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1. Einleitung

Die Versorgung von Menschen mit Behinderung in Deutschland ist nach Erfah-
rungsberichten Betroffener nicht angemessen (vgl. Wetzel 2020, 332; Bredel-GeiB3ler/Pe-
ters 2022, 351). Nicht nur sehen sich Menschen mit Behinderung oftmals vielfaltigen
Barrieren gegeniiber, auch auf medizinische Fragestellungen und den Umgang mit behin-
derten Personen ist das Regelsystem des deutschen Gesundheitssystems oftmals man-
gelnd vorbereitet (vgl. ebd.). Daher gibt es seit einigen Jahren als zusédtzliches Versor-
gungsangebot Medizinische Zentren fiir Erwachsene mit mehrfacher und geistiger Behin-
derung (MZEBs) (vgl. Winterholler 2022, 206), die sich auf die Versorgung schwer- und
mehrfachbehinderter Personen spezialisiert haben. Allerdings steht diese Versorgungs-
form noch am Anfang und bedarf einer empirischen Begleitung. Deshalb sind die MZEBs
Untersuchungsgegenstand dieser Arbeit und werden aus zwei Hauptblickwinkeln be-
trachtet. Einerseits soll die Wahrnehmung der Versorgung aus Perspektive der an der
Versorgung in den Zentren beteiligten Personen erfasst werden. Andererseits sollen die
Erfahrungen der MZEB-Patient:innen selbst untersucht werden. Im Fokus steht einer-
seits, wie die konkrete Versorgung in den Zentren wahrgenommen wird. Andererseits soll
einbezogen werden, wie das MZEB mit anderen Akteur:innen interagiert und somit die
Versorgung seiner Patient:innen gestaltet. Obwohl in dem Zusammenhang Erfahrungen
aus dem Regelsystem beriicksichtigt werden, stehen die MZEBs selbst und deren Peri-
pherie im Mittelpunkt. Diese Arbeit widmet sich demnach folgender Frage: Wie wird die
Versorgung von Menschen mit Behinderung von den Versorgenden und den Versorgten
in MZEBs wahrgenommen? Hierbei sollen auch Fragen der hinreichenden Verfiigbarkeit,
der Versorgungsorganisation sowie des Umgangs mit den Patient:innen beantwortet wer-
den.

Um die Versorgung in den MZEBs zu untersuchen, soll einleitend ein Uberblick
tiber das Forschungsfeld und relevante Fachbegriffe gegeben werden (2.). Da sich diese
Arbeit ausschlieBlich auf die Versorgung von Menschen mit Behinderung, das Gesund-
heitssystem und geltende rechtliche Grundlagen in Deutschland bezieht, wird dafiir zu-
néchst eine historische Perspektive sowie eine aktuelle Bestandsaufnahme vorgenommen
(2.1.). Eine detaillierte Auseinandersetzung mit dem Begriff Behinderung selbst erfolgt
anschlieffend, sodass seine Wirkung im Kontext verschiedener Handlungsfelder unter-

sucht wird (2.1.1.). Ergénzend sollen dazu im Hinblick auf die gesellschaftlich



abgegrenzte Versorgungsform ausgewihlte theoretische Konzepte der Disability Studies
aufgefiihrt werden (2.1.2.). Im Anschluss erfolgt eine konkrete Erlduterung des Untersu-
chungsgegenstands, indem die MZEBs und deren Entstehung vorgestellt werden (2.2.).
Bevor der Ubergang zur explorativen empirischen Untersuchung anhand von qualitativen
Expert:inneninterviews erfolgt, wird der methodische Ansatz dieser beschrieben und die
gewdhlte Interviewform begriindet (3.). Zudem werden die Ausarbeitung und Erstellung
der Erhebungsinstrumente dargelegt (3.1.) sowie der methodologische Ansatz der Groun-
ded Theory erlautert (3.2.). AnschlieBend werden auf Grundlage der recherchierten Infor-
mationen die Analyse der erhobenen Daten vorgenommen und erste Theorieansétze pra-
sentiert (4.). Im abschlieBenden Fazit werden die Ergebnisse zusammengefasst und wei-

tere Forschungsanschlussmoglichkeiten diskutiert (5.).

2. Einfiihrung in das Forschungsfeld
Die folgenden Kapitel dienen der Einfithrung in das in dieser Arbeit untersuchte
Forschungsfeld. Dabei sollen verschiedene Begrifflichkeiten rund um das Thema Behin-

derung eingefiihrt und erklért werden'.

2.1. Behinderung in Deutschland

Bevor in den nachfolgenden Kapiteln eine politische, juristische und soziologische
Auseinandersetzung und Definition von Behinderung erlautert wird, soll in diesem Kapi-
tel zundchst ein historischer Einblick in den Umgang mit, und gesellschaftlichen Stellen-
wert von Behinderung gegeben werden. Der Fokus liegt dabei auf der Entwicklung in
Deutschland.

In Deutschland sind behinderte Personen grundsétzlich juristisch durch das Grund-
gesetz (GG) vor Diskriminierung geschiitzt: ,,Niemand darf wegen seiner Behinderung
benachteiligt werden.* (Art. 3 III 2 GG) Dartiber hinaus muss die Gesundheit behinderter
Personen im hochsten Malle und diskriminierungsfrei bereitgestellt werden, da Deutsch-
land durch das Unterschreiben der UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK) dieser
und deren Inhalten folgeleisten muss (vgl. Wetzel 2020, 332). Bis es allerdings dazu kom-

men konnte, brauchte es eine langwierige gesellschaftliche Entwicklung. Der Umgang

! Beim Schreiben iiber Behinderung und Menschen mit Behinderung wird sich an dem Leitfaden zum sen-
sibilisierten Sprachgebrauch nach Leidmedien.de orientiert (vgl. Leidmedien.de 2020, 6f).



mit behinderten Personen hat in Deutschland eine problematische Vergangenheit (vgl.
Kobsell 2006). In der Zeit des Nationalsozialismus wurden Menschen mit Behinderung
im Sinne der nationalsozialistischen Ideologie im hochsten Mafe diskriminiert (vgl. Kastl
2017, 36), von der Gesellschaft verbannt (vgl. ebd., 324) und hunderttausendfach zwangs-
sterilisiert und getotet (vgl. Kobsell 2006; vgl. Miirner/Sierck 2015, 30f). Bereits zuvor
war der Sprachgebrauch beim Sprechen iiber behinderte Personen unreflektiert, degradie-
rend und wurde von Betroffenen als diskriminierend empfunden (vgl. Kastl 2017, 35f;
vgl. Rohrmann 2018, 56). Nach dem Zweiten Weltkrieg gab es somit einerseits keine
Versorgungsstrukturen fiir Menschen mit Behinderung (vgl. Kobsell 2006). Andererseits
bestand jedoch die Notwendigkeit zur Wiedereingliederung der zahlreichen Kriegsver-
sehrten (vgl. ebd.). In den 1950ern entwickelten sich unabhéngig davon auf Bestreben
von Eltern behinderter Kinder erste Vereine, die vor allem der individuellen Unterstiit-
zung der Eltern und Kinder dienten, ohne dass flaichendeckende Inklusionsbemiihungen
vorgesehen waren (vgl. ebd.). Doch in den darauffolgenden Jahrzehnten entstand ein ers-
ter ,Prozess des Erwachens® (engl.: process of awakening) durch den sich bei behinderten
Menschen erstmals ein Bewusstsein fiir die Ursachen ihrer gesellschaftlichen Segregation
entwickelte, die nicht mehr ausschlieBlich in der individuellen Behinderung, sondern in
der ausgrenzenden Gesellschaft erkannt wurden (vgl. ebd.).

Die Anfange der Behindertenrechtsbewegung in Deutschland wurden nicht unwe-
sentlich durch die Studentenbewegung 1968 gefordert, durch die ein neuer Austausch
zwischen behinderten und nicht-behinderten Personen stattfand, Behinderung erstmals
nicht mehr ausschlieBlich als medizinisches, sondern als gesellschaftliches Phinomen be-
trachtet wurde und ein offentlichkeitswirksameres Bewusstsein flir Barrieren entstand
(vgl. ebd.). Barrieren kommen allgemein dadurch zustande, dass die Bewéltigung ver-
schiedener Situationen gesellschaftlich vorausgesetzt wird (vgl. Kastl 2017, 49), was in
Wechselwirkung mit verschiedenen Beeintrachtigungen zur Einschrankung der Teilhabe,
Selbstbestimmung und Gleichberechtigung, bis hin zum Verhindern dieser fithren kann
(vgl. Briitt et al. 2016, 1068). Barrieren konnen fiir Personen, die im Rollstuhl sitzen,
nicht zugéngliche Verkehrsmittel (vgl. Kobsell 2006) sowie uniiberwindbare Zugénge zu
offentlichen Gebéuden, aber auch fiir Menschen mit Lernschwierigkeiten nicht-verstind-
liche oder nicht-zugingliche Informationen sein (vgl. Kastl. 2017, 49). Es entwickelten

sich somit diverse Bewegungen und Unterbewegungen (engl.: Sub-Movements), die



inhaltliche Gemeinsamkeiten hatten und kollektiv eine starke nationale Behinderten-
rechtsbewegung formten (vgl. Kébsell 2006). Diese wuchs besonders in den 1970er Jah-
ren und konnte sich durch das internationale Jahr der Behinderung, das 1981 durch die
Vereinten Nationen (UN) ausgerufen wurde, fest etablieren (vgl. ebd.). Behinderte Per-
sonen wurden in der Politik aktiv und es entwickelten sich Beratungsstellen von und fiir
behinderte Menschen, die deren Teilhabe unterstiitzten (ebd.). Auch sprachpolitisch
konnten Behindertenverbdande Erfolge erzielen und mit dem Begriff Behinderung eine
Ausdrucksweise im Sinne der Menschen mit Behinderung selbst vermitteln, die zwar be-
reits in den 1960ern in Gesetzesformulierungen Anwendung fand, aber erst in den
1980ern gesellschaftswirksam wurde (Kastl 2017, 36). Das Ziel war eine Abwendung
von degradierendem Sprachgebrauch, obwohl der Begriff Behinderung auch heute bei-
spielsweise in der Jugendsprache negativ konnotiert verwendet wird (vgl. ebd. 35f; vgl.
Rohrmann 2018, 56f). Im Jahre 1994 konnte schlieBlich mit dem dritten Artikel im GG
ein eindeutiges Diskriminierungsverbot erreicht werden (vgl. Rohrmann 2018, 64). Wei-
tere Meilensteine wurden im Dezember 2006 in der Generalversammlung der UN durch
die oben erwdhnte UN-BRK erzielt (vgl. UN-Behindertenrechtskonvention, o. D.), deren
Inhalte 2009 in Deutschland rechtlich wirksam wurden (vgl. Winterholler 2022, 206).
Durch sie konnten behinderte Menschen erstmals in der Geschichte ihre Bediirfnisse in
einem internationalen Rahmen vortragen und notwendige Schritte und Mallnahmen for-
mulieren, die fiir zahlreiche Mitgliedsldander rechtlich bindend sind (vgl. Degener 2015,
559).

Trotz des bahnbrechenden politischen Fortschritts und gesellschaftlicher Aufkla-
rung bleiben Barrieren, Diskriminierung und Benachteiligungen behinderter Menschen
in Deutschland fortbestehen (vgl. Wetzel 2020, 332). Dennoch konnten mittlerweile
durch Bemiihungen der Behindertenrechtsbewegung und gesellschaftlichen Wandel viele
Barrieren abgebaut und Versorgungsangebote verbessert werden (vgl. Kobsell 2006; vgl.
Deutsche Gesellschaft fiir Sozialpédiatrie und Jugendhilfe e.V., 0. D.). Dies ist von grof3er
Bedeutung, da von den in Deutschland lebenden Menschen ungefahr 9,4% eine Schwer-
behinderung (Stand: 2021) (vgl. Abb. 1) und ca. 3,2% eine leichte Behinderung haben
(vgl. Wetzel 2020, 332). Dabei zeigt sich, dass Altersgruppen fortgeschrittenen Alters
starker von Schwerbehinderungen betroffen sind als jlingere (vgl. Abb. 2). Es handelt sich

demnach um einen Teil der Bevolkerung von nicht unerheblicher Grofe, der trotz der in



diesem Kapitel beschriebenen historischen Weiterentwicklungen von Diskriminierung

betroffen ist und fiir den die erkdmpften Rechte von groBer Bedeutung sind.

2.1.1. Definition von Behinderung

Im Folgenden Kapitel wird aufgefiihrt, welche Definitionen von Behinderung es
gibt, welchem Zweck sie dienen und in welchen Kontexten sie Wirkung entfalten konnen.
Dabei werden Diskrepanzen in Diskursen sowie verschiedene Bereiche aufgezeigt, in de-
nen ein einheitliches Verstdndnis von Bedeutung ist.

Wie bereits in 2.1. beschrieben wurde, hat sich mittlerweile ein Verstiandnis dafiir
entwickelt, dass Behinderung mehr als nur eine medizinische Frage ist, die jeweils nur
das Individuum allein betrifft. In der UN-BRK, die einen bedeutenden Einfluss auf das
Versténdnis von Behinderung hatte, wird allerdings keine finale Definition gegeben (vgl.
Rohrmann 2018, 64). Stattdessen wird in der Prdambel darauf verwiesen, dass das Ver-
staindnis von Behinderung wandelbar ist (vgl. ebd.). Demnach referenzieren bestehende
Definitionen den jeweiligen zeitgendssischen Konsens und sind nicht als finale Entititen
zu verstehen.

Behinderung kann auf verschiedenen Ebenen Wirkung zeigen. Zum einen sind die
betreffenden Personen mit individuellen medizinischen Problemen konfrontiert, wie es z.
B. das individuelle Modell von Behinderung darstellt (vgl. Abb. 3). In der Literatur wird
auf das individuelle Modell oft als ,medizinisches Modell* verwiesen und es gilt allge-
mein als iiberholt (vgl. Rohrmann 2018, 64). Allerdings handelt es sich bei diesem Modell
lediglich um ein retrospektiv kreiertes Gegenspielermodell, das beim Aufkommen des
sozialen Modells (siehe unten) dem Zweck diente verschiedene Sichtweisen auf Behin-
derung voneinander abzugrenzen (vgl. Kastl 2017, 47). Das medizinische Modell hat
demnach keine Vertreter:innen, die sich strikt darauf beschrianken, obwohl es insofern
Erklarungsgehalt hat, indem es den Umgang mit Behinderung in der Zeit vor den aufkla-
rerischen Entwicklungen abbildet (vgl. Bickenbach et al. 2011, 3). Dennoch spielen bei
Behinderungen medizinische Aspekte eine Rolle, indem z. B. individuelle gesundheitli-
che Probleme medizinisch behandelt werden (vgl. Zander 2016, 1049).

Das Soziale Modell wurde in den 1970ern von Mitgliedern der Union of Physically
Impaired Against Segregation (UPIAS) erstellt und war eine Sichtweise auf Behinderung,

die zum oben beschriebenen Zeitgeist passte und neue Ansétze einfiihrte (vgl. Kastl 2017,



48). Die UPIAS war eine aktivistische Bewegung aus GrofBbritannien, die sich in den
1970ern fiir den Abbau von Barrieren einsetzte und den Diskurs prégte (vgl. ebd.). In
diesem Ansatz werden Behinderungen in erster Linie im gesellschaftlichen Kontext be-
trachtet (vgl. ebd.). Das heil3t, nicht individuelle korperliche Gegebenheiten, sondern Bar-
rieren durch Gesellschaft und Normvorstellungen werden als Ursache der Behinderung
wahrgenommen. Ein Leitsatz war: ,,Disabled by society and not by our bodies!* (ebd.),
der im deutschsprachigen Raum durch ,,Man ist nicht behindert, man wird behindert.*
(ebd.) iibernommen wurde. Ein weiterer zentraler Aspekt des sozialen Modells ist dariiber
hinaus die Unterscheidung von Behinderung in impairment, was aus dem Englischen mit
Schddigung ins Deutsche iibersetzt werden kann, und disability, was der englische Begriff
fiir Behinderung ist (vgl. ebd.). ,,Unter ,impairmet‘ wurde die objektive Schiadigung einer
anatomischen Struktur oder eines korperlichen Prozesses verstanden, unter ,disability*
dagegen eine bestimmte Aktivititseinschrankung [...]* (ebd., 48). Das heif3t, der korper-
liche Aspekt wurde durch das Verstidndnis von Behinderung als impairment beriicksich-
tigt, wahrend disability ausschlieBlich gesellschaftliche Einschrinkungen und Nachteile
umfasste (vgl. ebd.). Stark kritisiert wird an diesem Modell, dass die dichotomische Un-
terscheidung in diese zwei Kategorien der komplexen Realitdt und ihrer Verwobenheit
nicht entspricht (vgl. ebd., 51).

