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Kinder mit Schwerstmehrfachbehinderung
— gesundheitliche Besonderheiten
und Herausforderungen in der

Gesundheitssorge

Zusammenfassung

Schwerstmehrfachbehinderung ist ein Phéno-
men, dem wir zunehmend gegeniiberstehen.
Fortschritte in der intensivmedizinischen Behand-
lung extrem kleiner Frithgeborener, verunfallter
oder erkrankter Kinder ermoglichen Uberlebens-

bediirfnisadaquater Pflege, notwendiger thera-
peutischer und medizinischer Behandlung im
Lebensalltag beriicksichtigen miissen. Die Ausein-
andersetzung mit dem Begriff ,,Schwerstmehrfach-
behinderung” als auch unserem Gesundheits- und

chancen, die fiir eine Gruppe dieser Kinder bedeu-
ten, mit schwersten Behinderungshildern kon-
frontiert zu sein. Ein hohes MaR an Belastungen
und Angewiesensein auf Hilfe, gesundheitliche
Besonderheiten und eine Biografie mit haufigen
Klinikaufenthalten ist pragend fiir diese Kinder.
Die physischen und emotionalen Besonderheiten
bei Schwerstmehrfachbehinderung stellen neue
Herausforderungen an Betreuungsstrukturen,

welche entwicklungsspezifische Aspekte neben

Summary

hildren with multiple severe

handicaps — particularities
with regard to their health and
challenges for the health care

To have multiple severe handi-
caps is a phenomenon we are
more and more confronted with.
The progress in the intensive
care bears chances for the survi-
val of extremely small premature
born children, diseased children
or children who had an accident.
That means for these children

to live with severe handicaps.
Important burdens, the need

for help, health particularities
and a biography of numerous
clinic stays will mark the life of
these children. This way new

challenges for the health care
structures result from the physic
and emotional particularities.
Aspects regarding the child’s
development and the resulting
special care, as well as all the
necessary therapeutic and medi-
cal treatment in the everyday life
must be taken into consideration.
We should confront ourselves
with the term of multiple severe
handicaps and our understan-
ding of being ill or healthy. This
can give us a precious stimulus
for meeting with handicapped
people. A model-like residence
project was successful in sta-
bilizing health and reducing the
number of clinic stays of children
and young people with multiple
severe handicaps.

Krankheitsverstandnis in Bezug auf Schwerst-
mehrfachbehinderung kann wertvolle Impulse fiir
die Begegnung mit betroffenen Menschen geben.
In einem modellhaften Wohnprojekt mit integrier-
ter medizinischer Betreuung konnten gesund-
heitliche Stabilisierung und eine wesentliche
Reduktion von Klinikaufenthalten bei schwerst-
mehrfachbehinderten Kindern und Jugendlichen
erreicht werden.
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Schwerstmehrfach-
behinderung
Schwerstmehrfachbehinderung
ist ein relativ junger Begriff

und bis heute nicht klar defi-
niert. Die Bezeichnung wird

mit der Intention gewahlt, auf
schwerste Behinderungsbil-
der hinzuweisen, auf die damit
assoziierten Besonderheiten als
auch die spezifische Bediirfnis-
lage dieses Personenkreises.
Begrifflichkeiten implizieren
Wertvorstellungen und priagen
damit Handlungsstrategien (10).
In diesem Spannungsfeld lohnt
sich die Reflexion des Begriffes
Schwerstmehrfachbehinderung.
Die Intensitat der Beeintrédch-
tigung wird nachdriicklich her-
vorgehoben mit der Verbindung
von Schwere und Behinderung.
Fiir die Verstandigung {iber das
.Besondere” bei Schwerst-
mehrfachbehinderung und eine
angemessene Auseinanderset-
zung damit ist die Bezeichnung
hilfreich, da sie auf tatséchlich
vorliegende aulRergewdhnliche
Beeintrachtigungen hinweist.
Der Blick auf den Menschen,
seine Lebenskraft, Kompetenzen
und Beziehungswiinsche muss
nicht ausgeschlossen sein. Ob
Lahmung und Distanzierung in
der Begegnung mit Betroffenen
durch die Verwendung des Be-
griffes Schwerstmehrfachbehin-
derung beférdert wird oder eher
als eine Herausforderung erlebt
wird, Menschen mit Schwerst-

