wir hiufig, dass die
Krankbeit sich im Erscheinungsbild und Verlauf anders als bei nichtbebinderten Men-
schen zeigt, in abgewandelter Form. Die Krankbeit kann dabei zundchst verborgen
bleiben, unzutreffend diagnostiziert und im Verlauf falsch eingeschitzt werden. Das
drztliche Bemiihen bei Menschen mit Behinderung setzt besondere Erfabrung sowie in-
dividuelles Einfiihlungsvermogen, geduldige Bebarrlichkeit, einen vermehrten Zeitauf-
wand und mitunter ein kostenintensiveres Vorgehen voraus.« (Isermann, 2002, 15)

Es geht jedoch nicht nur um unzutreffende Diagnostik, falsche Einschiatzun-
gen, Zeitaufwand und Mehrkosten; auf derselben Tagung verweist Niklas-Faust
(2002) auch auf Verinderungen des Bildes, das Arzte von Menschen mit Behin-
derungen haben:

»Bestimmte Mafnabmen wie Herzoperationen, Nierentransplantationen und andere
wurden anfangs nicht bei Menschen mit Behinderungen durchgefiibrt, was teilweise si-
cher auf die Sichtweise vom Leben mit Behinderung zuriickzufiibren ist. Dies hat sich in
den letzten Jahrzebnten allerdings gedndert, wobl vor allem dadurch, dass Menschen mit
Behinderung viel mebr an der Gesellschaft teilbaben.« (ebd., 27)

Die soziale Integration und Inklusion von Menschen mit geistiger Behinderung
in unsere Gesellschaft ist nicht selbstverstindlich und fiihrt nicht automatisch zu
Verbesserungen im Gesundheitszustand.
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»Die Akzeptanz der Menschen mit Behinderung in Gesellschaft und Politik ist immer
noch gering. Die finanziellen Mittel im Gesundbeits- und Sozialwesen sind knapp. Das
betreuende Personal reicht nicht aus, ist vielfach nicht geniigend qualifiziert und fin-
det ungiinstige Arbeitsbedingungen vor. Unter diesen unzulinglichen Bedingungen kann
eine fiir Menschen mit Bebinderungen befriedigende Arbeit nicht gelingen. Wir versu-
chen zwar durch besonderen persinlichen Einsatz Mdngel in der Betreuung auszuglei-
chen, stofien dabei aber an die Grenze der eigenen Belastbarkeit. Was ist zu tun? Wir,
die wir in der Arbeit mit behinderten Menschen steben, also Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeiter in der Pflege, Heilpddagogik, Physio-, Ergo- und Sprachtherapie sowie in den
psychologischen und drztlichen Diensten, miissen immer wieder auf die Notwendigkeit
einer besseren Versorgung von Menschen mit Behinderungen hinweisen.« (Isermann,
2002, 16)

Das medizinische Modell und das Paradigma des Schutzes und der Absonde-
rung hatte neben den negativen Effekten der erlernten Hilflosigkeit und pada-
gogischen Verwahrlosung auch eine Schutzfunktion. Die Bewohner wurden sys-
tematisch und ungefragt vor potentiell ungesunden Einfliissen der Gesellschaft
abgeschirmt. Gesundheitsschiadliche Aspekte im Lebensstil, wie der Konsum
von Zigaretten, Alkohol und Drogen, hatten in der Subkultur der Institution
wenig Gelegenheit zu gedeihen. In der zentralen Kiiche wurden im Allgemei-
nen didtisch ausgewogene Mahlzeiten zubereitet. Fiir Korperbewegung wurde
im Rahmen von Arbeit und Freizeit gesorgt. Durch die physische und soziale
Absonderung der Einrichtung gab es kaum Verletzte und Tote im StrafSenver-
kehr. In vielen Einrichtungen arbeiteten erfahrene Arzte, die sich priventiv, in
Vorsorgeuntersuchungen und auf Abruf durch Betreuer um die Bewohner kiim-
merten.

