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Hit 
Interdiszipliniire Prise en charge 
Betreuung von Schwer- interdisciplinaire des 
behinderten und Alters- malades chroniques et 
patienten des handicap6s graves 
Von den acht Projekten des Programmteiles ,~Zusam- 
menarbeit der Gesundheitsberufe~, sollen im folgen- 
den zwei vorgestellt werden. Sie zeigen, wie sehr sich 
Pflege und medizinische Versorgung vom gesellschaft- 
lichen Umfeld abhiingig zeigen und welche zielgerich- 
teten Anstrengungen es braucht, um in unserer auf 
Arbeits- und Rollenteilung ausgerichteten Industriege- 
sellschaft eine ganzheitliche Betreuung der Kranken 
zn erreichen. 

Deux des huits projets de la partie <,Collaboration des 
professions de la sant&, du PNR 8 sont pr6sent6s ci- 
dessous, lls d6montrent combien les soins et les 
traitements d6pendent du contexte social et combien il 
faut d'efforts, dans notre soci6t6 industrielle et compte 
tenu de sa tendance marqu6e h la r~partition du travail 
et des rbles, pour arriver h une prise en charge globale 
satisfaisante du malade ou du handicap& 

Ren~ Kemm 

Stationiire Unterbringung Schwerbehinderter- 
wie kommt es dazu? -oder: 
Liisst sich die Patientenkarriere beeinflussen? 

Im Rahmen des Projektes ~,Gestaltung der Unterbrin- 
gungsm6glichkeiten Schwerbehinderter aus sozialer 
Sicht ausgehend vom Beispiel der multiplen Skleroseb~ 
befasst sich unser Team (Betriebswirt, Architekturpsy- 
chologe, VerhaltenswisSenschafter, Pfidagogin, Sozial- 
arbeiterin, Pflegekraft) mit der im Titel erw~ihnten 
Frage. Im folgenden soil versucht werden, dem Leser 
einige unserer Gedanken zu dieser Problematik darzu- 
legen. 
An multipler Sklerose leidet rund l%e der Bev61ke- 
rung, also eine relativ kleine Gruppe, deren Probleme 
jedoch sehr vielffiltig sind. 
Mit unserem Projekt verfolgen wir zwei grundlegende 
Ziele: 
- einerseits soil die heutige Situation der stationhren 

Unterbringung yon MS-Patienten untersucht 
werden, 

- anderseits der Weg zu dieser Unterbringung oder, 
anders ausgedrfickt, die bestimmenden Faktoren 
der Patientenkarriere. 

1 Lie. rer pol., IMO-Institut for Management- und Organisationsent- 
wicklun~, Eigerstrasse 22, 3007 Bern. 

2 Projekt des Nationalen Forschungsprogramms Nr. 8 (Kredit-Nr. 
4.347 des Sehweizerisehen Nationalfonds) mit Untersttitzung der 
Schweizerischen Multiple Sklerose Gesellschaft. 
Projektmitarbeiter: Dr. Rudolf Welter, Franz Beyerle, Sophie 
Stettler, Sabine Keel. Eveline H/issy. 

Zur Erfassung der heutigen Situation haben wir im 
Oktober 1980 an alle Institutionen, in denen sich MS- 
Patienten als Daueraufenthalter befinden k6nnten, 
einen Fragebogen versandt. Seine Auswertung soil uns 
Aufschluss geben 
- fiber die Zahl der stationfir untergebrachten MS- 

Patienten und ihre wichtigsten pers6nlichen Merk- 
male (z.B. Alter, Geschlecht, Dauer des Aufenthal- 
tes, Kontakte zur Aussenwelt usw.) und 

- fiber die Situation, in der sie sich befinden (Merk- 
male der Institution wie Gr6sse, Leistungsangebot, 
Durchschnittsalter der Patienten oder Pensionfire, 
Eignung f/Jr Schwerbehinderte usw.). 

Weiter erhoffen wir uns davon Anhaltspunkte ffir die 
Auswahl yon Patienten, mit denen wir pers6nliche 
Gespr~iche ffihren m6chten. 
Die weiteren Ausffihrungen beziehen sich auf die 
Problematik des zweiten Zieles, also auf den Weg zu 
dieser Unterbringung. 