Dennoch werden diese Unterscheidungen in Ansétzen, beispielsweise in dem On-

line-Glossar des Robert Koch-Instituts (RKI), {ibernommen und erweitert:

,,Behindert sind Personen, die wegen korperlicher oder psychischer Einschriankungen nicht alle die
Aktivitdten ausiiben kdnnen, die fiir Menschen gleichen Alters und Geschlechts [selbstverstidndlich]
sind. Ursache dafiir (Schiadigung) konnen angeborene Storungen sein, Folgen von Krankheit und
Alter oder Unfall- bzw. Verletzungsfolgen. Die dadurch bedingten Einschrinkungen haben vor al-
lem auch Auswirkungen auf Selbstindigkeit, Bildungsfahigkeit und Berufsfihigkeit der Person. Die
Kausalitit der Behinderung geht also von der Schéidigung (engl. impairment) tiber die Einschrén-
kung der Fahigkeiten (engl. disability) zur Beeintrachtigung (engl. handicap). [...]* (Robert Koch-
Institut, 0. D.)

Die Kategorien werden demnach auch in einen kausalen Zusammenhang gestellt,
wodurch die Verwobenheit dieser beriicksichtig wird. Dartliber hinaus werden ausdriick-
lich sowohl angeborene als auch ,erworbene‘ Behinderungen unter demselben Begriff
verstanden. Dennoch ist auch in dieser Definition eine Normvorstellung enthalten, da Be-
hinderung immer im Kontext des ,normalen‘ Korpers gesehen wird. In seiner Definition
verweist das RKI auf die International Classification of Impairments, Disabilities and
Handicaps (ICIDH), die von der Weltgesundheitsorganisation (WHO) 1980 verdffent-

licht wurde und mittlerweile als iiberholt gilt und von der International Classification of



Functioning, Disability and Health (ICF) 2001 abgelost wurde (vgl. Kubek 2012, 36).

Die ICF stellt ein bio-psycho-soziales Klassifizierungsmodell dar (vgl. Bennani
2022, 253). Es werden sowohl der individuelle gesundheitliche Zustand im Sinne von
impairment aufgegriffen, sowie Einschrinkungen Aktivititen auszufiihren (wie beispiels-
weise Gehen oder Essen) und Restriktionen in der Partizipation, die durch diskriminie-
rende Interaktionen (z. B. beim Einstellungsverfahren oder in 6ffentlichen Transportmit-
teln) zustande kommen (vgl. Bickenbach et al. 2011, 5; vgl. Abb. 4). Dabei werden eben-
falls diverse umweltliche Faktoren beriicksichtigt (vgl. ebd.). Dazu gehéren sowohl Pro-
dukte und Technologie, deren Nutzung und Konsum eine Normvorstellung voraussetzt,
als auch die natiirliche und von Menschen gebaute Umgebung, Unterstiitzung und Bezie-
hungen, Einstellungen gegeniiber Menschen mit Behinderung sowie Dienstleistungen,
Systeme und politische Rahmenbedingungen (vgl. ebd.). Dariiber hinaus werden person-
liche Faktoren (z. B. Motivation und Selbstbewusstsein) beriicksichtigt, um persénliche
Griinde fiir geringere Teilhabe miteinzuschlieBen (vgl. ebd.). Das Besondere an diesem
Konzept ist, dass es universell anwendbar ist und, dass jeder Mensch, mit oder ohne Be-
hinderung, damit kategorisiert werden kann, sodass Behinderung nicht ldnger als norm-
abweichend, sondern als Auspriagung eines Zustands (vgl. ebd.) oder als ,,soziales Pha-
nomen* (Bennani 2022, 247) behandelt wird. Behinderung wird durch die ICF nicht mehr
kausal, sondern prozessorientiert konzipiert (vgl. ebd., 254). In der praktischen Anwen-
dung ICF-basierter Instrumente (z. B. Fragebogen oder Protokolle) bleiben internalisierte
Normvorstellungen dennoch bestehen, da in diesen Instrumenten unterschiedliche syste-
matisierende Phdnomenbereiche anhand von normbasierten Kategorien durchgegangen
werden (vgl. ebd., 255ff). Obwohl das personliche Wohlbefinden der untersuchten Per-
sonen priorisiert wird, kann die ICF sich demnach nicht vollstindig von einer Normvor-
stellung losen (vgl. ebd.).

Die WHO hat 2011 unter Beriicksichtigung des aktuellen Konzepts der ICF einen
Weltreport zu Behinderung erstellt, in dem ebenfalls auf die UN-BRK Riicksicht genom-
men wird (vgl. Bickenbach et al. 2011, 3f). Die Entwicklung von der medizinischen zur
gesellschaftlichen Perspektive wird anhand der Modelle zur Kenntnis genommen (vgl.
ebd.). Zudem wird festgehalten, dass Behinderung selbst komplex, dynamisch, multidi-
mensional und strittig (vgl. ebd.), wie auch dynamisch in seiner Definitionsauslegung ist:

»disability is ,an evolving concept® [...]* (ebd., 5). AuBerdem wird der Abbau von



Barrieren als Schliissel in der Bekdmpfung ungleicher Teilhabe erkannt (vgl. ebd.). Die
Faktoren der korperlichen und gesellschaftlichen Barrieren, wie sie im ICIDH erklart
sind, werden hier durch das Konzept der ICF aufgegriffen und erweitert (vgl. ebd.). Im
Weltreport wird dariiber hinaus eingerdumt, dass nicht alle Menschen mit Behinderung
gleich stark von Benachteiligungen betroffen sind (vgl. Bickenbach et al. 2011, 47). Dies
liegt sowohl an gesellschaftlichen als auch personlichen Griinden: ,,Persons with disabi-
lity have diverse personal factors with differences in gender, age, socioeconomic status,
[...]. Each has his or her personal preference and responses to disability.” (ebd., 8) Die
Ungleichheit, die Menschen mit Behinderung erleben, kann sich somit auf viele Weisen
ausdriicken (vgl. ebd., 9).

Die WHO hat neben der ICF noch weitere Klassifikationsrahmen ausgearbeitet. Zu
der WHO Family of Classification (WHO-FIC) gehort neben der ICF auch die Interna-
tional Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems (ICD) (vgl.
World Health Organization 2016). Sie ist eine Klassifikation von Krankheiten mittels ei-
nes Systems von Kategorien, in die Krankheitserscheinungen anhand von etablierten Kri-
terien zugeteilt werden (vgl. ebd., 3). Thr Zweck ist eine vereinheitlichte systematische
Erfassung von Krankheiten, die dabei in Codes iibersetzt werden, um das Sammeln, Ab-
fragen und die Analyse von Daten zu vereinfachen (vgl. ebd.). In der Praxis wird die ICD
standardisiert als diagnostische Klassifikation in epidemiologischen und anderen gesund-
heitsorganisatorischen Kontexten verwendet (vgl. ebd.). Auch wenn die ICD auf viele
Phinomene angewendet werden kann, passt sie dennoch nicht auf alle Bediirfnisse fiir
unterschiedliche Personen (vgl. ebd.). Fiir bestimmte Gesundheitsprobleme kann sie nicht
ausreichend Details liefern und eignet sich laut WHO nicht, um wie die ICF menschliche
Funktionsfahigkeit (engl.: human functioning) und Behinderungen zu erfassen (vgl. ebd.,
3ff). Dennoch wird auch die ICD in der Praxis verwendet, um den Gesundheitszustand
behinderter Personen zu erfassen (vgl. Kostka/Olukcu/Rathmann 2020, 1). Seit Mai 2019
gibt es mit der ICD-11, die seit dem 01.01.2022 in Deutschland in Kraft getreten ist, eine
iiberarbeitete Version der ICD-10 (vgl. Bundesinstitut fiir Arzneimittel und Medizinpro-
dukte, 0. D.). Die Umsetzung der ICD-11 in der Praxis stellt jedoch einen langwierigen
Prozess dar, da die ICD-10 vielseitig im deutschen Gesundheitssystem — u.a. zur Einstu-
fung von Behinderung — zum Einsatz kommt (vgl. ebd.; vgl. Winterholler 2022, 209).

Eine andere Form der Kategorisierung ist fiir juristische Fragen notwendig. Dies



wird u.a. in der juristischen Definition von Behinderung wichtig, da die Einteilung und
Kategorisierung von Behinderung beispielsweise direkte Auswirkungen auf den An-
spruch auf Sozialleistungen hat (vgl. § 1 I 1 SGB IX). Im Neunten Sozialgesetzbuch (SGB
IX) wird Behinderung folgendermallen definiert:

,»Menschen mit Behinderungen sind Menschen, die korperliche, seelische, geistige oder Sinnesbe-
eintrachtigungen haben, die sie in Wechselwirkung mit einstellungs- und umweltbedingten Barrie-
ren an der gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft mit hoher Wahrscheinlichkeit langer als
sechs Monate hindern kénnen.” (§ 2 11 SGB IX).

Hier zeichnen sich somit Elemente aus dem internationalen Diskurs durch die Be-
riicksichtigung von individuellen, gesellschaftlichen und umweltlichen Faktoren ab.
Auch die eingeschriankte Teilhabe wird anerkannt. Dennoch wird Behinderung als norm-

abweichend behandelt:

,Eine Beeintriachtigung nach Satz 1 liegt vor, wenn der K&rper- und Gesundheitszustand von dem
fiir das Lebensalter typischen Zustand abweicht. Menschen sind von Behinderung bedroht, wenn
eine Beeintriachtigung nach Satz 1 zu erwarten ist.“ (§ 2 1 2,3 SGB IX)

Dariiber hinaus sind in sozialrechtlichen Gesetzestexten auch mit Behinderung as-
soziierte Begrifflichkeiten (z. B. Erwerbsunfdhigkeit oder Pflegebediirftigkeit) zu finden,
deren Definition nicht ganz klar ist, was ein Anzeichen fiir Unsicherheit und Abstraktion
des Begriffs Behinderung ist (vgl. Rohrmann 2018, 57).

Die Konsequenzen, wenn eine Behinderung der Definition von Behinderung im ju-
ristischen Sinne entsprich, bestehen vor allem in Nachteilsausgleichen und Leistungsan-
spriichen fiir die betreffende Person (vgl. ebd., 61). Dafiir wird Behinderung in 10er-Stu-
fen mit dem Grad der Behinderung (GdB) kategorisiert (vgl. ebd.; vgl. Franzke/Kova-
lev/Wien 2017, 49; vgl. Abb. 5). Dieser ist im § 69 SGB IX gesetzlich geregelt (vgl.
Franzke/Kovalev/Wien 2017, 49) und wird durch unterschiedliche Verfahren ermittelt
(vgl. Rohrmann 2018, 61). Eine Person kann erst rechtliche Anspriiche geltend machen,
nachdem sie einen Antrag zur Ermittlung des GdB durch ein érztliches Gutachten gestellt
hat und diesem Folge geleistet wurde (vgl. ebd.). Zusatzlich zum Gutachten sollten die
Antragsteller:innen ihre Einschrinkungen detailliert beschreiben (vgl. Franzke/Kova-
lev/Wien 2017, 49). Je nach Hohe des GdB stehen der Person verschiedene Nachteilsaus-
gleiche zu (vgl. Abb. 6). Eine Schwerbehinderung liegt ab einem GdB von 50 vor (vgl.
Rohrmann 2018, 61; vgl. § 2 I 1 SGB IX) und behindert gilt eine Person ab einem GdB
von 20 (vgl. Franzke/Kovalev/Wien 2017, 49). Durch die Einstufung kénnen die Perso-
nen nach Ausstellung eines Schwerbehindertenausweises ihnen zustehende Nachteilsaus-

gleiche geltend machen (vgl. Rohrmann 2018, 61). Die Nachteilsausgleiche, die ein:e



Antragsteller:in konkret bekommt, werden durch Merkzeichen im Schwerbehinderten-
ausweis vermerkt (vgl. Franzke/Kovalev/Wien 2017, 67; vgl. Abb. 6). Sozialleistungsan-
spriiche werden allerdings groftenteils unabhidngig vom GdB vergeben, sodass bei diesen
Ermittlungen die Kategorisierung durch die ICF statt des GdB verwendet wird (vgl. Rohr-
mann 2018, 61). Juristische Definitionen und Einordnungen kénnen auflerdem einen Ein-
fluss darauf haben, wie im politischen Diskurs mit Behinderung umgegangen wird (vgl.
Briitt et al. 2016, 1069).

Allgemein zeigt sich also, dass Behinderung und deren Begriffsdeutungen auf vie-
len Ebenen Wirkung entfalten und es durch ihre eigene Vielfiltigkeit eine Notwendigkeit
zur Kategorisierung zu geben scheint. Ein vollstdndiges Losen von internalisierten Norm-

vorstellungen konnte dabei noch nicht erreicht werden.

2.1.2. Disability Studies

Dieses Kapitel befasst sich mit dem soziologischen Diskurs von Behinderung in-
nerhalb der Disability Studies. Dabei werden Ansétze beziiglich Teilhabe, Inklusion, und
Exklusion aufgefiihrt.

Die Disability Studies sind eine Disziplin, die sich in Nordamerika und Europa zu-
nehmend etabliert und sowohl in akademischen als auch in biirgerrechtlichen Debatten
Beitrdge leisten konnte (vgl. Pfahl/Powell 2014). Ihre Anfénge haben die Disability Stu-
dies in den 1990er-Jahren (vgl. Zander 2016, 1048). Sie sind typischerweise ,,[politisch],
[praxisorientiert] und [interventionistisch]* (Schillmeier/Waldschmidt 2022, 84). In ver-
schiedenen Landern und Sprachen haben sich Diskurse entwickelt, die ithrem gesell-
schaftlichen und politischen Umfeld entsprechen (vgl. Pfahl/Powell 2014). Dabei entstan-
den sie in Deutschland im Kontext der Behindertenrechtsbewegungen (vgl. ebd.). Wih-
rend die Disability Studies in den USA und Grofbritannien ein etabliertes Forschungsfeld
darstellen (vgl. Biermann/Powell 2022, 22), was sich u.a. an einer ,,rasanten Zunahme
von Universitdtskursen und Studienprogrammen und [...] an der Griindung von For-
schungszentren* (ebd.) beobachten lédsst, hat diese Disziplin in Deutschland noch nicht
denselben Stellenwert erreichen konnen (vgl. Pfahl/Powell 2014.).

Bei den Disability Studies handelt es sich um ein ,,inter-, multi- und transdiszipli-
nédres wissenschaftliches Feld” (Degener/von Miquel 2019, 8). Dabei gibt es eine Vielfalt

von theoretischen Ansatzpunkten und einen Diskurs um die Theoretisierung von
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Behinderung und Beeintrichtigung (vgl. Schillmeier/Waldschmidt 2022, 84). Ahnlich
wie im politischen Diskurs sind fiir diese Konzepte keine endgiiltigen Definitionen er-
reicht worden, vielmehr gibt es diverse Theorieansitze, die noch Weiterentwicklungsbe-
darf haben und sich besonders durch ihre eigene Reflexion, beispielsweise beziiglich der
Wahrnehmung von westlicher Prigung sowie das Einbeziehen der Erfahrungen behinder-
ter Menschen, auszeichnen (vgl. ebd.). Unter anderem ist das soziale Modell von Behin-
derung zentral und es wird sich klar von einer Beschrinkung auf rein medizinische As-
pekte abgegrenzt (vgl. Zander 2016, 1048). Obwohl dieses Modell auch kritisch diskutiert
wird, gilt als Konsens, dass Behinderung als ,,gesellschaftliche Ausgrenzung und Benach-
teiligung auf der Grundlage von Beeintrachtigungen (ebd.) verstanden wird. Demnach
konnen Behinderungen ,,auf Barrieren, Diskriminierung oder Ausbeutung zurtickgefiihrt
werden und [...] [resultieren in] Ausgrenzung, Benachteiligung oder problematischen Be-
wiltigungsformen. (ebd., 1048f) Auch Aspekte der ICF werden kritisch hinterfragt (vgl.
ebd.). So ist ein Kritikpunkt, dass die Erklarungsmuster des sozialen Modells nicht stark
genug ins Gewicht fallen, da ,,Gesundheitsprobleme zwar ins Verhéltnis zu Umweltbe-
dingungen gesetzt [werden], sie [...] aber nach wie vor als Ursache fiir Beschrankung der
Teilhabe angesehen werden.* (ebd.) In den Disability Studies gelten hingegen ausschlief3-
lich gesellschaftliche Bedingungen als Ursache (vgl. ebd.).

Beispielhaft sollen im Folgenden Begriffe wie Teilhabe, Inklusion und Exklusion
aufgegriffen werden. ,, Teilhabe bedeutet, dass eine Person als gleichberechtigtes Mitglied
der Gesellschaft ihr Leben in allen Bereichen, die ihr wichtig sind, selbstbestimmt gestal-
ten kann.“ (Briitt et al. 2016, 1068). Durch Barrieren kann die Teilhabe eingeschrankt
werden (vgl. ebd.). Somit ist das Ziel der Umsetzung von Teilhabe, so viele Barrieren wie
moglich abzubauen, um so viel Teilhabe wie moglich fiir behinderte Personen zu ermog-
lichen (vgl. ebd.). Durch Art. 3 der UN-BRK ist der Anspruch auf Teilhabe als Men-
schenrecht verankert (vgl. ebd., 1069f). Mit Teilhabe wurde aus der UN-BRK der Begriff
Partizipation (engl.: participation) iibersetzt. Eine Unterscheidung zwischen den Begrif-
fen Partizipation und Teilhabe kann im Deutschen insofern gemacht werden, dass Parti-
zipation beschreibt, dass behinderte Personen auch in (politische) Entscheidungsprozesse
aktiv eingebunden werden, wihrend Teilhabe stirker in juristischen und politischen Kon-
texten verwendet wird (vgl. ebd.).