Mehr noch als fruher sind eine verbesserte Gesundheitserziehung, Gesund-
heitslern- und Lesefahigkeiten (Health Literacy) sowie geeignete Stiitzen in der
sozialen Umgebung notwendig, um Menschen mit geistiger Behinderung die
Kontrolle uber ihre Gesundheit und Gesundheitsdeterminanten zu ermoglichen,
um mit chronischen Erkrankungen umzugehen und um als Biirger in der Gesell-
schaft ihre Rechte einzufordern (World Health Organisation, 2001b). Anderer-
seits benotigen viele Personen mit geistiger Behinderung auch personenzentrierte
Assistenz von Familienmitgliedern und Betreuern, um die Gesundheit aktiv for-
dern zu konnen. Im Mittelpunkt der personenzentrierten medizinischen Planung
steht dabei, stets bei den selbst gedufSerten Bediirfnissen des Menschen anzu-
kniipfen — Bediirfnisse, die fiir sie den Besuch eines Arztes sinnvoll machen. Meis-
tens unterscheiden sich diese Bediirfnisse (wie Schmerzerleichterung, Funktions-
einschrankungen) kaum von denen anderer Patienten, die den Arzt aufsuchen.
Durch Gesundheitsinformation, Beratung, Kommunikationsférderung, Rollen-
spiele usw. konnen auch Patienten mit geistiger Behinderung miindiger gemacht
werden, um selbst ihre Probleme vorzutragen. Wenn jedoch diese Miindigkeit
fehlt, ist es Aufgabe der Begleitpersonen (Eltern, Geschwister, Betreuer), die Pro-
bleme als Vertretung und aus der Perspektive des Patienten vorzutragen. Auch
bei der Ausfithrung von arztlichen oder therapeutischen Verordnungen, Abspra-
chen und Durchfiihrung von Arztterminen, speziellen pflegerischen Erfordernis-
sen, Beobachtung und Uberwachung des Gesundheitszustandes, Unterstiitzung
bei der Teilnahme von Vorsorgeuntersuchungen und Hilfen bei der Anbahnung
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und Erhaltung eines gesundheitsfordernden Lebensstils sollte so viel wie moglich
aus der Perspektive der Person selbst gehandelt werden — und nicht aus der Pers-
pektive der Begleitperson. Das Ziel des arztlichen Handelns sollte dabei die selb-
stindige Teilhabe von Menschen mit Behinderungen an einem gemeindeinteg-
rierten sozialen Leben sein.
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2 Die Definition von Gesundheit und
Krankheit

» Wie gebt's, sagte ein Blinder zu einem Labmen.
Wie Sie sehen, antwortete der Lahme. «
(Georg Christoph Lichtenberg, Aphorismen, 98)

2.1 Begriffsklarungen

»Gesund« und »krank« sind Begrifflichkeiten in der Umgangssprache und der
Medizin, die genauso ungenau und pauschal sind wie Begrifflichkeiten wie
»nichtbehindert« und »behindert« in der Umgangssprache und der Heil- und
Sonderpadagogik. In dem Positionspapier der vier Bundesverbande (Bundesver-
band Evangelische Behindertenhilfe e. V., 2001) wird » Gesundheit« wie folgt for-
muliert: »Gesundheit ist fir jeden Menschen ein wesentlicher Aspekt erfiillten
Lebens und eine grundlegende Voraussetzung fiir sinnvolle und erfolgreiche Teil-
habe am Leben in der Gemeinschaft« (ebd., 5). Diese Perspektive sollte auch
die Grundlage fur arztliches Handeln bei Menschen mit geistiger Behinderung
sein.

Krankheiten konnen unbemerkt und schleichend oder plotzlich und auffal-
lend beginnen. Sie konnen akut, intermittierend oder chronisch verlaufen. Er-
weist sich eine Krankheit als nicht heilbar, aber auch als nicht todlich, spricht
man je nach dem Ausmaf$ der Symptomatik und dem Verbleiben von Funktions-
einschrankungen von einer chronischen Erkrankung (Schleiffer, 2001b, 285).
Die Definition des Krankseins wird durch die Berufsgruppe der Mediziner er-
stellt und orientiert sich an Normwerten, die letztendlich in den Dichotomien
»pathologisch« oder »nicht pathologisch«, »krank« oder »gesund« zusammen-
gefasst werden.