mehrfachbehinderung besser zu
verstehen, ihnen entsprechen-
de Unterstiitzung anzubieten,
istimmer mit dem jeweiligen
Erfahrungshintergrund eines
Menschen verbunden, der diese
Bezeichnung auswahlt oder
hort. Foren und Austausch iiber
verschiedenste Aspekte dieser
Thematik sind daher wichtig.
Schwerstmehrfachbehinderung
fordert Menschen, die sich
diesem Thema 6ffnen, geradezu
heraus, Bewdltigungsstrategien
fiir die komplexen Bediirfnis-

se dieses Personenkreises

zu entwickeln, damit auch
schwerste Behinderungen nicht
zu Ausgrenzung und Resignation
fiihren. Losungsansétze wer-
den dabei Ganzheitlichkeit und
Interdisziplinaritéat beriicksichti-
gen miissen und gleichzeitig an
Grenzen stoBen. Menschen mit
Schwerstmehrfachbehinderung
stellen Fragen an unser Lebens-
versténdnis, auf die oft nur
individuelle Antworten gefunden
werden kénnen. Normalisierung
unter dem Aspekt Schwerst-
mehrfachbehinderung heil3t
dann vielleicht, dass es normal
ist, diese besondere Herausfor-
derung anzunehmen. Es bleibt
offen, ob neue Begriffshildungen
gleiches Verstandnis liber die
Problematik der Schwerstmehr-
fachbehinderungen ermdglichen
und gleichzeitig Neutralitét,
Starken und positive Lebenser-
fahrung eher abbilden kénnen.
Schwerstmehrfachbehinde-
rung begegnet uns zunehmend,
insbesondere bei Kindern und
Jugendlichen. Moderne Inten-
sivmedizin ermdglicht fiir extrem
kleine Friihgeborene, schwer
verunfallte oder erkrankte Kinder
Uberlebenschancen, die fiir
einen Teil dieser Kinder bedeu-
ten, mit schwersten Behinde-
rungen konfrontiert zu sein (2, 8).

Im Folgenden wird der Begriff
Schwerstmehrfachbehinderung
im Sinne eines Bedingungsge-
fliges multipler Behinderungen
verwendet. Durch den Zusatz
.Schwerst” soll auf einen
graduellen Unterschied hinge-
wiesen werden, eben wenn es
sich tatséchlich um ,,schwerste”
Beeintrdachtigungen physischer
und gleichzeitig geistiger Funkti-
onen handelt. Auf der Ebene der
Kdrperbehinderung ist ein Kind
in diesem Sinne ,,schwerstbehin-
dert”, wenn es nichtin der Lage
ist, eigene aktive komplexe oder
gezielte Bewegungen auszu-
fiihren, seine Lage nicht selbst
verdandern kann, im weitesten
Sinne vollstédndig immobil ist
(komplette Tetraparese). Haufig
besteht keine Fahigkeit zur siche-
ren Kopfhaltung, aktive verbale
Sprache ist nicht vorhanden,
weitere Behinderungen, inshe-
sondere Sinnesbehinderungen,
liegen nahezu immer vor. Unter
gesundheitlichen Aspekten
stellen sich Erscheinungshilder
dar, die mit einem hohen Maf}
an Belastungen, Komorbiditdten
und besonderen Bediirfnissen in
der Gesundheitssorge verbunden
sind. Ein in dieser Weise von
Schwerstmehrfachbehinderung
betroffenes Kind ist auf verste-
hendes Umfeld, interdisziplindre
Wissens- und Handlungskompe-
tenz sowie kdrpernahe Kommu-
nikationsangebote angewiesen.
Kinder mit Schwerstmehrfach-
behinderung sind nicht grund-
satzlich Kranke, aber Kranksein
gehortin ihrem Leben zu einer
Alltagserfahrung.