In Deutschland sind Begrifflichkeiten, die zur Beschreibung der Teilhabelage
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dienen, vor allem im Kontext der Umstrukturierung des Schulsystems assoziiert (vgl.
Zander 2016, 1050). Dies wurde maligeblich von der Erkldrung von Salamanca beein-
flusst, die 1994 von der United Nations Educational, Scientific and Cultural Organization
(UNESCO) formuliert wurde und in der das Prinzip der inklusiven Schule eingefiihrt
wurde (vgl. ebd.). AuBlerdem stirkte die UN-BRK die Prominenz von Inklusion weiter:
,»Mit Inklusion wird vor allem der gesellschaftliche Aspekt der Teilhabe hervorgehoben.
[...] Grundlegend ist das gemeinsame Leben von Menschen mit und ohne Beeintréachti-
gungen.“ (Briitt 2016, 1070). Damit Inklusion erreicht werden kann, miissen gesellschaft-
liche und umweltliche Strukturen hinsichtlich Barrieren verdndert werden (vgl. ebd.). Es
geht dabei nicht um die Schritte, die das Individuum unternehmen kann, um gesellschaft-
liche Teilhabe wahrzunehmen, sondern die Mallnahmen, die die Gesellschaft ergreifen
muss, um eine Barrierefreiheit herzustellen (vgl. ebd.). Gleichzeitig ist Inklusion ein Ide-
alzustand, der niemals vollstindig erreicht werden kann (vgl. Kastl 2017, 242). Wenn
eine Gesellschaft mehr Inklusion ermdglicht, wird demnach eine gleichberechtigtere Teil-
habe moglich.

Der gegenteilige Effekt ist die Exklusion. Diese ldsst sich in Bezug auf Behinderung
vielfiltig beobachten (vgl. Wansing 2015, 49ff), was nicht zuletzt mit den Normvorstel-
lungen und Erwartungshaltungen einer Gesellschaft zusammenhingt (vgl. Raab 2015,

82f). Diese Normvorstellungen sind immer menschengemacht und verdnderbar:

»Wer z. B. als krank, pervers, kriminell oder verriickt gilt, wird in Kliniken, Gefdngnissen, Psychi-
atrien oder Therapien durch Exklusion inkludiert. Denn die Aussonderung dient nicht zuletzt dazu,
Verhaltensweisen der Bevolkerung zu disziplinieren und die betroffenen (anormalen) Bevolke-
rungsgruppen durch die MaBnahmen (wieder) zu kontrollieren. Gleichzeitig werden dadurch Kate-
gorien wie normal/anormal bzw. behindert/nichtbehindert historisch-kulturell relativiert.” (ebd., 83)

Betroffene Personen werden aus der Gesellschaft, aus Entscheidungsprozessen und
in der Kommunikation ausgeschlossen, indem sie nicht beachtet werden oder ihnen der
Zugang (in)direkt verweigert wird (vgl. Stichweh 2016, 47).

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass Teilhabe, Inklusion und Exklusion re-
levante Begriffe in der Betrachtung von behinderten Menschen in verschiedenen Berei-
chen der Gesellschaft sind. Sie lassen eine analytische und eine problematisierende Re-

flexion gesellschaftlicher Strukturen zu.

2.2. Die Gesundheitsversorgung von Menschen mit Behinderung

Im Folgenden wird die Versorgung von behinderten Personen im deutschen
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Gesundheitssystem erldutert. Dabei werden die Versorgungsmoglichkeiten fiir behinderte
Menschen in spezialisierten Zentren und deren Einbettung in das Gesundheitssystem be-
schrieben.

Laut der rechtlichen Grundlage haben Menschen mit Behinderung ein gleichbe-
rechtigtes Anrecht auf Versorgung durch das Gesundheitssystem, was zum einen aus Art.
3 des GG hervorgeht und zum anderen durch die Unterzeichnung der UN-BRK bestarkt
wird (vgl. Wetzel 2020, 332). Zusitzlich wurde 2016 das Bundesteilhabegesetz (BTHQG)
eingefiihrt, durch das weitreichende MaBBnahmen zur verbesserten Teilnahme ergriffen
wurden, wie beispielsweise eine umfassende Barrierefreiheit in Rehabilitationseinrich-
tungen (vgl. ebd.; vgl. Landschaftsverband Westfahlen-Lippe, o. D.). Dennoch gibt es ein
Versorgungsdefizit: Menschen mit Behinderung berichten von Barrieren beim Zugang
zur Gesundheitsversorgung, die dazu fiihren konnen, dass Leistungen nicht in Anspruch
genommen werden (vgl. Wetzel 2020, 332). Dies verhindert wiederum eine bedarfsge-
rechte Gesundheitsversorgung (vgl. ebd.). Denn, wie in 2.1.1. schon aufgezeigt, bedarf
Behinderung in den meisten Féllen medizinischer Aufmerksamkeit. Behinderte Personen
haben ,,hdufig einen schlechten Gesundheitszustand, ein erhohtes Risiko fiir Begleit- und
Folgeerkrankungen [und] einen hohen und fritheren Pflegebedarf* (ebd.). Dies resultiert
wiederum in einem erhdhten Bedarf beziiglich der Inanspruchnahme von gesundheitli-
chen Versorgungsleistungen (vgl. ebd.). ,,Bezogen auf die Dienste und Einrichtungen der
Freien Wohlfahrtspflege stellt das [...] [mit Behinderung] verbundene Handlungsfeld
nach der Jugend- und Altenhilfe in Bezug auf ,Betten- bzw. Platzzahlen® den drittgrof3ten
Arbeitsbereich dar* (Rohrmann 2018, 55). Trotzdem zeigt sich aber, dass diese Leistun-
gen oft nicht verhdltnismiBig zuginglich sind (vgl. Wetzel 2020, 332). ,,Bislang sind
bspw. <5% der Arztpraxen in Deutschland barrierefrei” (ebd.). Neben physikalischen
Einschrinkungen in Gebduden gibt es nicht ausreichende Ausstattung mit medizinischen
Hilfsmitteln, einen begrenzten finanziellen Handlungsspielraum, Personal und Arzt:in-
nen, die nicht ausreichend medizinisch und sozial im Umgang mit Menschen mit Behin-
derung geschult sind, und Schwierigkeiten in der Kommunikation und Informationsver-
mittlung (vgl. ebd.; vgl. Kostka/Olukcu/Rathmann 2020, 1).

In der Regelversorgung kommt es demnach aufgrund von diversen, oben aufge-
fiihrten Griinden zu einer mangelnden Versorgung dieser Bevdlkerungsgruppe (vgl.

Bredel-GeiBler/Peters 2022, 351). Fiir behinderte Kinder gibt es aufgrund der nicht
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ausreichenden Regelversorgung schon seit den 1970ern zusétzliche, ergédnzende Versor-
gungsmoglichkeiten in Form der Sozialpddiatrischen Zentren (SPZ) (vgl. Deutsche Ge-
sellschaft fiir Sozialpéddiatrie und Jugendhilfe e.V., o. D.). Laut dem Fiinften Sozialge-
setzbuch (SGB V) ist seit 1988 festgelegt, dass in diesen Zentren die Versorgung auf
diejenigen ,,Kinder auszurichten [sei], die wegen der Art, Schwere oder Dauer ihrer
Krankheit oder einer drohenden Krankheit nicht von eigenen Arzten oder in geeigneten
Friihforderstellen behandelt werden konnen.* (§119a 12 SGB V) Diese Zentren sind auf
Kinder und Jugendliche spezialisiert, die Behinderungen haben, gefdhrdet, sind eine Be-
hinderung zu manifestieren oder Verhaltensstorungen haben (vgl. Deutsche Gesellschaft
fiir Sozialpédiatrie und Jugendhilfe e.V., o. D.). Dabei erfiillen sie eine praventive sowie
beratende Funktion, die sowohl an die Patient:innen als auch an deren Angehorige (z. B.
Erziehungsberechtigte) gerichtet ist (vgl. ebd.). Die SPZs stellen ein ambulantes Versor-
gungsangebot bereit und sind interdisziplindr konzipiert, obwohl die einzelnen Zentren
auch unterschiedliche Schwerpunkte in ihrer Spezialisierung haben (vgl. ebd.). Dieses
Konzept wurde in den 1960ern von Prof. Dr. Theodor Hellbriigge erstellt und in Miinchen
erstmals umgesetzt (vgl. ebd.). Hellbriigge vereinte psychologische und heilpddagogische
mit medizinischen Versorgungsmoglichkeiten, da sich ein rein medizinischer Ansatz in
der Versorgung der Patient:innen in der Kinderpoliklinik als nicht ausreichend zeigte
(vgl. ebd.). Ab den 1970er Jahren verbreitete sich in Anlehnung an das Modell aus Miin-
chen diese Versorgungsform der SPZs (vgl. ebd.). Heute gibt 162 SPZs in Deutschland
(Stand: November 2022) (vgl. ebd.). Des Weiteren ist das MaB, in dem diese Versor-
gungsform zur Verfligung gestellt werden soll, daran gekniipft, ob die Versorgung der
Patient:innen anderweitig nicht durch niedergelassene Arzt:innen abgedeckt ist (vgl. §
119a 1 11 SGB V). Bis zum 18. Lebensjahr steht behinderten Personen demnach diese
zusitzliche bedarfsgerechte Versorgungsform zur Verfiigung (vgl. Bredel-Geil3ler/Peters
2022, 358).

Lange Zeit gab es fiir Patient:innen ab der Volljdhrigkeit keine ausreichende An-
schlussversorgung (vgl. Kostka/Olukcu/Rathmann 2020, 1), was ein fatales Versorgungs-
defizit zur Folge hatte, da die Gesundheit behinderter Personen von der Qualitit der ihnen
zur Verfiigung stehenden Versorgungsmoglichkeiten abhéngt (vgl. Bredel-Geil3ler/Peters
2022, 358). Eine entscheidende Verbesserung kam jedoch 2015 mit der Schaffung der

gesetzlichen ,,Grundlage zur Etablierung von Medizinischen Behandlungszentren fiir
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Erwachsene mit geistiger Behinderung oder schweren Mehrfachbehinderungen®
(Kostka/Olukcu/Rathmann 2020, 1). Diese wurde auf Dringen von Fachverbanden und
Arzt:innen auf den Weg gebracht (vgl. Kappe et al. 2020, 24). Es gab schon lange Bestre-
bungen, Versorgungsmoglichkeiten dieser Art fiir Erwachsene zu schaffen, allerdings
brauchte es viel Zeit und Anstrengungen bis diese Forderungen juristisch gefestigt wur-
den (vgl. Winterholler 2022, 205). Fachverbénde der Behindertenhilfe stellten 2001 der
Versorgung behinderter Menschen ein unbefriedigendes Zeugnis aus, was im Mai 2009
auf dem Arztetag in Mainz ebenfalls bestitigt wurde (vgl. ebd.). Dabei wurde dariiber
hinaus explizit betont, dass besonders Erwachsene mit schweren und komplexen Behin-
derungen starker im Gesundheitssystem benachteiligt wiirden — besonders auch im Ver-
gleich zu Erwachsenen mit leichten Behinderungen oder Kindern und Jugendlichen (vgl.
ebd. 205f). AuBBerdem wurde, auch im Hinblick auf die UN-BRK sowie positive Beispiele
aus den Niederlanden und Skandinavien, eine Versorgungsform gefordert, die wie die
SPZs konzipiert ist, aber fiir Erwachsene angeboten wird (vgl. ebd.). In Anlehnung an das
Konzept der SPZs wurden die MZEBs ebenso wie die SPZs im SGB V durch das Ver-
sorgungsstarkungsgesetz in § 119¢ ab dem 22.07.2015 rechtlich ermdglicht (vgl. ebd.,
206; vgl. Kappe et al. 2020, 24; vgl. Kostka/Olukcu/Rathmann 2020, 1):

»Medizinische Behandlungszentren fiir Erwachsene mit geistiger Behinderung oder schweren Mehr-
fachbehinderungen, die fachlich unter stdndiger &rztlicher Leitung stehen und die Gewéhr fiir eine
leistungsféhige und wirtschaftliche Behandlung bieten, kénnen vom Zulassungsausschuss zur am-
bulanten Behandlung von Erwachsenen mit geistiger Behinderung oder schweren Mehrfachbehin-
derungen erméchtigt werden. Die Ermichtigung ist zu erteilen, soweit und solange sie notwendig
ist, um eine ausreichende Versorgung von Erwachsenen mit geistiger Behinderung oder schweren
Mehrfachbehinderungen sicherzustellen.“ (§ 119¢ 11,2 SGB V)

Ziel des Gesetzes ist die SchlieBung der Versorgungsliicke in der Anschlussversor-
gung an die SPZs (vgl. Kostka/Olukcu/Rahtmann 2020, 3). Hier geht d&hnlich wie bei den
SPZs hervor, dass die MZEBs entsprechend des Bedarfs beziiglich der bestehenden Ver-
sorgungsstruktur zur Verfiigung gestellt werden sollen, um ergénzend Versorgungslii-
cken zu schlieBen (vgl. Winterholler 2022, 206). Daraus resultiert jedoch ein ,,Zulas-
sungsvorbehalt* (ebd.) fiir die Errichtung von Zentren, da nicht genau bestimmt wird, wie
genau festgestellt werden soll, ob eine Notwendigkeit fiir ein neues Zentrum besteht (vgl.
ebd.). Konkret wurden seit ,,2015 [...] tiber 80 Zulassungsantrige fiir MZEB gestellt, 67
Zulassungen (Stand: Mérz 2022) wurden erteilt, 56 MZEB arbeiten regulir.” (ebd., 209).
Mittlerweile gibt es in Deutschland laut einer von der Bundesarbeitsgemeinschaft der

Medizinischen Zentren fiir Menschen mit mehrfacher und geistiger Behinderung (BAG-
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MZEB) erstellten Ubersicht iiber 70 MZEBs (vgl. BAG MZEB e.V., o. D.). Allerdings
ist dabei ebenfalls abgebildet, dass es sowohl reguldr arbeitende, aktive als auch passive
Zentren gibt (vgl. ebd.). Ein weiteres Ziel, das mit der Errichtung der MZEBs verfolgt
wird, ist die Reduzierung stationdrer Aufenthalte (vgl. Winterholler 2022, 206). Durch
die MZEBs konnen ,,stationdre Behandlungen oder vielfaltige Praxisbesuche* (ebd., 209)
vermieden werden, was zur Entlastung der Krankenhduser und betroffenen Patient:innen
fiihren kann, da, wie oben benannt, behinderte Patient:innen hdufiger Pflegeangebote
wahrnehmen miissen (vgl. Rohrmann 2018, 55).

Im darauffolgenden Satz des § 119¢c SGB V werden Eingrenzungen zur berechtig-
ten Patient:innengruppe und Anspriiche an die Kooperation festgelegt: ,,Die Behandlung
durch medizinische Behandlungszentren ist auf diejenigen Erwachsenen auszurichten,
die wegen Art, Schwere oder Komplexitit ihrer Behinderung auf die ambulante Behand-
lung in diesen Einrichtungen angewiesen sind.* (§ 119¢ 11 1 SGB V) Somit wird die Ziel-
gruppe spezifiziert, auf die die MZEBs ihre Behandlung ausrichten sollen. Diese Spezi-
fizierung hat ebenfalls zur Folge, dass eingeschrdnkt wird, welche Personen berechtigt
sind, in einem Zentrum behandelt zu werden. Gleichzeitig orientiert sich die Einschran-
kung nicht an in 2.1.1. aufgefiihrten Modellen, die fiir verschiedene Zwecke der Katego-
risierung von Behinderung dienen, sodass diese Eingrenzung einerseits vage, aber auch
flexibel bleibt.