Der Begriff » Gesundheit« ist breit und impliziert eine grofle Anzahl von Kon-
zepten und Definitionen. Viele sind Teil der Umgangssprache. Der Laie denkt,
dass »gesund« bedeutet, »sich gut zu fiithlen«, gesund zu essen, gut zu schla-
fen, tigliche korperliche Ubungen, nicht zu rauchen, freundschaftliche Beziehun-
gen zu unterhalten, sowie die Abwesenheit von Schmerzen. Der Epidemiologe
beschreibt »Gesundheit« von Bevolkerungsgruppen in Konzepten wie Kinder-
sterblichkeit, Lebenserwartung oder mehr differenziert in » Quality Adjusted Life
YearS (QUALYS). Wenn Arzte iiber »Gesundheit« sprechen, dann meinen sie
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oft das Fehlen von Krankheitssymptomen, von grenziiberschreitenden Blutwer-
ten oder das Fehlen von Schmerzen. Politiker und Gesundheitsplaner beschrei-
ben »Gesundheit« im Kontext benotigter finanzieller und personeller Ressour-
cen, und sie entwickeln Modelle, die die Gesundheitsfursorge und -versorgung
mit dem Gesundheitszustand der Bevolkerung verbinden:

e (Noch) gesunde Personen benotigen Gesundheitsvorsorgeprogramme (pri-
madre Priavention),

e Personen mit bestimmten Gesundheitsrisiken benotigen Screening-Programme
und Gesundheitsschutz (sekundire Privention), und

e kranke Personen benotigen spezielle medizinische Hilfen und Krankenhaus-
pflege (tertidre Pravention).

Fur eine differenziertere Beschreibung dieser Priaventionsbegriffe wird auf
Kapitel 15.2 verwiesen. Im Unterschied zu dem allgemeinen Krankheitsbegriff
mit der Frage, wer als krank zu gelten habe, versucht der spezielle Krankheitsbe-
griff eine Zuordnung von Symptomen eines krankhaften Zustandes als Diagnose
einer speziellen Krankheit (Blankenburg, 1989). Dessen sachgerechte, valide so-
wie nachvollziehbare, reliable Zuordnung anhand definierter Kriterien soll durch
diagnostische Klassifikationssysteme wie z.B. die des ICD-10 garantiert werden.
Schleiffer betont, dass sich bislang ausschliefSlich der Wert »krank« in diesem
Sinne als anschlussfihig erwiesen hat (ebd., 2001). Die Definition von Gesund-
heit stellt die Medizin, aber auch die Sozialwissenschaften vor grofsere Probleme.
So kann z.B. ein tiberhohter Blutdruck in der Medizin einerseits als Risikofak-
tor fiir das Entstehen von Krankheiten des Herz-Kreislauf-Systems angesehen
werden, wobei praventiv Interventionen mit dem prinzipiell »gesunden« Klien-
ten besprochen werden. Andererseits kann derselbe Blutdruck auch als Indikator
und Vorbote einer Krankheit gewertet werden, der therapeutisch behandelt wer-
den sollte. AuSerdem wird derselbe Blutdruck bei ilteren Menschen anders be-
wertet: Durch hohere Normwerte andert sich im Vergleich zu jungeren Patienten
die Kategorisierung in »gesund« oder »noch gesund«.

Noch schwieriger tun sich die Sozialwissenschaften mit dem Begriff der Gesund-
heit. Schipperges (1977) beispielsweise bezeichnet die Gesundheit als Gegenstand
der Kultur. Von Engelhard (1998) charakterisiert die Geschichte des Gesundheits-
begriffes als eine »Idee«: »[Dliese Geschichte steht immer in einem Zusammen-
hang mit der medizinischen Praxis und der soziokulturellen Wirklichkeit, mit der
Gesundheitspolitik und der Gesundheitserziechung eines Landes oder einer Epo-
che« (ebd., 11). Weiter verweist von Engelhard (ebd.) darauf, dass mit dem Ge-
sundheitsbegriff normative Urteile verbunden sind. Gesundheit und Krankheit
seien Urteile Uber physische, psychische, soziale oder geistige Erscheinungen, die
vom Arzt und von der Gesellschaft gefallt wiirden. Fur die Unterscheidung von
Gesundheit und Krankheit spielten in diesem Sinne statistische, ideelle und indivi-
duelle Normbegriffe gleichermafSen eine Rolle. Aus diesem Grunde verwundert es
nicht, dass der Gesundheitsbegriff abhingig von den aktuellen gesellschaftlichen
Entwicklungen mit einem wechselnden und uneinheitlichen Verstindnis einher-
geht (Wulfhorst, 2002).
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2.2  Definition und Klassifikation der
Weltgesundheitsorganisation (WHO)