Schwerstmehrfachbehinderung
— Gesundheits- und Krankheits-
verstindnis

Ubliche Definitionen und Wert-
vorstellungen in Bezug auf den
Gesundheits- und Krankheitsbe-
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Tabelle 1: Auswirkungen einzelner Storungen auf
andere Organ- und Funktionssysteme

Organsystemstdrung /

Funktionsstérung

Erndhrungsstdrung

Erkrankung der
Atemwege

Epilepsie

Zerebralparese
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Magliche Auswirkungen und Beein-
flussung anderer Organsysteme oder
Funktionen

Mangelernahrung, Anémie, Fliissig-
keitsdefizit

Verminderte Leistungsfahigkeit
Erkrankungen der Atemwege (Aspira-
tion, zdhes Bronchialsekret)
Immunologische Funktionsstérungen
Hauterkrankungen (trockene Haut,
Juckreiz, Reizzustdnde, Dekubitus)
Epilepsie (Schluckstdrung und
Sondenapplikation von Medikamenten
erschwert Therapieoptimierung)
Schmerzzustande (GastroGsophagealer
Reflux)

Obstipation

Erbrechen, Gastroosophagealer Reflux,
Osophagitis

Stresserfahrung, negative emotionale
Erfahrungen

Gedeihstdrung, erhdhter Energiebedarf
Infektlabilitat

Schmerzen

Stresserfahrung, Angsterfahrung
Verminderte Leistungsfahigkeit
Schlafstorung
Herz-Kreislauf-Belastung

Erkrankung der Atemwege
(Verschleimung im Zusammenhang
mit Antiepileptika)
Erndhrungsstérung
Adipositas,Gewichtsreduktion
Hormonelle Stérungen
Hauterkrankung
Verhaltensénderung
Erkrankungen der Bauchorgane
(Leber, Bauchspeicheldriise)
Osteoporose

Erndhrungsstdrung

Erkrankungen der Atemwege
Schmerzen

Sekundérveranderungen der Gelenke
und der Wirbelséule

Obstipation

Stresserfahrungen

griff sind in der Begegnung mit
schwerstmehrfachbehinderten
Menschen wenig hilfreich. Dies
betrifft sowohl die von der WHO
1946 gepragte Gesundheitsde-
finition als auch die 2001 in der
ICF gewahlte Umschreibung
einer funktionalen Gesundheit.
Gesundheit und Krankheit stehen
immer in einem Bezugsrahmen:
der einzelne Mensch interpre-
tiert seine Gesundheit auf dem
Hintergrund seiner Erfahrungen
und in Abhdngigkeit seiner mo-
mentanen Lebensphase (11, 15).
Ansétze der Orientierung auf
Kompetenzen und Ressourcen im
Zusammenhang mit Gesundheit
und Krankheit bei Mehrfach-
behinderung oder Schwerst-
mehrfachbehinderung sind

im Wesentlichen unerforscht.
Nach Antonovsky (1) ist mit dem
Entstehen von Gesundheit (Sa-
lutogenese) Verstehbarkeit und
Handhabbarkeit der alltdglichen
Lebensherausforderungen ver-
bunden. Lebenshereiche, die von
subjektiver Bedeutsamkeit sind,
Orientierung und Vertrauen wer-
den wichtig fiir die Bewegung

in Richtung Gesundheit in einem
Gesundheits-Krankheitskontinu-
um (1, 3, 9). Eine Ubertragung der
Grundgedanken, des Konzeptes
der Salutogenese auf schwerst-
mehrfachbehinderte Kinder und
Jugendliche kann ,Verstehen”
zu einem Kristallisationspunkt in
der Gesundheitssorge werden
lassen.