In der Praxis ist jedoch die Voraussetzung, um in den meisten MZEBs aufgenom-
men zu werden, dass eine behinderte Person mindestens einen GdB von 70 und mindes-
tens eines der Merkzeichen G, aG, H, BI oder GI (vgl. BAG MZEB e.V., 0. D.) im
Schwerbehindertenausweis vorweisen kann (vgl. Winterholler 2022, 205) sowie eine Di-
agnose anhand der ICD-10-Diagnosekriterien (vgl. Kostka/Olukcu/Rathmann 2020, 1).
Bei diesen Voraussetzungen gibt es jedoch haufig regionale Unterschiede zwischen den
einzelnen Zentren (vgl. Winterholler 2022, 205) und im Vergleich zu den Zugangskrite-
rien der SPZs werden den MZEBs durch die Krankenirztlichen Verbiande starkere Ein-
schrinkungen auferlegt (vgl. ebd.; vgl. Kappe et al. 2020, 24). Diesbeziigliche Regelun-
gen sind seit 2017 in einem Eckpunktepapier festgelegt (vgl. Winterholler 2022, 209),
das 2016 von den Spitzenverbdanden der Krankenkassen formuliert wurde (vgl. Kappe et
al. 2020, 24). Es nimmt starken Einfluss auf verschiedene Handhabungen der MZEBs,

wie beispielsweise die Zugangsbedingungen fiir Patient:innen, Zulassungen der Zentren
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selbst sowie Téatigkeitsbereiche und die Hohe der Pauschalen (vgl. Winterholler 2022,
209). Eine Veridnderung dieses Standpunktes seitens der Spitzenverbande ldsst sich bis-
lang nicht erkennen. In einer Stellungnahme zu einem Antrag der Partei BUNDNIS
90/DIE GRUNEN, in dem Forderungen zu der menschenrechtskonformen Gestaltung der
gesundheitlichen Versorgung von Menschen mit Behinderung gestellt werden, schreibt
der Spitzenverband der gesetzlichen Krankenversicherung (GKV-Spitzenverband) be-
zliglich der Forderung nach einem verstirkten Ausbau der MZEBs, dass sie diesen zwar
ausdriicklich unterstiitzen, jedoch die Erméchtigung nach § 119¢ SBG V als ausreichend
fiir die Regelung des Ausbaus betrachten und die Zusténdigkeit nach Regelungsbedarf
nicht gegeben sehen (vgl. GKV-Spitzenverband 2021, 9f).

Weiter hélt das SGB V fest: ,,Die medizinischen Behandlungszentren sollen dabei
mit anderen behandelnden Arzten, den Einrichtungen und Diensten der Eingliederungs-
hilfe und mit dem Offentlichen Gesundheitsdienst eng zusammenarbeiten.* (§ 119¢ II 2
SGB V) Dadurch ist explizit eine enge Kooperation zwischen MZEB und anderen Ver-
sorgungseinrichtungen vorgesehen. Aus dem SGB V geht jedoch nicht genau hervor, wie
sich der ,,Behandlungs-, Ermachtigungs- und [Tatigkeitsumfang]*“ (Winterholler 2022,
206) in der Praxis gestalten soll. Darauthin haben die Dachverbénde fiir Menschen mit
Behinderung im November 2015 eine erste Rahmenkonzeption verdffentlicht, die bereits
im Jahr vor der Gesetzesdnderung von einer Expert:innengruppe ausgearbeitet wurde, mit
dem Ziel die Aufgaben der MZEBs konkreter zu definieren (vgl. Die Fachverbédnde fiir
Menschen mit Behinderung 2015). Diese wurde im September 2022 {iberarbeitet und ak-
tualisiert, um auf die Entwicklungen aus sieben Jahren Praxiserfahrungen einzugehen,
und auf der Webseite der BAG-MZEB veroffentlicht (vgl. BAG MZEB e.V. 2022). In
der Rahmenkonzeption wurde beispielsweise festgehalten, dass sowohl Personen mit an-
geborenen als auch mit erworbenen Behinderungen in den Zentren behandelt werden sol-
len (vgl. Winterholler 2022, 206; vgl. Kappe et al. 2020, 24). Des Weiteren wurden Ziele
definiert, die durch die Errichtung der MZEBs erreicht werden sollen:

,Erhaltung oder Verbesserung des Gesundheitszustandes, Erhaltung und Verbesserung vorhandener
Funktionen und Féhigkeiten, Prophylaxe von vermeidbaren Folgekrankheiten, Chronifizierungen
und Komplikationen, [sowohl] Vermeidung von Unter-, Uber- und Fehlversorgungen, [als auch]
Sozialmedizinische Beratung und Unterstiitzung bei der LeistungserschlieBung im Hinblick auf
Hilfsmittel, Heilmittel usw.“ (Winterholler 2022, 206)

Wesentlich fiir die Kompetenzen des MEZBs sind aullerdem die Versorgung der

Patient:innen durch ein interdisziplindres bzw. multiprofessionelles Team, das
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gemeinsame Erstellen eines Handlungs- und Behandlungsplans mit dem Ziel die Auto-
nomie der Patient:innen und ihr eigenes Krankheitsverstindnis zu fordern (vgl. ebd.,
208). Dabei soll ein Weg gefunden werden, wie eine ganzheitliche Versorgung im Regel-
system fiir die Patient:innen mit ihren individuellen Bediirfnissen ermdglicht werden
kann (vgl. Kostka/Olukcu/Rathmann 2020, 5). Eine weitere wichtige Funktion, die die
MZEB:s erfiillen sollen, ist die Lotsenfunktion (vgl. ebd.), die in Form der Behandlungs-
plane den Patient:innen Hilfestellungen geben (vgl. Winterholler 2022, 209). Patient:in-
nen soll geholfen werden Zugang zu anderen Versorgungsmoglichkeiten zu bekommen
und individuell angepasst notwenige Maflnahmen zu erschlieBen und unnétige zu ver-
meiden (vgl. ebd., 208). Die Kompetenzen und Handlungsmdglichkeiten des MZEBs in

den Behandlungsplinen sind umfassend:

,medikamentdse Behandlung, Verordnung von Heilmitteln, weiterfiihrende diagnostische MaBnah-
men, spezifische nichtmedikamentdse Verfahren (z.B. Physiotherapie), pflegerische Ma3nahmen,
z. B: Versorgung von PEG/Tracheostoma/chronischen Wunden/speziellen Inkontinenzversorgung,
Tracheostoma-, Beatmungs- und Hustenmanagement, Spezielle Verfahren (z. B. Baclofen-Pumpen-
management, Botulinumtoxin-Behandlungen), Unterstiitzung und Anbahnung bei komplexer Hilfs-
mittelversorgung, unterstiitzte Kommunikation/leichte Sprache, Durchfiihrung/Veranlassung von
Mafinahmen zur Vorsorge und Prophylaxe, Unterstiitzung bei der ErschlieBung von Leistungen zur
Behandlung, zur Pflege, zur Hilfsmittelversorgung, Vorbereitung von stationdren MaBBnahmen so-
wie poststationdre Unterstiitzung, Durchfithrung zielgruppenspezifischer spezieller Therapien im
MZEB Kommunikation mit Bezugspersonen. (ebd.)

Um mit Patient:innen transparent zu kommunizieren, wird beispielsweise bewusst
leichte Sprache eingesetzt (vgl. ebd.). In der Rahmenkonzeption wird des Weiteren ein

Aufgabenkatalog, den es fiir die MZEBs zu erfiillen gilt, konkreter zusammengestellt:

,Diagnostische, therapeutische und préventive Leistungen im Hinblick auf akute und chronische
Gesundheitsprobleme einschlieBlich Vermittlung zahnirztlicher Vorsorge und Behandlung],] Infor-
mation und Beratung iiber Krankheiten und medizinische Aspekte von Behinderung, ihren Verlauf,
ihre Prognose und die Moglichkeiten der rehabilitativen Beeinflussung mit pflegerischen, psycho-
logischen, pddagogischen und technischen Hilfen[,] Interdisziplindre und multidisziplindre Be-
standsaufnahme (Assessment) zu medizinischen Aspekten als Zuarbeit fiir die medizinische Regel-
versorgung wie auch fiir die Planung von Teilhabeleistungen[,] Unterstiitzung bei der Erschliefung
von Leistungen zur Behandlung, zur Pflege usw.[,] Information, Beratung, Anleitung und Schulung
von Bezugspersonen bzw. Assistenzteams im Hinblick auf gesundheitsbezogene Assistenzleistun-
gen[,] Aufsuchende (mobile) Leistungen des multiprofessionellen Teams im Wohn- und Beschifti-
gungsumfeld (lebensweltlicher Kontext) bei besonderen Problemlagen[,] Unterstiitzung von Arztin-
nen, Zahnarztinnen, Therapeutinnen usw. des Regelversorgungssystems bei speziellen fachlichen
Fragestellungen][,] Vorbereitung von Krankenhausbehandlungen[,] Beratung zu speziellen Hilfsmit-
teln, Vermittlung der Versorgung mit speziellen oder individuellen angepassten Hilfsmitteln[,] Be-
ratung zu Heilmitteln[,] ErschlieBung von Moglichkeiten fiir behinderungssensible allgemeine &rzt-
liche und zahnirztliche Vorsorgeuntersuchungen; Durchfiihrung oder Vermittlung von behinde-
rungsspezifischen &drztlichen und zahnéarztlichen Vorsorgeuntersuchungen[.]* (ebd.)

Aus diesem vielfdltigen Angebot geht ebenfalls die Notwendigkeit eines eng ko-
operierenden, multiprofessionellen Teams hervor (vgl. ebd.). Ublicherweise werden vor

dem Erstkontakt mit den Patient:innen dariiber hinaus wichtige Informationen durch
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einen Fragebogen erfragt (vgl. ebd.). Dies soll den Tag der Erstvorstellung entlasten, die
nicht selten auf mehr als einen Termin verteilt wird, da Riicksicht auf die Belastbarkeit
und Mitarbeitsfahigkeit der Patient:innen genommen wird, um keine verfalschten Ergeb-
nisse in der Diagnostik zu erzielen (vgl. ebd.).

Die Finanzierung der MZEBs wird dhnlich wie bei den SPZs iiber eine Vergiitung
durch die Krankenkassen geregelt, was in § 120 Abs. 2 SGB V festgelegt ist (vgl. ebd.
2022, 206). Die Vergiitung wird mittels einer Pauschale pro Patient:in pro Quartal in
Hohe von 350-800€ ausgezahlt (vgl. ebd., 209). Die Finanzierung ist ein weiterer Punkt
in dem Eckpunktepapier der Krankenkassen, der dort vor allem im Hinblick auf die Inte-
ressen der Kostentrager:innen formuliert wurde (vgl. ebd.).

Bislang gibt es vergleichsweise wenig Forschungsliteratur zu den MZEBs und es
fehlt eine wissenschaftliche Begleitung der Etablierung der Zentren (vgl. Kostka/O-
lukcu/Rathmann 2020, 2). Von den Soziologinnen Jaqueline Kostka, Sema Olukcu und
Katharina Rathmann wurde 2020 eine qualitative Studie publiziert, in der hemmende und
fordernde Faktoren durch qualitative Interviews mit versorgendem Personal aus MZEBs
in Westdeutschland ermittelt wurden (vgl. ebd.). Hemmende Faktoren wurden dabei zu
verschiedenen Aspekten der Versorgung in den Interviews erfragt (vgl. ebd., 4ff). Zu um-
weltbezogenen Aspekten wurden als forderliche Faktoren die ausreichenden zeitlichen
Ressourcen, die zur angemessenen Diagnostik und Behandlung der Patient:innen notwen-
dig sind und im Regelsystem oft nicht zur Verfligung stehen, benannt, sowie eine Ge-
wihrleistung einer ganzheitlichen Versorgung, die sowohl korperliche als auch seelische
Probleme beriicksichtigt und durch die sich die Lotsenfunktion entfalten kann (vgl. ebd.).
Als forderliche Faktoren beziiglich der Behandler:innen wurden deren Kompetenz im
Umgang mit den Patient:innen, der eine Basis fiir die Behandlung schafft, und die multi-
professionelle Kooperation, die die ganzheitliche Diagnostik und Behandlung ermog-
licht, erfasst (vgl. ebd.). Beziiglich der Patient:innen wurden die Bezugspersonen derer
als forderlicher Faktor fiir den Zugang zum MZEB genannt (vgl. ebd.). Allerdings wurde
beziiglich des Teams als hinderlicher Faktor die Terminkoordinierung genannt (vgl.
ebd.). Dariiber hinaus wurden auch fehlende Fortbildungsmdglichkeiten beméngelt, was
dazu fiihrt, dass die MZEBs Schwierigkeiten haben, ausreichend qualifiziertes Personal
zu finden (vgl. ebd.). AuBBerdem wurden trotz ausreichender zeitlicher Ressourcen die

kommunikativen Ausdrucksmdglichkeiten der Patient:innen als weiterhin bestehende
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Hiirde in der Behandlung beschrieben (vgl. ebd.). Hinderlich waren dariiber hinaus be-
ziiglich umweltbezogener Aspekte lange Wartezeiten und eine fehlende Moglichkeit, eine
dauerhafte Behandlung in den Zentren wahrzunehmen (vgl. ebd.). Aus von der qualitati-
ven Studie unabhédngigen Quellen geht hervor, dass dieses Bediirfnis nach einer langer-
fristigen Behandlung nicht nur in Einzelfdllen, sondern bei einem Drittel der Patient:in-
nen, die den Zugang zu einem MZEB bekommen haben, sinnvoll wire (vgl. Winterholler
2022, 209). Ein weiterer hinderlicher Faktor beziiglich der umweltbezogenen Aspekte ist
die Kooperation mit anderen Akteur:innen der Regelversorgung, die weiterhin unter ei-
nem Zeitmangel leiden, wodurch die Zusammenarbeit mit den MZEBs sowie der Bezie-
hungsaufbau zu den Patient:innen erschwert wird (vgl. Kostka/Olukcu/Rathman 2020, 5).
Weiter wird die Finanzierungslage als hinderlich beschrieben, da die Pauschale nicht die
Kosten deckt und das Bestehen der MZEBs zurzeit noch durch die Triger:innen ermog-
licht wird, anstatt dass eine Anschubfinanzierung zur Etablierung beitrdgt (vgl. ebd.). Aus
der Studie geht dariiber hinaus hervor, dass Teil der hemmenden Faktoren fiir die Etab-
lierung von MZEBs, Vorbehalte gegeniiber diesen sind (vgl. ebd., 1).

Es zeigt sich somit, dass auf das Versorgungsdefizit behinderter Erwachsener mit
Schaffung juristischer Grundlagen fiir MZEBs reagiert wurde und durch die Er6ffnung
der Zentren die Aufarbeitung dieses Defizits bereits in die Tat umgesetzt wird. ,,Erfah-
rungen [aus] gut 6 Jahre[n] nach Inkrafttreten des § 119¢ SGB V zeigen, dass sich durch
die neu entstandenen MZEB das Behandlungsangebot fiir Menschen mit schwerer und
geistiger Behinderung verbessert hat.* (Winterholler 2022, 210) Es gibt allerdings keinen
groflen Ansturm auf die MZEBs und die Fallzahlen liegen unter den Erwartungen, von
denen bei den Verhandlungen mit den Krankenkassen ausgegangen wurde (vgl. ebd.).
Eine flichendeckende Versorgung konnte durch die Errichtung der MZEBs noch nicht
erreicht werden (vgl. Kostka/Olukcu/Rathmann 2022, 1).

3. Methodisches Vorgehen

In diesem Kapitel wird das methodische Vorgehen der Erhebung und Auswertung
der zur Analyse verwendeten Daten erldutert. Dies beinhaltet die Beschreibung des For-
schungsdesigns und die Begriindung der gewdhlten Methode. In den anschlieenden Ka-
piteln werden darauf aufbauend die Erstellung und Weiterentwicklung der Erhebungsin-

strumente und die Methodologie vertieft.
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Wie oben dargestellt, handelt es sich bei den MZEBs um eine vergleichsweise junge
und wenig erforschte Versorgungsform, weshalb in dieser Arbeit ein qualitatives Vorge-
hen in Form einer explorativen Untersuchung gewéhlt wird. Da sich der Zugang zu einem
wenig erforschten Thema durch qualitative Interviews anbietet (vgl. Blatter/Janning/Wa-
gemann 2007, 60), wird in dieser Arbeit der Feldzugang mittels qualitativen Expert:in-
neninterviews erschlossen, die anschlieBend mit der Grounded Theory (siehe 3.2.) ausge-
wertet werden.

Qualitative Interviews miissen allgemein eine Balance zwischen Strukturierung und
Offenheit finden (vgl. Kruse 2015, 148). Dabei ist das Ziel, die Befragten moglichst frei
sprechen zu lassen und keinen Einfluss auf ihre Aussagen durch eigene Vorannahmen zu
nehmen (vgl. Blatter/Janning/Wagemann 2007, 33), mit dem Leitsatz: ,,So viel Offenheit
wie moglich, so viel Strukturierung wie notig™ (Kruse 2015, 149). Einen qualitativen An-
satz zeichnet dabei aus, dass er zirkuldrer und nicht linear angelegt ist und darauf abzielt,
sozialen Sinn zu rekonstruieren (vgl. Przyborski/Wohlrab-Sahr 2014, 118). Da nicht ge-
zielt Wissensliicken geschlossen werden sollen, die nicht aus der Literatur erschlossen
werden konnen, ist das Ziel stattdessen eine allgemeine Untersuchung im empirischen
Feld (vgl. Bogener/Littig/Menz 2014, 24). Interviewleitfdden haben dabei die Funktion,
das vorgesehene Mal3 an Strukturierung in die Interviewsituation zu bringen (vgl. Kruse
2015, 209) (siehe 3.1.). Eine Limitation der qualitativen Interviews ist, dass Wirklichkeit
immer aus einer sozialen Interaktion rekonstruiert wird und Daten durch diese kommuni-
kative Situation nie hundertprozentig eine objektive Quelle darstellen konnen (vgl. ebd.,
39).