Es finden sich zahlreiche Definitionen des Begriffes » Gesundheit«. Die wohl meist
zitierte ist die normative Definition der Weltgesundheitsorganisation aus dem
Jahre 1948: » Gesundheit ist der Zustand des volligen korperlichen, geistigen und
sozialen Wohlbefindens und nicht nur das Freisein von Krankheiten und Gebre-
chen« (WHO, 1948). Die Kritik an der utopischen Zieldimension der WHO-De-
finition ldsst sich mit einer Bemerkung von Rothenfluh (1989, 11) zusammenfas-
sen, namlich dass wohl kaum jemand von sich behaupten konnen werde, diesen
Idealzustand (des vollstindigen physischen, psychischen und sozialen Wohlbefin-
dens) jemals erreicht zu haben. Uber die Gesundheitsdefinition der WHO meint
Wenzel (1990), dass es keinen Zustand volligen Wohlbefindens gibe, der fiir alle
Menschen gleich operational definiert werden konne. Volliges Wohlbefinden be-
ziehe sich deshalb auf die subjektiv erfahrene und wahrgenommene physische,
psychische und soziale Befindlichkeit des Menschen. Schipperges (1977, 85) re-
stimiert diese Diskussion tiber die WHO-Definition mit: » Gesundheit ist — allen
Bemithungen der Weltgesundheitsorganisation zum Trotz — nicht zu definieren«.
Einige Jahre spiter erginzt er seine Stellungnahme durch die Aussage: Gesund-
heit sei »kein Begriff, sondern eine Einstellung, kein Zustand, sondern ein Ha-
bitus« (Schipperges, 1990, 18). Die WHO ist aber nicht bei ihrer Definition von
1948 stehengeblieben und hat in der Ottawa-Charta aus dem Jahre 1986 einen
zweiten wichtigen Anlauf genommen. In dieser Ottawa-Charta wurde ein hand-
lungsbezogener und gesellschaftspolitisch folgenreicher Gesundheitsbegriff ge-
pragt (Keupp, 2007). Die zentrale Formulierung dieser Charta lautet:

»Gesundbeit wird von Menschen in ibrer alltiglichen Umwelt geschaffen und gelebt:
dort, wo sie spielen, lernen, arbeiten und lieben. Gesundbeit entstebt dadurch, dass man
sich um sich selbst und fiir andere sorgt, dass man in die Lage versetzt ist, selber Ent-
scheidungen zu fallen und eine Kontrolle iiber die eigenen Lebensumstinde auszuiiben
sowie dadurch, dass die Gesellschaft, in der man lebt, Bedingungen herstellt, die allen
ihren Biirgern Gesundheit ermoglichen.« (zit. n. Trojan & Stumm, 1992)

Diese konstruktivistische Sicht auf Gesundheit hat jedoch auch Nachteile. In die-
ser Sichtweise gibt es wenig Konsens zwischen Menschen und zeitlicher Konti-
nuitat, uber das Verstindnis dariiber, was Gesundheit ausmacht. Es gibt bei die-
sem Konzept viele individuelle kontextabhiangige Definitionen von Gesundheit,
die taglich wieder neu geschaffen und gelebt werden.

Schwartz, Siegrist und von Troschke (1998) skizzieren drei Bezugssysteme, in
denen sich Vorstellungen und Bedeutungen von Gesundheit analysieren liefSen:
Das erste ist das des Bezugssystems der Gesellschaft und speziell des Gesundheits-
systems und der legislativen Regelungen. Hier wird zum einen auf die Aufgabe des
Gesundheitssystems hingewiesen, um die in der Menschenrechtscharta der UN als
Grundrecht bezeichnete Gesundheit zu bewahren, zu verbessern und wiederher-
zustellen, andererseits auf die Gesetze wie das Sozialgesetzbuch, die gesundheits-
bezogene Leistungen regeln. Als zweites Bezugssystem wird das der betreffenden
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