Inshesondere in gesundheitli-
chen Krisen ist das Verstehen
der AuRerungen eines Kindes
mit Schwerstmehrfachbe-
hinderung entscheidend fiir
zeitnahe Diagnosestellung und
die Einleitung einer effizienten
Therapie. Symptominterpretation

Verhaltensstdorung

Hautirritation

Verletzungen

Erndhrungsstdrung

Obstipation

Symptomlarvierung

Stressphdnomene
NebenwirkungenderPsychopharmaka-
therapie

Schmerz- und Stresser-  Psychische Stdrungen, Angsterfah-

lebnisse rung

Verhaltensstérungen und psychiatri-
sche Krankheitshilder
Abwehrschwiéchung
Schlafstérungen

Infektanfalligkeit

Chronifizierung von Erkrankungen der

Atemwege

Wiederholte Stresserfahrung
Belastung physischer und psychischer
Funktionen

Geistige Behinderung

Atypische Symptome und Krankheits-

und Sinnesbehinderung  verldufe
Psychiatrische Krankheitshilder
Erschwerte oder fehlende Kommuni-
kation mit besonderen Bediirfnissen im
Krankheitsprozess

wird zu einer komplexen Heraus-
forderung, da sich medizinisches
Wissen mit dem Wissen iiber
die konkrete Persdnlichkeit des
schwerstmehrfachbehinderten
Kindes weit iiber die individu-
elle Krankengeschichte hinaus
vernetzen muss.

Daneben bediirfen Kinder mit
Schwerstmehrfachbehinderung
Versténdnis fiir ihre spezifische
Situation und Beriicksichtigung
ihrer individuellen Bediirfnisse
in der Gestaltung der Beziehun-
gen, der Kommunikation und
ihres Umfeldes, gerade in einer
gesundheitlichen Krisensitua-
tion. Das Vorhandensein einer
schweren Mehrfachbehinderung
verlangtimmer die Anwendung
spezifischer Strategien, um den
Zugang zur Welt fiir das betrof-
fene Kind zu ermdglichen; eine
Phase der Krankheit, mdglicher-

weise mit Krankenhausaufent-
halt, ist davon nicht ausge-
nommen.

Als dritte Dimension in dem Pro-
zess des ,Verstehens” bendtigen
betroffene schwerstmehrfach-
behinderte Kinder Unterstiitzung
darin, ihre eigene verdnderte
Befindlichkeit in einer gesund-
heitlichen Krise zu verstehen
bzw. Hilfe fiir deren Bewdltigung
zu erfahren.

Gelingt es nicht, Verstandnis

in dieser Vielschichtigkeit
herzustellen, wird eine gesund-
heitliche Krisensituation mit
Angst- und Stresserfahrung
einhergehen und {iber neuro-
endokrine Folgeketten zur
weiteren Destabilisierung des
Gesundheitszustandes beitra-
gen (5, 6, 12). Stresserlebnisse
spielen bei Schwerstmehr-
fachbehinderung eine evidente

Rolle. Grundvoraussetzungen
eines gesundheitsorientierten
Konzeptes in der Begegnung
mit Schwerstmehrfachbehinde-
rung sind Engagement in dem
.Verstehensprozess” und die
Fahigkeit zur Empathie.