Fiir diese Arbeit werden zwei Expert:innengruppen hinzugezogen, die jeweils ihre
Erfahrungen aus Versorgenden- und Versorgtenperspektive in den MZEBs beitragen. Fiir
die Gruppe der Versorgenden kommt jegliches Personal, das in die Versorgung von Pa-
tient:innen in MZEBs involviert ist, als Expert:in infrage, wahrend die Gruppe der Ver-
sorgten aus Patient:innen besteht, die zum Zeitpunkt der Interviews in einem MZEB in
Behandlung sind und bereits Erfahrungen mit der Behandlung gemacht haben. Es wird
sich dabei auf eine kleine Fallzahl der Expert:innen beschrédnkt, da die Interviews intensiv
und detailliert ausgewertet werden sollen und der zeitliche Rahmen und begrenzte sons-
tige Ressourcen berticksichtigt werden (vgl. Blatter/Janning/Wagemann 2007, 25). Des-

halb wurden in dieser Arbeit die Erfahrungen von jeweils drei Personen aus beiden
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Expert:innengruppen erhoben, um die Versorgung aus verschiedenen Perspektiven zu un-
tersuchen.

Bei dem Expert:inneninterview geht es darum, das Wissen der Befragten qualitativ
zu erheben. Die Expert:innen sind in ihrer Rolle wéahrend des Interviews nicht als ,,ganze
Person® (Kruse 2015, 166) von Interesse. Stattdessen liegt der Fokus auf ihrem Wissen,
das sie représentativ zur ErschlieBung des Forschungsfeldes beitragen konnen (vgl. ebd.).
Das explorative Expert:inneninterview zeichnet sich dabei besonders durch eine felder-
kundende Informationsgenerierung sowie den Fokus auf der befragten Person aus (vgl.
ebd., 167). Die Expert:innen sollen mdglichst frei Sprechen, wobei Leitfragen der inter-
viewenden Person eine rahmenleitende Funktion haben (vgl. ebd.). Die befragten Perso-
nen sollen idealerweise die Schwerpunktsetzung der besprochenen Themen vorgeben
(vgl. ebd.). Die Rolle der fragenden Person riickt dann in den Vordergrund, wenn gezielt
nach angesprochenem, aber nicht erldutertem Wissen nachgefragt wird (vgl. ebd.). Es
wird somit eine ,,[erste] Orientierung im Feld, [...] [eine] Schirfung des wissenschatftli-
chen Problembewusstseins und [...] [eine] Hypothesengenerierung* (Bog-
ner/Littig/Menz 2014, 23) angestrebt.

Zusammenfassend lésst sich festhalten, dass ein qualitatives Forschungsdesign in
dieser Arbeit zielfithrend ist, um einen ersten Einblick in die Wahrnehmung der Versor-
gung in den MZEBs aus verschiedenen Perspektiven unter Beriicksichtigung diverser Er-

fahrungshorizonte und Wissensbestéinden zu bekommen.

3.1. Erhebungsinstrumente

In diesem Kapitel wird zunichst die Funktion, die Entwicklung und die Uberarbei-
tung der in den Interviews verwendeten Leitfaden beschrieben. Dies soll der Transparenz
und Nachvollziehbarkeit der Ergebnisse dienen.

Wie in 3. erldutert, sollen sich Interviewer:innen in qualitativen Interviews mog-
lichst zuriickhalten und die interviewte Person — in diesem Falle die Expert:innen — frei
sprechen lassen (vgl. Kruse 2015, 311, 256). Da es sich bei einem Interview um eine
hochkomplexe kommunikative Situation handelt (vgl. ebd., 88), miissen Problemstellun-
gen wie das Fremdverstehen beriicksichtigt werden (vgl. ebd., 226f). Dieses ist relevant,
da es das zentrale Erkenntnisprinzip qualitativer Forschung ist (vgl. ebd., 91). Weil Aus-

sagen auf verschiedene Weisen gemeint und verstanden werden konnen, bedeutet das fiir
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die forschende Person, dass sie kommunikative Botschaften der interviewten Person in-
terpretieren muss (vgl. ebd., 89ff). Diese Interpretationen finden sowohl in der alltdgli-
chen Kommunikation statt als auch in jedem qualitativen Interview, sodass bei einer wis-
senschaftlichen Auswertung Irritationen nicht ausgeblendet, sondern gezielt untersucht
und hinterfragt werden sollen (vgl. ebd.). Unter Beriicksichtigung dieses Hintergrunds
miissen die Fragen an Interviewten gestellt werden (vgl. ebd., 226).

Trotz der offenen Gesprichssituation kann beim leitfadengestiitzten Expert:innen-
interview ein Leitfaden verwendet werden, um beispielsweise neue Themen in das Ge-
sprach einzubringen (vgl. Blatter/Janning/Wagemann 2017, 33). Gleichzeitig muss auch
bei der Erstellung und Verwendung die oben genannte Balance zwischen Offenheit und
Strukturierung gewahrt werden (vgl. Kruse 2015, 209). Einerseits konnen durch eine
Struktur die forschungsrelevanten Themen angesprochen werden, aber andererseits soll
ergebnisoffen vorgegangen werden, weshalb eine Lenkung der interviewten Person ver-
mieden werden muss (vgl. ebd., 209f1).

Die eingesetzten Leitfdden wurden daher nach relevanten Themenpunkten konzi-
piert, zu denen Leitfragen zugeordnet wurden (vgl. Abb. 7 und 8). Dieser Aufbau soll
sowohl der Vergleichbarkeit der Aussagen der jeweiligen Gruppen dienen, aber auch ver-
schiedene Aspekte der Versorgung aus den zwei Perspektiven zugénglich machen. Um
die erlauterten Problematiken beziiglich des Fremdverstehens zu beriicksichtigen, wurden
die Themenauswahl und allgemeine Erstellung anhand des SPSS-Verfahrens nach Helf-
ferich generiert (vgl. Kruse 2015, 227). Bei diesem zirkulér angelegten Verfahren werden
Fragen wiederholt gesammelt, gepriift, inhaltlich sortiert und im Leitfaden eingeordnet,
bis dieser auf das Forschungsziel optimiert ist (vgl. ebd.).

Es wurden zwei Versionen des Leitfadens fiir die beiden Expert:innengruppen er-
stellt, die jeweils dieselben Themenbereiche behandeln (z. B. Vergleich zur Regelversor-
gung), sich jedoch bei der Formulierung der Fragen inhaltlich dem Erfahrungshorizont
der Befragten anpassen (vgl. Abb. 7 und 8). Der Leitfaden wurde mit jedem Interview
und den dadurch neuerlangten Wissenszuwachs ggf. erginzt und erweitert (vgl. Bog-
ner/Littig/Menz 2014, 30), sodass die Vergleichbarkeit von neu eingefiihrten Themen im
nachfolgenden Interview beriicksichtigt werden konnte. Wahrend der Durchfiihrung
selbst wurde jedoch die Reihenfolge der besprochenen Fragen nicht eingehalten, sondern

dem Redefluss der interviewten Person thematisch angepasst (Kruse 2015, 211ff).
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Die Interviews wurden je nach Préiferenz der Befragten sowohl digital iiber Video-
Call, per Telefon oder in Prasenz durchgefiihrt. Dabei wurden stets die schriftliche Ein-
willigung zur Verwendung der Daten sowie Datenschutzbestimmungen eingehalten. Bei
der Expert:innengruppe der Versorgten wurden auBerdem Barrieren wie beispielsweise
Lese-Rechtschreib-Schwichen beriicksichtigt, sodass die Inhalte der Dokumente trans-
parent und nachvollziehbar gemacht wurden, damit die Zustimmung freiwillig und unter

Berticksichtigung aller Informationen gegeben werden konnte.

3.2. Methodologischer Ansatz

Dieses Kapitel widmet sich der Art und Weise, wie in der Analyse die Auswertung
vorgenommen werden soll. Dazu wird der angewandte methodologische Ansatz der
Grounded Theory (auch Grounded Theory Methodology) (vgl. Breuer 2009, 39) darge-
legt.

Die Grounded Theory ermoglicht eine datenbasierte Theorieentwicklung (vgl.
Dexel 2020, 31) und stellt einen rekonstruktiven Forschungsansatz dar (vgl. Kruse 2015,
120). Sie wurde von den Sozialforschern Barney Glaser und Anselm Strauss in den
1960er Jahren entwickelt (vgl. Striibing 2014, 457) und vom Amerikanischen Pragmatis-
mus und der Chicagoer Schule der Sozialforschung geprégt, weshalb sie iiber einen prob-
lemlosungszentrierten Ansatz verfiigt (vgl. Strauss 1991, 30). Diese Arbeit bezieht sich
auf die weiterentwickelte Version der Grounded Theory von Strauss, die, anders als bei
Glaser, Recherchen im Vorfeld zulésst (vgl. Dexel 2020, 32).

»|Die] Grounded Theory [ist] keine spezifische Methode oder Technik. Sie ist viel-
mehr als ein Stil zu verstehen* (Strauss 1991, 30). Ein essenzieller Ansatzpunkt ist dabei,
Konzepte und Theorien anhand von qualitativen Daten mittels Theoretischen Sampling
und Codierverfahren zu generieren (vgl. ebd., 30f). Im Zentrum soll am Ende eine Schliis-
selkategorie stehen, deren Bezugspunkte Verhaltensmuster erkldren und Relevanz fiir Be-
teiligte haben soll (vgl. ebd., 65). Manchmal kénnen im Zentrum auch mehrere Schliis-
selkategorien stehen (vgl. ebd.). Es soll vermieden werden, empirische Erkenntnisse rein
deskriptiv in den Theoriebildungsprozess zu integrieren, stattdessen sollen sie systema-
tisch in diesen Prozess integriert werden (vgl. Striibing 2014, 457). Dabei miissen immer
Einschrankungen und Herausforderungen im Forschungsprozess sowie die Art des vor-

liegenden Datenmaterials reflektiert werden (vgl. Strauss 1991, 32). Der
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Forschungsprozess sollte dabei stets ergebnisoffen bleiben (vgl. ebd.). Da es sich um ei-
nen qualitativen Forschungsstil handelt, ist der Forschungsprozess ,,sukzessiv in der ite-
rativ-zyklischen Auseinandersetzung mit den Daten* (Kruse 2015, 120) und der Erkennt-
nisprozess spiralformig-hermeneutisch angelegt (vgl. ebd.). Somit wird zunéchst eine
Problemstellung kristallisiert, in einem zweiten Schritt werden relevante Faktoren fiir Lo-
sungsansétze bestimmt und abschlieBend werden diese Faktoren gepriift (vgl. ebd., 121f).
Diese drei Schritte konnen sich mehrmals wiederholen, sodass Hypothesen immer weiter
verfeinert werden, bis es zu einer Sattigung kommt (vgl. ebd.).

Nachdem also im Vorfeld der Erhebung zum Untersuchungsgegenstand anféanglich
recherchiert wurde, ist der erste Schritt, das Theoretische Sampling (vgl. Strauss 1991,
43). Auf Grundlage der recherchierten Vorkenntnisse wird eine Entscheidung getroffen,
,welche Daten als néchstes zu erheben sind und wo [...] diese [zu] finden [sind]* (ebd.,
70). Quellen fiir Daten konnen durch verschiedene Phdnomene, wie beispielsweise das
Untersuchen von Ereignissen oder Gruppen, entdeckt werden (vgl. ebd.). Es muss also
entschieden werden, welche Gruppen, Ereignisse usw. als nichstes untersucht werden
(vgl. ebd.). Dieser Prozess steht sowohl am Anfang des Forschungsprozesses, aber auch
prozessbegleitend (vgl. ebd., 49). Idealerweise werden die Daten gleichzeitig gesammelt
und analysiert, damit Hypothesen gebildet und iiberpriift werden konnen (vgl. Krell/Lam-
nek 2016, 119). Ziel dessen ist, ,,voneinander abweichende Dimensionen, Strategien usw.
zu finden* (Strauss 1991, 49). Dabei muss stindig die theoretische Absicht reflektiert
werden (vgl. ebd., 70). Dieser Prozess bedarf grundsatzlich einem gewissen Grad an Vor-
stellungskraft, der allerdings durch griindliche Analyse der bereits vorliegenden Daten
erleichtert werden kann (vgl. ebd.). Das Theoretische Sampling ist somit ein wichtiger
Bestandteil der Analyse durch die Grounded Theory (vgl. ebd.).

Ein weiterer essenzieller Bestandteil des Analysevorgehens der Grounded Theory
ist der Prozess des Codierens (vgl. ebd., 56). Codieren ist ein ,,[a]llgemeiner Begriff fiir
das Konzeptualisieren von Daten; folglich bedeutet [Clodieren, [dass] man iiber Katego-
rien und deren Zusammenhinge Fragen stellt und vorldufige Antworten (Hypothesen)
darauf gibt“ (ebd., 48). Mit Kategorie werden sich unterscheidende oder zuordenbare As-
pekte in der Analyse bezeichnet. ,,Ein [Clode ist ein Ergebnis dieser Analyse (ob nun
Kategorie oder eine Beziehung zwischen zwei oder mehreren Kategorien).” (ebd., 48f)

Die Schliisselkategorie ist schlieflich ,,[e]ine Kategorie, die fiir die Integration der
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Theorie von zentraler Bedeutung ist* (ebd., 49). Beim Prozess des Codierens sollte trotz
der vorherigen Recherche unvoreingenommen an das Material herangegangen werden,
sodass die Codes rein aus dem Material generiert werden (vgl. Krell/Lamnek 2016, 109).
Der Prozess besteht aus drei Arten des Codierens, dem Offenen Codieren, dem Axialen
Codieren und dem Selektiven Codieren (vgl. Strauss 1991, 571f). Alle Arten des Codie-
rens unterliegen dem Codierparadigma, nach dem die Codes unter Betrachtung den Ka-
tegorien Bedingungen, Strategien und Taktiken, Interaktion zwischen Akteur:innen und
Konsequenzen analysiert werden (vgl. ebd., 56f).

Zundchst wird das Datenmaterial offen codiert, indem beispielsweise ,,ein Inter-
view [...] sehr genau analysiert wird, und zwar Zeile fiir Zeile oder sogar Wort fiir Wort.*
(ebd., 58). Dadurch werden voriibergehend erste Konzepte und dazugehorige Dimensio-
nen entwickelt, die reflektiert werden und neue Fragen und Hypothesen aufwerfen (vgl.
ebd.). Je weiter der Prozess des Offenen Codierens fortschreitet, desto mehr wachsen und
vervielfachen sich die Ableitungen aus dem Material (vgl. ebd.). Dies bedarf einer gewis-
sen Kreativitét (vgl. ebd.), um in den ,,Daten gegriindete Konzepte zu* (ebd., 59) finden.

Die zweite Art des Codierens ist das Axiale Codieren, bei dem die Codes intensiv
dem Codierparadigma unterzogen und analysiert werden (vgl. ebd., 63). Dadurch werden
Verbindungen zwischen den Codes, Kategorien und Subkategorien herausgearbeitet (vgl.
ebd.). Mit voranschreitendem Axialen Codieren dreht sich die Analyse um die Achse einer
Kategorie, was auch der Namensgeber fiir diese Art des Codierens ist (vgl. ebd.). Obwohl
der Codierprozess, wie oben erwéhnt, nicht linear ist, riickt das Axiale Codieren mit fort-
schreitender Analyse und zunehmender Festigung der Schliisselkategorien in den Vor-
dergrund (vgl. ebd.). Somit gehen das Offene Codieren und das Axiale Codieren ineinan-
der liber und lassen sich nicht strikt voneinander abgrenzen. Das Axiale Codieren hat die
Funktion, das Selektive Codieren vorzubereiten (vgl. ebd.).

»Selektives [Codieren] ist gewissermallen Axiales [Codieren] auf einem Niveau ho-
herer Abstraktion, allgemeiner Theoretisierungsstufe.” (Breuer 2009, 92). Dabei wird
»systematisch und konzentriert nach der Schliisselkategorie [c]odiert [...]. Die anderen
[Clodes werden dem im Fokus stehenden [CJode untergeordnet.* (Strauss 1991, 63). Va-
riablen, die keinen hinreichenden Bezug zu Schliisselcodes aufweisen, werden in diesem
Prozess ausgeblendet (vgl. ebd.). Das Selektive Codieren beeinflusst ma3geblich das wei-

tere Vorgehen beim Theoretischen Sampling (vgl. ebd.).
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In dieser Arbeit werden demnach Ansitze der Grounded Theory umgesetzt, um
erste Theorieansdtze aus dem explorativ erhobenen Datenmaterial abzuleiten. Dafiir wer-
den das Theoretische Sampling und das Codierverfahren auf die durch die Expert:innen-

interviews erhobenen Daten angewandt.