Interagierende Krankheitshilder
bei schwerstmehrfachbehinder-
ten Kindern

Mehrfach beschrieben sind bei
Menschen mit geistiger Behinde-
rung oder Mehrfachbehinderung
spezifische Gesundheitsrisiken
(4,13, 14). Krankheitssymptome
sowie Krankheitsverldufe kénnen
atypisch sein, eindeutige und
klassische Symptome und Ver-
|dufe sind eher die Ausnahme.
Fiir Schwerstmehrfachbehinde-
rung trifft dies in besonderem
MaRe zu. Die Krankheits- und
Gesundheitsphdanomene sind
kompliziert durch das Inter-
agieren von mentaler Beein-
trachtigung, psychischen
Besonderheiten wie unerwar-
teten emotionalen Reaktionen,
veranderter Wahrnehmung,
schwerer Kérperbehinderung
mit Sekundérveranderungen,
Sinneshehinderung, chroni-
schen und wiederholten akuten
Erkrankungen unterschiedlicher
Organsysteme, Stressphanome-
nen und Wechselwirkungen von
Medikamenten. In Tabelle 1 sind
héufig vorhandene Stérungen bei
schwerstmehrfachbehinderten
Kindern mit mdglichen Auswir-
kungen auf andere Organsyste-
me oder Funktionen aufgefiihrt.
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Schwerstmehrfachbehinderte
Kinder haben eine Biografie mit
aulerordentlich haufigen und
langwierigen Klinikaufenthalten.
Das Interaktionspotenzial der
verschiedenen Storungen tragt
wesentlich zu dieser Problema-
tik bei. Akute Symptome oder
Erkrankungen fiihren schnell zur
stationdren Klinikeinweisung, da
1. beidervorhandenen Grund-
problematik jede weitere
Stérung schwerwiegend ist
und der intensiven medizini-
schen Intervention im Rahmen
einer stationdren Behandlung
bedarf und
2. die schwer zu deutenden
Symptome der akuten Krisen-
situation bei Schwerstmehr-
fachbehinderung zur Verun-
sicherung der Arzt-Patient-
Eltern(-Betreuer)-Beziehung
oder Uberforderung einzelner
Beteiligter fithren und den
Weg der Klinikeinweisung
als den einzig sicheren Weg
erscheinen lassen.
Im Rahmen der vielféltigen Ur-
sachen und schwerwiegenden
Probleme bei Schwerstmehr-
fachbehinderung wird ein gewis-
ser Anteil stationdrer Diagnostik,
Beobachtung und Therapie
nicht vermeidbar sein. Zum Teil
werden spezialisierte Kliniken
gefragt sein, fiir spezifische
Diagnostik, Therapieoptimierung
und operative Behandlungen.
In welchem Ausmal} betrof-
fene Kinder dennoch bei fast
jeder akuten Erkrankung einer
Klinikbehandlung bediirfen und
welche Bedeutung dies fiir ihr
Erleben hat, bleibt diskussions-
wiirdig.

Erfahrungen eines Modell-
projektes mit integrierter medi-
zinischer Betreuung

Im Rahmen eines Modellpro-
jektes unter Tragerschaft der

Blindeninstitutsstiftung Wiirzburg
wurde 1994 in Schmalkalden
(Thiiringen) ein Forder- und
Lebensort fiir mehrfach- und
schwerstmehrfachbehinderte
Kinder mit Sehschéadigung
geschaffen. Anfénglich 12, heute
etwas mehr als 50 Kinder und
Jugendliche erfahren in ihrem
unmittelbaren Lebensumfeld
individuelle sinnesbehinder-
tenspezifische Férderung und
medizinische Betreuung. Die
enge Vernetzung padagogi-
scher Angebote mit Pflege

und Therapie im unmittelbaren
Wohnumfeld der betreuten Kin-
der — Schule, Wohnbereich und
Therapie quasi unter einem Dach
—ermdglicht jederzeit bediirf-
nisaddquates Eingehen auf das
einzelne Kind. Im Wohnbereich
stehen in kleinen Wohngruppen
padagogische Fachkréfte und
medizinische Fachkrafte zur
Verfiigung. Ubergreifend ist ein
medizinisch therapeutischer
Dienst einschlieBlich kinder-
arztlicher Betreuung etabliert.
Eigenstédndigkeit der verschiede-
nen Bereiche als auch perma-
nent vorgehaltene Kooperati-
onsmaglichkeiten fiir besondere
Problemsituationen bis hin zu
routinierten Handlungsabldufen
in Krisensituationen schaffen Be-
dingungen fiir ein gutes Krank-

heitsmanagement entsprechend
der besonderen Gesundheitslage
des Personenkreises in einem
padagogisch gepragten Umfeld.
Mit dem Vertrauen in die Struk-
turen der vernetzten Unterstiit-
zungssysteme, der Mdglichkeit,
bei Problemen Verantwortung

in jeweils kompetente Bereiche
abgegeben zu konnen, ist fiir

die Mitarbeiter Gelassenheit

in der momentanen Situation
maglich. Neben interdisziplindrer
Handlungskompetenz wird in der
Begegnung mit schwerstmehr-
fachbehinderten Kindern und
Jugendlichen die Atmosphére
der Gelassenheit, in der Sicher-
heit, Ruhe und Empathie vermit-
telt werden, als stabilisierender
Faktor erlebt, der die Entwicklung
von Vertrauen und Lebensmut
unterstiitzen kann.

Die Auswertung der Gesund-
heitsdaten einer Gruppe von 24
mehrfachbehinderten und 29
schwerstmehrfachbehinder-

ten Kindern und Jugendlichen,
welche im Rahmen des Mo-
dellprojektes betreut werden,
zeigt die deutliche Zunahme

von Gesundheitsproblemen bei
Schwerstmehrfachbehinderung
(Abbildung 1).

Bei 72% der Kinder und Jugend-
lichen mit Schwerstmehrfach-
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Abbildung 1: Haufigkeiten ausgewéhlter Krankheitshilder im Vergleich
bei Mehrfachbehinderung (MB) und Schwerstmehrfachbehinderung

(SMB)

Abbildung 2: Klinikaufenthalte von 38 Kindern und Jugendlichen mit
Mehrfach- und Schwerstmehrfachbehinderung nach Diagnosegrup-

pen (KH=Krankheiten)

behinderung sind 3 oder mehr
Organsysteme von schwerwie-
genden Stérungen betroffen,
49% sind auf eine Dauertherapie
mit 5 oder mehr Medikamenten
angewiesen.

Fiir 38 Kinder und Jugendliche
konnten Berichte von allen
Klinikaufenthalten im Laufe
ihres Lebens erfasst werden
und ein Vergleich der Haufigkeit
von Klinikaufenthalten vor und
ab Betreuung im Rahmen des
Wohnprojektes mit integrierter
medizinischer Betreuung liber
den Zeitraum von mehreren
Jahren dargestellt werden. Das
Alter der Kinder lag bei Aufnah-
me zwischen 1 und 18 Jahren.
23 Kinder erfiillen das Kriterium
Schwerstmehrfachbehindung, 15
Kinder sind mehrfachbehindert.
Insgesamt kam es bei dieser
Gruppe von 38 Kindern zu 538
Klinikaufenthalten vor Aufnahme
in das Modellprojekt. Perinatale
Probleme und damitim Zusam-
menhang stehende Klinikbehand-
lungen oder stationédre Aufent-
halte im Rahmen der Erkrankung,
welche urséchlich zur Behinde-
rung flihrte, sind ausgenommen.
Es werden demzufolge Klinik-
aufenthalte betrachtet, die bei
Bestehen einer Mehrfach- oder
Schwerstmehrfachbehinderung

notwendig wurden.

Bildet man zusammenfassende
Diagnosegruppen, differieren
die einzelnen Diagnosegruppen,
welche zur stationdren Klinikbe-
handlung fiihrten, erheblich in
ihrem Anteil (Abbildung 2).

Erkrankungen der Atemwege,
neurologische Krankheitsbilder
(Epilepsie) und Magen-Darm-
Krankheiten (Ernahrungssto-
rungen) fiihrten urséchlich am
haufigsten zu Klinikeinweisun-
gen. Von 538 Klinikaufnahmen
machen sie allein 400 (74%) aus.