4. Analyse

Im Folgenden werden die Auswertung und Analyse der erhobenen Daten prasen-
tiert. Dazu wird einleitend ein Uberblick iiber die erhobenen Interviews gegeben, der Co-
dierprozess veranschaulicht und die generierten Ergebnisse unter Beriicksichtigung der
oben aufgeflihrten Rechercheergebnisse (siche 2.-2.2.) dargestellt. Abschlieend wird
methodisches Verbesserungspotenzial reflektiert.

Zunéchst soll darauf verwiesen werden, dass die Transkriptionen, die fiir alle Inter-
views angefertigt wurden, in einem digitalen Anhang (siche Anhang II) hinterlegt sind
und sich direkte sowie indirekte Zitate auf Ausschnitte dieses digitalen Anhangs bezie-
hen. Wie in Abbildung 9 dargestellt, sind die Transkriptionen ihrer chronologischen Ab-
folge entsprechend durchnummeriert worden (vgl. Abb. 9). Die Abbildung bietet dariiber
hinaus eine Ubersicht beziiglich der Expert:innengruppenzugehérigkeit. Die Chronolo-
gie ist zudem im Hinblick auf die Weiterentwicklung der Leitfiden zwischen den einzel-
nen Interviews relevant.

In Abbildung 10 wird eine Ubersicht aller generierten Codes veranschaulicht, die
beim Codieren erfasst wurden (vgl. Abb. 10). Diese zeigt zunédchst die Ergebnisse des
Olffenen Codierens aller Transkriptionen. Anhand dessen lassen sich erste Riickschliisse
auf das Datenmaterial ziehen, da die generierten Codes viele Uberschneidungspunkte mit
denen in 2.2. aufgefiihrten Aspekten beziiglich der MZEBs aufweisen. Als Beispiele sind
die Teamarbeit, die Kooperation nach aufen, die Interdisziplinaritdit und die Selbststdin-
digkeit der Patient:innen zu nennen (vgl. ebd., siche 2.2.). Abbildung 11 bietet einen bei-
spielhaften Einblick in den Codiervorgang anhand eines Auszugs der Transkription A
(vgl. Abb. 11). Diese Abbildung lasst weitere Riickschliisse auf das Datenmaterial zu: Es
ist zu erkennen, dass die Codes sich tiberschneiden und in ihrer Haufigkeit variieren. In
Bezug auf Abbildung 10 wird aullerdem deutlich, dass nicht alle Codes im gleichen Mal3e
zu einem Zeitpunkt vorkommen, was u.a. auf die thematischen Anstoe durch die Leit-

fragen (vgl. Abb.7 und 8) zuriickgefiihrt werden kann.
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Die Gruppe der Versorgenden zeichnet sich dadurch aus, dass die einzelnen Ex-
pert:innen jeweils in unterschiedlichen MZEBs tétig sind. Im Vergleich dazu sind die
Expert:innen der Versorgten zwar alle in demselben MZEB in Behandlung, haben aller-
dings unterschiedlich viele Erfahrungen gemacht: Eine Person ist dort seit léngerem in
Behandlung und mit den Handhabungen vertraut, eine andere hat erste Erfahrungen dort
gemacht und empfindet die Behandlung noch als personlich herausfordernd und die dritte
Person steht noch am Anfang der Behandlung und setzt groBe Hoffnungen in diese (vgl.
Transkription C, 2ff, E, 9f und F, 3). Alle Expert:innen haben selbststindig von ihren
Erfahrungen berichtet, mit Ausnahme einer Person der Gruppe der Versorgten, die eine
betreuende Person bei sich hatte, die ggf. Erfahrungsberichte ergidnzt hat (vgl. Transkrip-
tion F). Zudem wurden aufgrund der begrenzten Kapazitiaten ausschlieBlich Versorgende
und Versorgte aus NRW interviewt.

Im Folgenden werden ausgewéhlte Codes genauer vorgestellt und analysiert. Dabei
wird auf eine detaillierte Darstellung des Codierens wie in Abbildung 11 verzichtet und
stattdessen mit Beispielen in Form von direkten und indirekten Zitaten gearbeitet. Die
Auswahl der folgenden Codes erfolgt aufgrund ihrer Haufigkeit und Relevanz beziiglich
des Forschungsthemas. Des Weiteren werden Vergleiche innerhalb und zwischen den
beiden Expert:innengruppen angestellt, sodass Uberschneidungen, Abweichungen und
Fokussetzung beider Perspektiven der Versorgenden und Versorgten veranschaulicht
werden. Begleitend wird untersucht, inwiefern sich die Ergebnisse aus dieser explorativen
Untersuchung mit den Ergebnissen aus der Recherche iiberschneiden.

Der Code Umgang mit den Patient:innen wird von allen Expert:innen der Versorg-
ten und zwei Expert:innen der Versorgenden als positiv empfunden und beschrieben (vgl.
Transkription A, C, D, E, und F). Beim Umgang mit den Patient:innen sind Angste der
Patient:innen von entscheidender Bedeutung (vgl. Transkription A, 7 und C, 8). Wahrend
seitens der Versorgenden benannt wird, dass ein grofziigiger zeitlicher Rahmen fiir das
Wahrnehmen der Angste (besonders beim Erstkontakt) eine entscheidende Rolle spielt
(siehe: Ausreichend Zeit), bestdtigt sich dieses Bild in der Schilderung der Gruppe der
Versorgten. Zum einen wird sich die ndtige Zeit genommen und dariiber hinaus herrscht
eine freundliche und respektvolle Atmosphére und es wird ruhig mit den Patient:innen
umgegangen (vgl. Transkription C, 8 und E, 10). Wichtig sind diesbeziiglich zentrale

Ansprechpersonen, die einen vertrauensvollen Umgang fordern (vgl. Transkription C, 4,
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D, 3und F, 11). AuBBerdem wird sich seitens der Versorgenden um enge Kommunikation
bemiiht, was wiederum durch die Versorgten dadurch bestétigt wird, dass die Behandlung
als transparent empfunden wird (vgl. Transkription A, 8 und F, 5). Dabei wird ebenfalls
deutlich, dass die Selbststindigkeit der Patient:innen gefordert wird, indem sie beispiels-
weise eigenstdndig Termine machen (vgl. Transkription C, 3).

Aus Sichtweise der Versorgenden und Versorgten wird die Versorgung den an die
MZEBs gestellten Anspriichen, wie z. B. das Fordern der Autonomie der Patient:innen
(siehe 2.2.), gerecht. Auch zeigen sich die MZEBs als geeignetes Umfeld fiir eine Be-
handlung mit Riicksichtnahme der Belastbarkeit der Patient:innen. Ebenso sorgen die in
den Handlungsmoglichkeiten der MZEBs vorgesehenen Bezugspersonen fiir eine Atmo-
sphére, die sich forderlich auf die Behandlung auswirkt.

Ein weiterer Code ist der Zugang zum MZEB. Dieser wird von den Versorgten als
weitgehend reibungslos und unkompliziert beschrieben (vgl. Transkription C, 2, E, 14
und F, 9). Die Versorgten haben auf unterschiedlichen Wegen von der Moglichkeit einer
Aufnahme in einem MZEB erfahren. Dies geschah zum einen durch die Anbindung des
MZEBs an ein Krankenhaus (vgl. Transkription C, 2) und zum anderen iiber Arzt:innen,
die sowohl im MZEB als auch auflerhalb titig sind und somit einen Kontakt herstellen
konnten (vgl. Transkription E, 6 und F, 9). AuBerdem war bei einer Person auch das fach-
liche Wissen von Angehorigen ausschlaggebend (vgl. Transkription F, 2).

Seitens der Versorgenden werden Kritikpunkte beziiglich des Zugangs genannt
(vgl. Transkription A, B und D). Deutlich wird kritisiert, dass eine Zugangsbeschriankung
anhand des GdB und der Merkzeichen nicht sinnvoll ist und die Ausweitung der Ziel-
gruppe auf Personen mit niedrigerem GdB notwendig wire (vgl. Transkription A, 6 und
D, 4). Dafiir werden aktuelle unterschiedliche Strategien beschrieben, diesen Personen
trotzdem eine Versorgung anbieten zu konnen, die aber nicht in allen MZEBs durchfiihr-
bar sind und daher keine einheitliche, dauerhafte Losung darstellen (vgl. ebd. und D 5).
Dies stellt auch im Ubergang von einem SPZ zu einem MZEB fiir Patient:innen ein Prob-

lem dar;

,.Fr viele Patient:innen, die aus dem SPZ kommen [...] die vielleicht nicht unbedingt Merkzeichen
haben [...] die trotzdem eine sehr umfassende Beratung und Betreuung benétigen, die wir in den
MZEBs liefern konnen, aber dann nicht diirfen.* (Transkription B, 10)

Des Weiteren wird von allgemeinen Strategien fiir eine adressatengerechte Erreich-

barkeit berichtet, die durch niedrige Barrieren auf den Webseiten der MZEBs und
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Ausklarungsarbeit im niedergelassenen Bereich erreicht werden soll (vgl. Transkription
A, 7und B, 11).

Es zeigt sich demnach, dass der Zugang bei Erflillung der Zugangskriterien prob-
lemlos funktioniert. Dennoch gestaltet sich der Zugang allgemein durch die unangemes-
senen Zugangskriterien medizinisch und juristisch problematisch. Obwohl beispielsweise
der GdB auf einem medizinischen Gutachten basiert, ist er urspriinglich zur Ermittlung
der Nachteilsausgleiche vorgesehen und nicht als Art ,Gatekeeper* fiir medizinische Ver-
sorgungsangebote angedacht (siehe 2.1.1.). Wahrend der GdB und die Merkzeichen deut-
lich kritisiert werden, werden die ICD-10-Diagnosekriterien nur kurz kritisch angespro-
chen (vgl. Transkription D, 4), jedoch kann generell deren Eignung als Zugangskriterium
hinterfragt werden, da die ICD-10 laut WHO explizit nicht zur Erfassung von Behinde-
rung geeignet ist (siehe 2.1.1.). Dennoch herrscht aufgrund der flexibel formulierten Ge-
setzesgrundlage (vgl. § 119¢ I 1 SGB V) Potenzial fiir eine fachlich sinnvolle Anpassung
dieser Kriterien, um den Zugang dem Bedarf der unterversorgten Bevolkerungsgruppe
entsprechend zu gestalten. Eine Moglichkeit, um geeignete Konzepte zu finden, eine Not-
wendigkeit festzustellen, ist die ICF. In ihr sind z. B. die Prozesshaftigkeit von Behinde-
rung sowie umweltliche Faktoren und zur Verfiigung stehende Unterstiitzung (siche:
Rolle der Angehorigen) beriicksichtigt. Zudem orientiert sie sich am gegenwértigen Kon-
sens beziiglich des Diskurses liber Behinderung und kann Optionen fiir bedarfsgerechte
und praktikable Zugangskriterien bieten (siehe 2.1.1.).

Zur Rolle der Angehorigen gibt es gruppenintern und gruppeniibergreifend ver-
schiedene Perspektiven (vgl. Transkription A, C, D, E und F). Einerseits berichten Ex-
pert:innen der Versorgten, ohne Unterstiitzung auszukommen und den Zugang zum
MZEB zu bekommen (vgl. Transkription C, 8 und E, 6). Andererseits schildern die Ver-
sorgenden die Wichtigkeit der Unterstiitzung durch Angehorige (vgl. Transkription A, 6f
und D, 5f). Dies wird durch die Erfahrung einer versorgten Person bestdtigt, bei der dies
zutrifft (vgl. Transkription F, 9). So wird von den Versorgenden geschildert, dass bei der
Uberweisung durch eine:n Hausérzt:in in manchen Fillen zusitzliches Engagement und
eine direkte Kontaktaufnahme mit dem MZEB notwendig sind (vgl. Transkription A, 6).
Dariiber hinaus lisst sich erkennen, dass auch bei erfolgreichem Zugang die Angehorigen
weiterhin eine wichtige Rolle libernehmen, wenn z. B. eine weite Anreise zum MZEB

erforderlich ist oder die tatsichliche Umsetzung der durch das MZEB empfohlenen
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Therapien kontrolliert wird (vgl. Transkription D, 10). Andererseits schildern Expert:in-
nen der Gruppe der Versorgten, dass die Anreise alleine bewiltigt werden kann, da das
MZEB sich in der Ndhe des Wohnorts befindet und ein Krankentransporter und Unter-
stiitzung durch Sozialarbeiter:innen in Anspruch genommen werden kénnen (vgl. Tran-
skription C, 13). Eine andere Person berichtet hingegen, dass besonders das Engagement
und die Beziehungen einer Angehorigen den Zugang erleichtert haben (vgl. Transkription
F, 2).

Es zeigen sich demnach Barrieren in der Versorgung, wenn Personen, die einen
Bedarf fiir die Versorgung im MZEB haben, keine Unterstiitzung durch Angehdrige er-
fahren. Diese Barrieren driicken sich durch eine fehlende Kompetenz des MZEBs, selbst
Therapien durchzufiihren, bzw. eine mangelnde Kooperation in der Durchfiihrung der
Therapien sowie eine mangelnde rdumliche Erreichbarkeit und geografische Dichte der
Zentren aus. Dennoch bieten sich Sozialarbeiter:innen bei Abwesenheit von Angehorigen
als Akteur:innen an, um diesen Barrieren entgegenzuwirken.

Von der Gruppe der Versorgten werden besonders Negativerfahrungen im Regel-
system thematisiert (vgl. Transkription C, E und F). Diese sind insofern fiir die MZEBs
relevant, da sie sich auch auf die Erwartungen und den Gesundheitszustand der Patient:in-
nen auswirken konnen (vgl. Transkription C, 9, E, 8f und F, 8). Wéhrend eine Person
berichtet, sich im Regelsystem stindig mit Barrieren und Diskriminierung konfrontiert zu
sehen und nicht ernst genommen zu werden (vgl. Transkription C, 6), schildert eine an-
dere Person, durch fehlende Transparenz und mangelnde Kommunikation zwischen ver-
schiedenen Fachédrzt:innen unter gesundheitlichen Verschlechterungen zu leiden (vgl.
Transkription F, 6). Dariiber hinaus wird berichtet, dass sich durch die negativen Erfah-
rungen bereits eine misstrauische Grundhaltung entwickelt (vgl. Transkription E, 8). Ein
zusitzliches Problem stellen mangelnd ausgebildetes Personal sowie ungeeignete oder
fehlende Gerédtschaften dar (vgl. Transkription C, 6).

Es wird deutlich, dass behinderte Patient:innen oft nicht die Normvorstellungen er-
fiillen konnen, daher im Regelsystem als storend wahrgenommen werden und Unsicher-
heiten im Umgang mit ihnen bestehen (vgl. Transkription A, 8f und C, 11). Dies weist
auf die Relevanz und Notwendigkeit hin, die Versorgung im Regelsystem diskriminie-
rungs- und barrierefrei zu gestalten. Aulerdem wird bestatigt, dass Fortbildungsmoglich-

keiten flir Personal dazu beitragen konnen, mehr Inklusion im Regelsystem zu erreichen.
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Seitens der Expert:innen der Versorgten wird die Kommunikation zu Niedergelas-
senen durch die MZEBs positiv empfunden (vgl. Transkription C und E). Das liegt zum
Teil an einer reibungslosen direkten Kommunikation und andererseits auch an der Hilfe-
stellung, die das MZEB beziiglich der direkten Kommunikation zu bestimmten Ansprech-
partner:innen ausgearbeitet hat (vgl. Transkription C, 12 und E, 14).

Dennoch sind die Erfahrungen der Versorgenden beziiglich der Kommunikation
und Kooperation durchmischt (vgl. Transkription A, B und D). Auf der einen Seite kon-
nen die Kompetenzen durch gute Kooperation durch duflere Akteur:innen optimiert und
Netzwerke aufgebaut werden, die die Versorgung stirken (vgl. Transkription B, 4f). Auf
der anderen Seite wird von einer mangelnden Bekanntheit der MZEBs berichtet, die teil-
weise zu Hemmungen bei Uberweisungen von Patient:innen fiihren oder zu Problemen
in der Durchfithrung von Therapien (vgl. Transkription A, 6 und D, 10). Auch beziiglich
der Aufklarungsbemiihungen durch die MZEBs wird zwar einerseits von mangelndem
Interesse der Niedergelassenen in der Umgebung berichtet, aber andererseits eingerdumt,
dass das MZEB genau wie das SPZ noch Zeit braucht, um sich als fester Bestandteil in
der Versorgung zu etablieren und von den Niedergelassenen als solcher wahrgenommen
zu werden (vgl. Transkription B, 9fund D, 7).

Die Lotsenfunktion des MZEBs zeigt demnach ihre Wirkung, da eine funktionie-
rende Versorgung im Regelsystem ermdglicht werden kann. Sie ist allerdings noch ver-
besserungswiirdig. Eine enge Koordination zwischen den MZEB und dufleren Akteur:in-
nen befindet sich noch in der Aufbauphase.