Im Rahmen einer Beobachtungs-

studie wurden die Klinikaufent-
halte vor und ab Betreuung in

dem Modellprojekt verglichen.
Eine signifikante Minimierung
stationdrer Klinikbehandlungen
konnte durch die integrierte
medizinische Betreuung an-
haltend erreicht werden. Die
Einschnitte fiir die Biografie
eines schwerstmehrfachbehin-
derten Kindes durch notwendige
Klinikbehandlungen werden
deutlich, wenn die Verweildauer
mitbetrachtet wird. In der Gruppe
der 38 Kinder kam es innerhalb
eines Jahres vor Aufnahme in
das Modellprojekt insgesamt

zu 2285 Kliniktagen, was einer
durchschnittlichen Klinikver-
weildauer von 60 Tagen im Jahr
pro Kind entspricht. Bei Diffe-
renzierung nach Mehrfach- und
Schwerstmehrfachbehinderung
zeigt sich die besonders hohe
Klinikverweildauer mit zuneh-
mender Komplexitdt der Behin-
derung. Die durchschnittliche
Klinikverweildauer bei Kindern
mit Schwerstmehrfachbehin-
derung betrug 85 Tage im Jahr
vor Aufnahme. Demgegeniiber
stehen durchschnittlich 23 Klinik-
tage im Jahr vor Aufnahme bei
mehrfachbehinderten Kindern
und Jugendlichen.

2500 +
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Klinikverweildauer, Tage/Jahr

o
o
o

1 Jahr vor 1. Jahr nach

ESVMB EMB

2. Jahr nach 3. Jahr nach

Abbildung 3: Klinikverweildauer bei Schwerstmehrfachbehinderung
(SMB, n=23) im Vergleich zu Mehrfachbehinderung (MB, n=15) und
deren Minimierung im Verlauf 1 Jahr vor bis 3 Jahre nach Aufnahme
in das Modellprojekt mit integrierter medizinischer Betreuung
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Der Riickgang der Klinikverweil-
dauer um 80% bei schwerst-
mehrfachbehinderten Kindern
(Abbildung 3) und der anhaltende
Effekt iber mehrere Jahre zei-
gen, dass Rahmenbedingungen,
wie sie durch das Modellpro-
jekt vorgehalten werden, der
besonderen gesundheitlichen
Problematik gerecht werden.
Betrachtet man die Anzahl
jahrlicher Klinikaufnahmen, stellt
sich die Tendenz ebenso dar. Ein
Riickgang um 70% bei dem Anteil
schwerstbhehinderter Kinder ist
im Verlauf von drei Jahren zu
verzeichnen.

Unabhéngig von Vorbetreuung

in Einrichtungen der Behinder-
tenhilfe oder familiarem System
lasst sich die Reduktion von
Klinikaufenthalten in hohem
MaRe nachweisen. Spezifisches
Wissen, frithe medizinische
Interventionsmaglichkeit bei
ersten Anzeichen einer sich
verdndernden gesundheitlichen
Situation und die kontinuier-
liche medizinisch-therapeuti-
sche Begleitung mit Beratung,
Préavention und Behandlung im
vertrauten Umfeld ermdglicht
schwerstmehrfachbehinderten
Kindern gesundheitliche Stabili-
sierung. Gleichzeitig spielt die
stédndige und unkomplizierte
Erreichbarkeit der medizinischen
Hilfesysteme eine entscheidende
Rolle fiir das Handling gesund-
heitlicher Besonderheiten.

Gesundheitliche Kompetenzen
schwerstmehrfachbehinderter
Kinder

Insbesondere hinsichtlich der
Bewaltigung von gesundheit-
lichen Stérungen mag die
Betonung von Kompetenzen bei
schwerstmehrfachbehinderten
Kindern ungewdhnlich erschei-
nen. Die Erfahrungen im Rahmen
des Modellprojektes ermuntern

dennoch zu einer Sicht, welche
die Stérkung von verbliebenen
Gesundheitspotenzialen auch
der wachsenden Kompetenz
schwerstbehinderter Kinder und
Jugendlicher zurechnet.