Das Team und die Teamarbeit wird gruppeniibergreifend von allen Expert:innen
als positiv beschrieben (vgl. Transkriptionen A-F). Seitens der Versorgenden wird beson-
ders ein guter Teamgeist und eine erfiillende Zusammenarbeit hervorgehoben und sowohl
die Notwendigkeit fiir ein multiprofessionelles Team angesichts der Individualitit der
Bediirfnisse der Patient:innen sowie Strategien zur Koordination des Team betont (vgl.
Transkription A, 3, B, 3f und D, 3). Auch wird aufgezeigt, dass ein unmittelbarer Aus-
tausch von Bedeutung ist, da die Abstimmung verschiedener Professionen im Regelsys-
tem oft nicht funktioniert (siche: Negativerfahrungen im Regelsystem), sodass die Pati-
ent:innen widerspriichliche Diagnosen erhalten (vgl. Transkription D, 8). Diese Einschét-
zung spiegelt sich in Erfahrungen der Versorgten wider (vgl. Transkription C, 8 und F,

7f). Die unmittelbare, zentrale und koordinierte Verfiigbarkeit von einem Team
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gesammelter Professionen wird als unkompliziert, entlastend und einfach in der Kommu-
nikation empfunden (vgl. Transkription C, 2f und E, 12f). Folgender Beispielauszug ver-

anschaulichen diese Ergebnisse:

,und ein weiterer Vorteil ist einfach tatsdchlich die Moglichkeit, andere Fachrichtungen und Pro-
fessionen hinzuzuziehen, weil man nicht alles selber wissen kann und weil man einen anderen Blick-
winkel bendtigt, um etwas klarer zu sehen.” (Transkription D, 8)

Ein weiterer generierter Code ist die zur Verfligung stehende Ausreichende Zeit,
die sich in den MZEBs fiir die Patient:innen genommen werden kann. Dies wird von
Expert:innen der Versorgten positiv bemerkt (vgl. Transkription E, 10 und F, 5), aber in
erster Linie von der Gruppe der Versorgenden stark begriifit (vgl. Transkription A, 7, B,
5 und D, 8). Ausreichend Zeit ist wichtig, um beispielsweise Angehdrige in die Versor-
gung einbeziehen zu kdnnen, den Erstkontakt angemessen zu gestalten sowie Angste
(siehe: Umgang mit den Patient:innen und Negativerfahrungen im Regelsystem) und Mit-
arbeitsfahigkeit der Patient:innen zu berticksichtigen (vgl. Transkription A,8 und D, 8).
Diese Stirke wird besonders im Vergleich zum Regelsystem hervorgehoben und als not-
wendig fiir eine gelungene Behandlung eingeordnet (vgl. ebd.).

AulBlerdem erweist sich der Anschluss an ein Krankenhaus oder eine Klinik als loh-
nend. Besonders die Gruppe der Versorgenden beschreibt, dass die Ressourcen von an-
gebundenen Kliniken oder Krankenhdusern mitgenutzt werden koénnen (vgl. Transkrip-
tion B, 12 und D, 10). Dadurch kommt auch ein Austausch zustande, der die Multipro-
fessionalitdt des Teams durch eine Ausweitung der Fachrichtungen zusétzlich bereichern
kann (vgl. Transkription D, 3). Auch zeigt sich eine enge Bindung und ein Austausch von
Personal zwischen Krankenhaus und MZEB als forderlich, da dies einen unkomplizierten
Zugang fiir Patient:innen ermoglichen kann (siehe: Zugang) (vgl. Transkription C, 2).
Obwohl der Zugriff auf Geritschaften eines Krankenhauses bzw. einer Klinik eine posi-
tive Wirkung hat, kann ein Ortswechsel vom MZEB zum Krankenhaus bzw. zur Klinik
wihrend der Diagnostik einen organisatorischen Aufwand und Stress fiir Patient:innen
und Versorgende darstellen (vgl. Transkription B, 12f).

Als einen groBBen Faktor, der die Versorgung mafigeblich beeinflusst, wird von den
Versorgen die Finanzierung beschrieben. Zunéchst wird von allen Expert:innen dieser
Gruppe beschrieben, dass die Pauschalvergiitung nicht kostendeckend ist (vgl. Transkrip-
tion A, 91, B, 7f und D, 4). Die Auswirkungen driicken sich in einem erhéhten Fallzah-

lendruck aus, der dadurch zustande kommt, dass pro Patient:in pro Quartal vergiitet wird
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und somit eine hohere Fallzahl insgesamt mehr finanzielle Ressourcen einbringt (vgl.
Transkription A, 9f und B, 7f). Doch dies hat problematische Auswirkungen auf die Ver-
sorgung, da sich dadurch die Zeit, die fiir die Patient:innen aufgewendet werden kann,
verringert und die MZEBs diesen Trend fortfiihrend ihren Auftrag verfehlen wiirden (vgl.
ebd.). Die knapp bemessene Finanzierung sorgt aullerdem fiir eine mangelnde Planbar-
keit und ein geringes Budget fiir Personal (vgl. Transkription D, 6). Des Weiteren ist die
mangelnde Finanzierung ein Grund fiir den schleppenden Ausbau der Infrastruktur (vgl.
ebd.). Die Verantwortung fiir eine bedarfsgerechte Finanzierung wird bei den Spitzen-
verbidnden der Krankenkassen und in politischen Entscheidungsebenen verortet (vgl.
Transkription A, 12 und D, 4).

Eine Erhohung der Pauschale wire also notig, um den Anspriichen langfristig ge-
recht zu werden. Dafiir kénnen weitere Verhandlungen zwischen dem GKV-Spitzenver-
band angesetzt werden, oder bei unveridndertem Standpunk des GKV-Spitzenverbandes
(siehe 2.2.) die gesetzlichen Grundlagen diesbeziiglich entsprechend angepasst werden.

Eine Beschrdnkung des Potenzials der MZEBs wurde aulerdem von beiden Ex-
pert:innengruppen unterschiedlich eingeordnet. Auf Seiten der Versorgten wurden zwar
Wartezeiten beziiglich der Terminvergabe und der Fertigstellung von Berichten bemerkt,
allerdings wurde es nicht als storend empfunden (vgl. Transkription C, 9f und F, 9f).
Seitens der Versorgenden wurden hingegen mehrere Punkte zu diesem Code genannt.
Zum einen werden die nicht angemessenen Zugangsbeschrinkungen negativ aufgefasst,
da Personen, die potenziell behandelt werden konnten, die Versorgungsmoglichkeit auf-
grund dieser Kategorisierungen nicht erhalten (siehe: Zugang) (vgl. Transkription A, 6,
B, 10 und D, 4). In diesem Zusammenhang wird auch problematisiert, dass Personen, die
zwar de facto die Zugangsvoraussetzungen erfiillen, aber noch keinen Nachweis fiir diese
haben, ebenfalls nicht behandelt werden konnen (vgl. Transkription D, 5). Dartiber hinaus
wird die mangelnde Finanzierung insofern als einschrankend wahrgenommen, dass auch
die Multiprofessionalitidt des Teams, beispielsweise aufgrund von krankheitsbedingten
Ausfillen, eingeschriankt werden kann (vgl. Transkription A, 10). AuBerdem wird die
fehlende Kompetenz, direkt Rezepte auszustellen und Therapien verschreiben zu konnen,
kritisiert (siche: Kommunikation zu Niedergelassenen) (vgl. Transkription B, 14 und D,
10).

Das MZEB hat das Potenzial, die anfallenden Kosten durch nicht-bedarfsgerechte
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Versorgung im Regelsystem zu kompensieren und kostensparender zu gestalten (vgl.
Transkription A, 12 und D, 11). So kann beispielsweise der stationire Bereich des Regel-
systems durch eine Reduktion belegter Betten durch behinderte Patient:innen (siehe 2.2.)
entlastet werden. Dafiir sind jedoch eine ausreichende Finanzierung und eine Erweite-
rung der Kompetenzen der MZEBs notig.

Beziiglich der Inklusion behinderter Menschen in das Regelsystem dufern sich die
Expert:innen der Gruppe der Versorgenden mit unterschiedlichen Perspektiven. Zum ei-
nen wird befiirchtet, dass bei voranschreitendem Ausbau der MZEB-Struktur die Kom-
petenzen in der Regelversorgung beziiglich des Umgangs mit behinderten Patient:innen
weiter vernachldssigt werden (vgl. Transkription B, 6). Andererseits wird aber auch be-
tont, dass die Patient:innen einer bedarfsgerechten Versorgung bediirfen, die sie im Re-
gelsystem nicht bekommen konnen (vgl. Transkription D, 9). In einem ideal aufgestellten
Regelsystem wiéren die MZEBs somit nicht notwendig, allerdings ist der Realzustand so
weit von diesem Ideal entfernt, dass es noch lange Zeit bréuchte, bis die MZEBs nicht
mehr notwendig wéaren (vgl. ebd.). Diese Méngel in der Versorgung durch das Regelsys-
tem bestdtigen sich zudem in den Berichten der Negativerfahrungen der Expert:innen der
Versorgten (siche: Negativerfahrungen im Regelsystem).

Durch diesen Code wird deutlich, dass in der Versorgung von behinderten Personen
zwar ein Barrieren- und Diskriminierungsabbau fiir eine gelungene Behandlung von Be-
deutung sind, die das Individuum betreffenden medizinischen Fragestellungen trotz der
gesellschaftlichen Komponente von Behinderung (siehe 2.1.1.) nicht unerheblich bleiben.
Auch zeigt sich, dass diese spezialisierte Form der MZEBs zwar eine exkludierende Wir-
kung beziiglich der Inklusion behinderter Menschen in das reguldre Versorgungssystem
hat. Dies ist dennoch angesichts mangelnder Kompetenzen und Ressourcen im Regelsys-
tem notwendig, um eine bedarfsgerechte Versorgung sicherzustellen. Da es sich bei einer
vollstdndigen Inklusion um einen Idealzustand handelt (siehe 2.1.2.), ist das MZEB eine
gute Moglichkeit, fiir eine Bedarfsgerechtigkeit zu sorgen. Allerdings mit der Vorausset-
zung, das Regelsystem im Ausbau seiner Kompetenzen nicht zu vernachlissigen.

AuBerdem zeigt sich eine erfolgreiche Verbesserung der Lebensqualitiit durch die
Versorgung im MZEB. Aus Sicht der Versorgenden wird berichtet, dass das Potenzial fiir
einen verbesserten gesundheitlichen Zustand von Patient:innen durch das MZEB effektiv

gefordert werden kann und groBe Fortschritte beobachtet werden konnen (vgl.
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Transkription B, 15). Von Seite der Versorgten wird ebenfalls von einer Verbesserung
berichtet, da durch das abgestimmte Regulieren von Medikamenten, das im Regelsystem
nie so vorgenommen wurde, die Lebensqualitit und Teilhabe am Leben erheblich verbes-
sert werden konnte (vgl. Transkription C, 8f).

Demnach kénnen durch die Behandlung im MZEB Barrieren sowohl organisatori-
scher, aber auch individuell-medizinischer Art reduziert und eine verbesserte Teilhabe
erreicht werden. Die Teilhabe der Patient:innen kann nicht nur durch eine individuelle
Behinderung, sondern durch eine Fehlversorgung eingeschriankt werden, die im MZEB
gezielt angegangen werden kann.

AbschlieBend werden erste Ansitze des Selektiven Codierens vorgestellt. Dabei
handelt es sich nicht um fertige Modelle, sondern lediglich um erste Verbindungen, Be-
ziehungen und deren Auswirkungen, die sich zwischen den analysierten Codes herstellen
lassen.

Anhand von Abbildung 12 kénnen besonders die kausalen Zusammenhénge der
Codes Finanzierung und Ausreichend Zeit veranschaulicht werden und deren (in-)direkte
Auswirkungen auf die Verfligbarkeit und Qualitit der Versorgung und die Unabhéngig-
keit von Angehorigen (vgl. Abb. 12). Der Ansatz zeigt, dass die mangelnde Finanzierung
die Ausreichende Zeit in MZEBs einschrénkt, die wiederum notwendig fiir das Ziel einer
qualitativen und verfiigbaren Versorgung ist. Die Stellschraube, an der zur Wahrung der
Qualitédt der Versorgung gedreht werden muss, ist die Finanzierung, da durch diese das
Arbeiten in MZEBs insofern eingeschriankt wird, dass das Ursprungsziel verfehlt wird,
»eine ausreichende Versorgung von Erwachsenen mit geistiger oder schweren Mehrfach-
behinderungen sicherzustellen® (§ 119¢ 1 2 SGB V). Umgekehrt kann die Finanzierung
nicht durch das Aufwenden von weniger Zeit kompensiert werden, da die MZEBs
dadurch einen wichtigen Faktor in der angemessenen Versorgung verlieren wiirden. Zu-
dem ist eine weitere Wirkung einer unzureichenden Finanzierung, dass eine flichende-
ckende Verfiigbarkeit im Sinne einer hoheren MZEB-Dichte eingeschriankt wird. Dies
wird dem Anspruch der Errichtung der Zentren nach Bedarf nicht gerecht. Dariiber hinaus
ist eine hohere MZEB-Dichte wiinschenswert, um weiter die Autonomie von Menschen
mit Behinderung zu fordern und Abhéngigkeiten von der Rolle der Angehorigen zu ver-
ringern.

Abbildung 13 veranschaulicht auflerdem die Auswirkungen der Negativ-
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erfahrungen im Regelsystem (vgl. Abb. 13). Durch diese muss der Umgang mit den Pati-
ent:innen im MZEB angepasst werden, was sich wiederum auf die zur Verfiigung ste-
hende Zeit auswirkt. Es gibt also trotz Errichtung zusétzlicher Versorgungsangebote
durch die MZEBs die Notwendigkeit, bessere Schulungen beziiglich des Umgangs mit
Patient:innen im Regelsystem zu fordern und einen weitreichenden Abbau von Barrieren
anzustreben. Fiir diese Verbesserungsansitze im Regelsystem kann auf einen Austausch
zwischen Akteur:innen im Regelsystem und den MZEBs zuriickgegriffen werden. Eine
Moglichkeit dafiir ist ein engerer Austausch liber Expertise zwischen den MZEBs und
dufleren Akteur:innen, beispielsweise in Form von (Online-) Schulungen (vgl. Transkrip-
tion B, 9f).

AbschlieBend miissen methodische Unstimmigkeiten reflektiert werden. Das The-
oretische Sampling konnte aufgrund der hohen und zeitaufwendigen Zugangsschwelle
bei der Kontaktaufnahme und einer kleinen Auswahl an Expert:innen, die infrage kom-
men, nur eingeschriankt idealtypisch prozessbegleitend durchgefiihrt werden. Dies wurde
insofern kompensiert, dass die Ergebnisse fritherer Interviews in die nachfolgenden In-
terviews mitaufgenommen und somit Wissenszuwéachse berticksichtigt wurden (siehe
3.1.). Somit kann eine erste Orientierung zur Scharfung des Problembewusstseins im For-

schungsfeld begonnen werden.

5. Fazit

Das Ziel dieser Arbeit ist die Wahrnehmung der Versorgenden und Versorgten be-
zliglich der Versorgung in MZEBs explorativ zu untersuchen. Zusammenfassen ldsst sich
demnach festhalten, dass die Versorgung in den MZEBs gruppeniibergreifend als iiber-
wiegend positiv und sinnvoll wahrgenommen wird. Dabei gibt es keine signifikanten Dis-
krepanzen zwischen der Wahrnehmung von Versorgenden- und Versorgten. Die Analyse
zeigt, dass verschiedene Dimensionen der Versorgung Relevanz haben, wie beispiels-
weise die unmittelbare Versorgung und damit einhergehende zwischenmenschliche As-
pekte, aber auch organisatorische und politische Entscheidungsfragen. Zudem wird deut-
lich, dass eine flichendeckende Versorgung noch nicht realisiert werden konnte und das
Versorgungsangebot nicht alle erreicht, bei denen ein Bedarf besteht.

Die Codes Teamarbeit, Verbesserung der Lebensqualitdt, Ausreichend Zeit sowie

der ruhige, respektvolle und transparente Umgang mit den Patient:innen unterstreichen
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die groBBe Stirke der Versorgung in MZEBs und deren Notwendigkeit. Der Code Be-
schrinkung des Potenzials veranschaulicht hingegen sowohl die Bandbreite an unter-
schiedlichen Faktoren, von denen eine gelungene Versorgung abhingt, als auch welche
Potenziale durch die MZEBs, beispielsweise beziiglich der Entlastung des stationédren
Bereichs, noch ausgeschopft werden konnen. Aus den Negativerfahrungen im Regelsys-
tem und aus der vorgesehenen engen Kooperation zwischen MZEBs und duBleren Ak-
teru:innen geht hervor, dass eine Verbesserung der Regelversorgung fiir Menschen mit
Behinderung notwendig ist. Denn die MZEBs allein konnen das allgemein bestehende
Versorgungsdefizit (siche 2.2.) nicht vollstindig kompensieren. Daraus resultiert ein Be-
darf fiir Fortbildungen und Schulungen fiir medizinisches Personal sowie z. B. eine feste
Verankerung in Curricula von Ausbildungen und im Studium, um Unsicherheiten im Um-
gang mit behinderten Patient:innen frithzeitig entgegenzuwirken.