Die Starkung der Kompetenz zur
Krankheitshewaltigung durch
positive Stresshewidltigungs-
erfahrungen und Entwicklung
von Vertrauen spielen dabei
eine entscheidende Rolle. Diese
Grundannahme fiihrt zu einer
Sicht, welche zahlreiche An-
regungen und Ideen entstehen
lasst, wie fiir schwerstbehinder-
te Kinder und Jugendliche neben
medizinischer Pflege und The-
rapie ,gesundende” Situationen
zu gestalten sind. Die Starkung
von Selbstgefiihl und Vertrauen
in die Welt ist fiir jedes Kind ein
wichtiger Lernprozess. Gesehen
und anerkannt werden, sowie
das Erleben, fiir andere wertvoll
zu sein, ist fiir die Entwicklung
von Selbstgefiihl wesentlich (7).
Fiir schwerstbehinderte Kinder
mit groBer gesundheitlicher
Problematik ist es ganz beson-
ders schwer, ,gesehen” zu
werden. Unter gesundheitlicher
Stabilisierung und durch ange-
messene Begleitung in Krisen
kann positives Kérperempfinden
und Kdrpervertrauen wachsen.
Bei schwerstmehrfachbehin-
derten Kindern stellt dies ein
Fundament fiir Dialogféhigkeit
und das Einlassen auf Ange-
bote dar. Im Zusammenhang

mit einer Krankheitsgeschichte
meist von Geburt an, erleben
schwerstmehrfachbehinderte
Kinder Tausende von Interakti-
onsabldufen, die in besonderer
Weise durch die gesundheitliche
Problematik geprégt sind. Sie
sind ganz besonders darauf
angewiesen, dass die Begeg-
nungen im Zusammenhang mit
Krankheit so gestaltet werden,

dass ein Grundgefiihl positiver
Annahme vermittelt wird und
emotionale Stabilitdt aufgebaut,
erhalten oder unterstiitzt wird.
Winnicot (16) beschreibt es als
»holding”, eine Atmosphére des
Getragenwerdens, die fiir die
friihe Kindheit Bedeutung hat. Es
ist neben effizienter Therapie im
Wesentlichen diese Atmosphére,
die fiir schwerstmehrfachbe-
hinderte Kinder gesundheitliche
Belastungen bewaltighar werden
ldsst und Stresserfahrungen mi-
nimiert. Klinikaufenthalte, welche
mit Trennungs- und Verunsiche-
rungserfahrung verbunden sind,
kdnnen eine solche Atmosphére
kaum entstehen lassen.

Im Zuge fortschreitender Norma-
lisierungs- und Integrationsten-
denzen auch fiir mehrfach- und
schwerstmehrfachbehinderte
Kinder stellt sich heute eine neue
Herausforderung, wie Strukturen
medizinische Kompetenzen im
Alltag fiir diese Kinder einbinden
kdnnen und mit den iibrigen
Forderangeboten und Hilfen ver-
kniipfen. Geeignete Rahmenbe-
dingungen fiir den Lebensraum
Schwerstmehrfachbehinderter
zu ermdglichen, eine angemes-
sene und gesicherte Finanzie-
rung bereitzuhalten, beriihrt den
gesellschaftlichen Horizont in der
Frage Schwerstmehrfachbehin-
derung und Teilhabe am Leben in
Gemeinschaft. Bemerkenswert
istin diesem Zusammenhang
auch die Dimension finanzieller
Ressourcen, die durch Mini-
mierung von Klinikbetreuungs-
notwendigkeit entsteht. Die
zweite Herausforderung liegt im
Gelingen eines gesundheitsfor-
derlichen Denkens und Handelns
aller Akteure in der Betreuung
schwerstmehrfachbehinderter
Kinder und in seiner Ubertragung
auf ganzheitliche Ansatze.
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