Der Zugang funktioniert bei Erfiillung der Zugangskriterien zwar reibungslos, al-
lerdings miissen die Kriterien gemaf3 ihrer Eignung medizinisch und juristisch revidiert
werden. Eine Moglichkeit zur Neugestaltung bietet die Verwendung der ICF. Diesbeziig-
lich muss auch der Ubergang von Patient:innen von SPZs in MZEBs beriicksichtigt wer-
den. Obwohl sich der Anschluss an ein Krankenhaus oder eine Klinik in dieser Explora-
tion als forderlich erweist, bleibt zu untersuchen, inwiefern eine Unabhingigkeit der
MZEBs von einem Anschluss erstrebenswert wére. Der Code der Rolle der Angehérigen
zeigt dartiiber hinaus, dass eine Einbindung von Angehdrigen zwar sinnvoll sein kann,
einer Abhdngigkeit der Patient:innen durch deren Unterstiitzung allerdings entgegenge-
wirkt werden muss. Der Code Inklusion verdeutlicht, dass die MZEBs den Zugriff der
Patient:innen auf die Regelversorgung durch die Kommunikation zu Niedergelassenen
verbessern kann. Dennoch bleibt sowohl der Bedarf einer intensiveren Kooperation zwi-
schen MZEBs und Niedergelassenen sowie eine Notwendigkeit zur inklusiveren Gestal-
tung des Regelsystems. Der Code Finanzierung hat sich als geeigneter Faktor herausge-
stellt, um Probleme, die es in der Versorgungsstruktur gibt, anzugehen. Dafiir miissen
jedoch die Interessen und Perspektiven weiterer Akteur:innen berticksichtigt werden.

Die MZEBs zeigen sich demnach als grofle Hoffnungstrdger im Abbau von Barri-
eren im Regelsystem und beziiglich einer hinfélligen SchlieBung der Versorgungsliicke
in der Versorgung behinderter Erwachsener. Schon durch die SPZs hat sich gezeigt, dass

eine rein medizinische Versorgung nicht ausreichend ist (siehe 2.2.). Das dndert sich nicht
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mit dem 18. Lebensjahr. Hinzukommt, dass das Regelsystem zwar beziiglich der Versor-
gung behinderter Personen optimiert werden sollte, eine baldige Erreichung eines (idea-
len) Inklusionszustandes dennoch unzuverldssig bleibt. Daher sind die MZEBs und deren
Ausbau sinnvoll und notwendig, um gesetzlich festgelegte Diskriminierungsverbote ein-
zuhalten (siehe 2.1. und 2.1.1.). Wichtig ist dabei vor allem das Erreichen einer bedarfs-
gerechten und gleichwertigen Versorgung von Menschen mit Behinderung, mit allen zur
Verfligung stehenden Mitteln.

Somit kann die vorliegende explorative Untersuchung zur empirischen Begleitung
der Zentren beitragen. Fiir aussagekriftige Verifizierungen bzw. Anpassungen und Kor-
rekturen der Ergebnisse bedarf es jedoch qualitative und quantitative Anschlussuntersu-
chungen und ausgeweitete Befragungen, die sich an den Ergebnissen dieser Exploration
orientieren konnen. Wihrend in dieser Arbeit die Perspektive der Versorgenden und Ver-
sorgten behandelt wurde, kdnnte eine Ausweitung auf andere beteiligte Akteur:innen, wie
beispielsweise Kostentridger:innen und passive MZEBs, weitere Aufschliisse beziiglich
Faktoren in der Gestaltung der Versorgung liefern. Obwohl im Hinblick auf die Entwick-
lung der SPZs (siehe 2.2.) mit der Zeit eine Etablierung der MZEBs im Gesundheitssys-
tem wahrscheinlich ist, sollte die Entwicklung der Zentren weiterhin begleitet werden.
Dadurch konnten problematische Faktoren friihzeitig identifiziert und Lésungsansétze er-
schlossen werden, um ein intendiertes Ergebnis einer qualitativen und flachendeckenden

bedarfsgerechten Versorgung von Erwachsenen mit Behinderung sicherzustellen.
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Abkiirzungsverzeichnis

GdB

GG

GKV

ICD

ICIDH

ICF

MZEB

RKI

SGB

SPZ

UN

UN-BRK

UNESCO

UPIAS

WHO

WHO-FIC

Grad der Behinderung
Grundgesetz
Gesetzliche Krankenversicherung

International Statistical Classification of Diseases and Related

Health Problems

International Classification of Impairments, Disabilities and Hand-

icaps
International Classification of Functioning, Disability and Health

Medizinisches Zentrum fiir Erwachsene mit mehrfacher und geis-

tiger Behinderung

Robert Koch-Institut

Sozialgesetzbuch

Sozialpidiatrischen Zentren

Vereinte Nationen (engl.: United Nations)
UN-Behindertenrechtskonvention

United Nations Educational, Scientific and Cultural Organization
Union of Physically Impaired Against Segregation
Weltgesundheitsorganisation

WHO Family of Classification
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Anhang I

Anteil von Schwerbehinderten* an der deutschen Bevélkerung im Zeitraum der Jahre
von 1995 bis 2021

92,1% 92% 91,1% 90,7% 90,7% 90,6% 90,5% 90,6%

rungsantei

1995 2003 2011 2013 2015 2017 2019 2021

® Ohne Schwerbehinderung @ Mit Schwerbehinderung*

Abbildung I: Anteil von Schwerbehinderten* an der deutschen Bevolkerung im Zeit-
raum der Jahre von 1995 bis 2021

Quelle: Statistisches Bundesamt (2022): Anteil von Schwerbehinderten* an der
deutschen Bevolkerung im Zeitraum der Jahre von 1995 bis 2021, Statista,
[online] https://de.statista.com/statistik/daten/studie/246104/umfrage/an-
teil-von-schwerbehinderten-an-der-deutschen-bevoelkerung/ [abgerufen
am 23.12.2022].

Anzahl von Schwerbehinderten in Deutschland nach Altersgruppe und
Staatsangehorigkeit im Jahr 2021

Altersgruppe

® Deutsche @ Auslidnder

Abbildung 2: Anzahl von Schwerbehinderten in Deutschland nach Altersgruppe und
Staatsangehorigkeit in Jahr 2021

Quelle: Statistisches Bundesamt (2022): Anzahl von Schwerbehinderten in
Deutschland nach Altersgruppe und Staatsangehorigkeit im Jahr 2021,
Statista, [online] https://de.statista.com/statistik/daten/studie/449731/um-
frage/schwerbehinderte-in-deutschland-nach-altersgruppe-und-staatsan-
gehoerigkeit/ [abgerufen am 23.12.2022].



Tabelle 2 Individuelles (medizinisches) Modell und soziales Modell der Behinderung

The individual model

it

The social model

personal tragedy theory
personal problem
individual treatment
medicalisation
professional dominance
expertise

adjustment

individual identity
prejudice

attitudes

care

control

policy

individual adaption

social oppression theory
social problem

social action

self-help

individual and collective responsibility
experience

affirmation

collective identity
discrimination
behaviour

rights

choice

politics

social change

I R I R I A I S IS [ R I AR I SR I SR IS I S ]

Quelle: Oliver 1996: 34

Abbildung 3: Individuelles (medizinisches) Modell und soziales Modell der Behinderung

Quelle: Kastl, Jorg Michael (2017): Individuelles (medizinisches) Modell und so-
ziales Modell der Behinderung, 2. Aufl., Wiesbaden, Deutschland: Sprin-
ger-Verlag, S. 49.

Representation of the International Classification of Functioning, Disability and Health

Health condition
(disorder or disease)
T
J J |
mys?‘r:g:: € > Adivities € > Participation
T T T
) |}
Environmental Personal
factors factors

Abbildung 4: Representation of the International Classification of Functioning, Disabil-

ity and Health
Quelle: Bickenbach,

Jerome/Degener, Theresia/Jessup, Natalie/Khasnabis,

Chapal/Melvin,  John/Officer, Alana/Posarac, Aleksandra/Quinn,
Gerard/Schulze, Marianne/Shakespeare, Tom (2011): Representation of
the International Classification of Functioning, Disability and Health, in:
World Health Organization/The World Bank Group (Hrsg.), World report
on disability 2011, Genf, Schweiz: World Health Organization 2011, S. 5.
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Weg zur Arbeit (§ 9 Abs. 2 EStG)
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mensteuergesetz | KUndigungsschutz Freibetrag beim Wohngeld bei Pflege- bestimmten Behinderun- | raumforderung | biszu 8,72 € Verfugung Gber
EStG) (55 168 ff. SGB IX) bedurftigkeit nach § 14 SGB Xl und haus- | gen bzw. Erkrankungen (wenn gleichzeitig | Nur fur Bausparkassen-
licher oder teilstationarer Pflege/ Kurz- Pflegebedurftig- | bestimmte bzw. Sparbetrage
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Abbildung 5: GdB-abhingige Nachteilsausgleiche

Quelle:

beta Institut gemeinniitzige GmbH (2022a): GdB-abhingige Nachteilsaus-
gleiche, betanet, [online] https://www.betanet.de/files/pdf/nachteilsaus-

gleiche-gdb.pdf [abgerufen am 23.12.2022].
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Abbildung 6: Merkzeichenabhédngige Nachteilsaufgleiche

Quelle:

beta Institut gemeinniitzige GmbH (2022b): Merkzeichenabhidngige Nach-
teilsausgleiche, betanet, [online] https://www.betanet.de/files/pdf/nach-

teilsausgleiche-merkzeichen.pdf [abgerufen am 23.12.2022].
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A) Leitfragen: Medizinisches Personal

Protokoll: | Datum Beginn: Ende: ort:
Uhr Uhr

Storungen:

1. Biografie

Wie sind Sie zur Arbeit in einem MZEB gekommen?

2. Erfahrungen

Wie ist lhre Erfahrung im MZEB?
a) Beziiglich der multiprofessionellen Zusammenarbeit
b) Beziiglich der Kommunikation mit anderen Einrichtung
c) Beziiglich der Kommunikation mit anderen MZEB
d) Beziiglich der Versorgungsmaglichkeiten
e) Beziiglich des Arbeitsumfeldes
f) Beziiglich der Finanzierung der MZEB

3. Vergleich zur Regelversorgung

Wenn Sie das mit der Versorgung auRerhalb der Zentren vergleichen, worin sehen Sie da die
Vor- bzw. die Nachteile?
a) Was unterscheidet MZEB aus lhrer Sicht in der Art und Weise, wie auf die individuellen
Bediirfnisse der Patient*innen eingegangen werden kann?
b) Inwiefern soll das Gesundheitssystem auf die individuellen Bediirfnisse behinderter
Patient*innen eingestellt sein?

4. Zugang

Wie ist lhre Erfahrung mit der Zulassung/dem Zugang zum MZEB?
a) Inwiefern ist der Zugang zu MZEB ohne vorherigen Aufenthalt in einem
Sozialpadiatrischen Zentrum hinreichend erreichbar und adressatengerecht?
b) Worin sehen Sie Vor- und Nachteile in der Vermittlung von Patient*innen durch
Facharzt*innen?

5. Kompetenzen

Worin sehen Sie Vor- und Nachteile in einer Ausweitung der Kompetenzen der MZEB (z B.
stationdr, verschreibungsberechtigt, ..)?

6. Offene Ausstiegsfrage

4[] von meiner Seite aus wér’s das nun. Méchten Sie noch irgendwas erzéhlen, was lhnen
wichtig ist, das aber hier in unserem Interview noch nicht zur Sprache gekommen ist?*

1 Kruse, Jan (2015): Qualitative Interviewforschung. Ein integrativer Ansatz, 2. Aufl,, Weinheim, Deutschland: Beltz
Verlagsgruppe, S. 220.

Abbildung 7: A) Leitfaden: Medizinisches Personal. Finaler Leitfaden (Version 2)

Quelle: Eigene Darstellung unter Beriicksichtigung von Kruse, Jan (2015): Quali-
tative Interviewforschung. Ein integrativer Ansatz, 2. Aufl. Weinheim,

Deutschland: Beltz Verlagsgruppe, S. 220ff.
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B) Leitfragen: Patient:innen

Protokoll: | Datumr Beginn: Ende: ort:
Uhr Uhr

Storungen:

1. Biografie

Wie haben Sie den Zugang in das MZEB bekommen?

2. Erfahrungen

Wie ist Ihre Erfahrung im MZEB? (Erfahrungen)
a) Beziiglich der multiprofessionellen Zusammenarbeit
b) Beziiglich der Kommunikation zu Ihrem/lhrer Facharzt*in?
c) Beziiglich der Versorgungsmaglichkeiten
d) Beziiglich des Umfeldes und der Atmosphéare

3. Vergleich zur Regelversorgung

Wenn Sie das mit der Versorgung auBierhalb der Zentren vergleichen, was finden Sie da
besser/schlechter?
a) Welche Unterschiede sehen Sie in Ihrer Behandlung durch die multiprofessionelle
Zusammenarbeit?

4. Zugang

Wie ist Ihre Erfahrung mit der Zulassung zum MZEB (Zugang)
a) War es einfach einen Platz zu bekommen?
b) Wie haben davon erfahren?
c) Inwiefern haben Sie Hilfe beim Zugang zum MZEB bekommen?

5. Kompetenzen

Worin sehen Sie Verbesserungspotenzial in Ihrer Versorgung durch das MZEB?

6. Offene Ausstiegsfrage

4[] von meiner Seite aus war's das nun. Mochten Sie noch irgendwas erzahlen, was lhnen
wichtig ist, das aber hier in unserem Interview noch nicht zur Sprache gekommen ist?"

! Kruse, Jan (2015): Qualitative Interviewforschung. Ein integrativer Ansatz, 2. Aufl,, Weinheim, Deutschland: Beltz

Verlagsgruppe, S. 220

Abbildung 8: B) Leitfaden: Patient:innen. Finaler Leitfaden (Version 2)

Quelle: Eigene Darstellung unter Beriicksichtigung von Kruse, Jan (2015): Quali-
tative Interviewforschung. Ein integrativer Ansatz, 2. Aufl. Weinheim,

Deutschland: Beltz Verlagsgruppe, S. 220ff.



Dgritllllfr"lrilh(li'z;g Bezeichpupg der Angehorigkeit zur Gruppe der
(chronologisch sortiert) Transkriptionen Versorgenden/Versorgten
22.11.2022 Transkription A Versorgende
23.11.2022 Transkription B Versorgende
12.12.2022 Transkription C Versorgte
16.12.2022 Transkription D Versorgende
J 16.12.2022 Transkription E Versorgte
05.01.2023 Transkription F Versorgte

Abbildung 9: Tabellarische Ubersicht iiber die Chronologie der Durchfiihrung und Be-
zeichnung der Interviews

Quelle: Eigene Darstellung.

Ubersicht der generierten Codes

Wartezeit

Fehlende Umgang mit den Rolle der
Bekanntheit Patient:innen Angehorigen
. Gelungene
Verbesserung der
Lebensqualitat

Abbildung 10: Ubersicht der generierten Codes aus den Transkriptionen A, B, C,
D,Eund F
Quelle: Eigene Darstellung.
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[00:10:25.600] - Sprecher 2 WM&S

Ja, ich denke, da ist ja auch eine groBe Unsicherheit: Erst mal sind die Lommanikadion mit:

| wterabtion: MZEBs noch_gar nicht so bekannt. Es ist immer wieder, dass dass Hausm ‘tf'/
Awazki‘vi‘g-—’w-’*“ dass (wij schonmal Anrufe von Angehdrigen bekommen, die dann
Tobkit: At sagen 'Ja, ah de der will jetzt gar keine Uberweisung
Covlekfandwakh 'schreiben.'Der kennt das gar nicht.' Nh? So, dann sind@ meistens

"‘Mk\nﬂmt so nett und kontaktieren die Praxis und stellen é:a kurz vor oder ich
5’"""15‘”" schicke einen Flyer hin, nh. Also es ist beides. Nh, auf der einen Seite e ws aclizey
Avnsllon  Boyer i e el s
auft es'gut, nh, die einmal so bei gewesen sind und oder schon | (s yubetawnt
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Abbildung 11: Beispielhafte Darstellung des Codierverfahrens anhand eines Tran-
skriptionsauszugs aus Transkription A, S. 6
Quelle: Eigene Darstellung.
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schrénkt... ein schrénkt... ein
\f\\\
S

P,
kann... nicht ™~

flaichendeckende kompensieren B ¥
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Unabhingigkeit Verfligbarkeit und Qualitdt der
von Angehorigen Versorgung
Abbildung 12: Zusammenhénge zwischen den Codes Finanzierung, Ausreichend
Zeit und Rolle der Angehorigen und deren Auswirkung
Quelle: Eigene Darstellung.
erfordert Anpassungen im. .. Umgang mit
Patient:innen

Auswirkung fiir

Abbildung 13: Zusammenhinge zwischen den Codes Negativerfahrungen im Re-
gelsystem, Umgang mit Patient:innen und Ausreichend Zeit.

Quelle: Eigene Darstellung.
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