Wie kommt es zur stafioniiren Unterbringung 
Schwerbehinderter? 
Dass die stationfire Unterbringung das Los einer 
gr6sseren Zahl von Schwerbehinderten, insbesondere 
von MS-Patienten ist und vorwiegend auch jfingere 
Personen trifft, ist ein Faktum. Dass nicht allein 
medizinische oder k6rperlich-physiologische Gr~inde 
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zu einer Dauerhospitalisierung fiihren, lasst sich aus 
Krankengeschichten nicht/irztlicher Betreuer rekon- 
struieren. Hgufig sind Dauerhospitalisierungen auf- 
grund der Oberforderung des Patienten, besonders 
aber auch seiner Betreuer im engeren Sinn, namlich 
der Familienangehfrigen, n6tig. Medizinische Ent- 
wicklung und - wie ich bier die fibrige zusammenfas- 
send bezeichnen m6chte - ~<soziale>> Entwicklung ver- 
laufen nicht zwangsweise parallel. Sie beeinflussen sich 
gegenseitig. Der Einfluss der psychischen Belastung 
der Betreuten und der Betreuer als selbst/indiges 
Element und nicht nur als krankheitsbedingte Folgeer- 
scheinung wird aus unserer Sicht noch stark unter- 
sch~itzt. 
Zahlreiche Analysen von Krankengeschichten bekrfif- 
tigen diese Aussage. Sie ffihren uns zur Folgerung, 
dass in der pers6nlichen Geschichte eines MS-Patien- 
ten einiges geschieht, das als sogenannt <<unbeeinfluss- 
barer Faktor>, gesehen und erlebt wird und zu entspre- 
chendem Verhalten veranlasst. Dieses wiederum stellt 
schrittweise Weichen in Richtung Dauerhospitalisie- 
rung, falls nicht der Patient selbst - mit Unterstiitzung 
seiner Betreuer - eingreift. Die Regie und die Initia- 
tive sollten aber beim Patienten liegen. Entsprechende 
MOglichkeiten werden leider zu oft tibersehen oder zu 
spat aufgegriffen. Hier liegt ein grundsatzliches Anlie- 
gen unserer Arbeit, ngmlich diesen Zustand verbes- 
sern zu helfen. 

Die Patientenkarriere - ein Dauerkampf um 
Problemlfsungen und um die Kontroile fiber die 
eigene Situation 
Zuerst ein Wort zur ePatientenkarriere>,. Der Aus- 
druck gef/illt uns nicht allzusehr, obschon er sich 
durchzusetzen beginnt. Wir wollen aber damit den 
aktiv-gestattenden Anteil des Patienten hervorheben, 
im Gegensatz zum passiv-erlebenden zum Beispiel 
beim Ausdruck ,Leidensweg>>. 

Der Kampf um Problemi6sungen und um Kontrolle 
soil mit einigen thesenartigen Formulierungen nliher 
erliiutert werden 
1. Grunds~itzlich verhalten sich Patienten und Nicht- 

Patienten beztiglich Probleml6sung und Situations- 
kontrolle gleich. Die Patienten befinden sich aber in 
einer Situation mit erschwerenden Bedingungen 
und mit eingeschr~inktem Handlungsspielraum. 

2. Zu diesen erschwerenden Bedingungen geh6rt 
unter anderem der Beobachtungseffekt: der Blick 
ist auf die Krankheit gerichtet. Vieles, was beim 
Gesunden ebenfalls beobachtet werden kann, wird 
beim Kranken als <~krankheitsbedingt>> gedeutet 
und ftihrt zu entsprechenden Reaktionen und even- 
tuell zu Massnahmen der Umgebung des Kranken. 
Dessen Verhalten im Anschluss an diese Reaktio- 
nen und Massnahmen best~itigt dann die Annahmen 
und Erwartungen der Betreuer. 

3. Die Selbstkontrolle der Situation und damit letztlich 
die M6gtichkeiten ihrer Beeinflussung (inkl. die 
Anpassung daran als'eine Sonderform) ist abhangig 

von der Einstellung des Patienten zu seiner Krank- 
heit und zu deren Verlauf. 
Gerade bei MS ist nach der Mitteilung der Diagnose 
sehr haufig eine (verst~indliche) Verdrangungsreak- 
tion festzustellen: die Krankheit wird vordergriindig 
ignoriert und das Leben <<normal>> weitergelebt. 
Dies hat zur Folge, dass keine neuen Lebensplane 
gemacht werden, was sp~iter - bei schubweise ein- 
tretenden k6rperlichen Veriinderungen - zu schock- 
artigen lSlberraschungen ftihrt, die stark deprimie- 
rend wirken. 

4. Eine andere Form der Verdr~ingung ist das Sich- 
gehenlassen: da die vNlige Unsicherheit des Krank- 
heitsverlaufs bekannt ist,' aber ebenso die wahr- 
scheinliche Entwicklung jedoch ohne die zeitliche 
Dimension, wird der Blick auf die potentiellen 
Unm6glichkeiten gerichtet, statt auf die nach wie 
vor vorhandenen Fahigkeiten. 

5. Die Unsicherheit f~ihrt in beiden Fallen zum glei- 
chen Ergebnis: bewusst oder unbewusst wird auf 
~<Abwarten>> geschaltet, die Planung der Zukunft 
unterbleibt. Der MS-Kranke hat keinen zeitlichen 
Planungshorizont mehr. 
Dabei ist es unseres Erachtens v611ig unwichtig, ob 
der Kranke vor Kenntnisnahme der Diagnose ein 

-Lebensziel gehabt hat oder nicht. Wichtig ist aber, 
dass durch die Krankheit die Zahl der Handlungsal- 
ternativen sowie die Eigenst~indigkeit bei deren 
Realisierung drastisch reduziert ist. 

6. Angesichts des unsicheren Krankheitsverlaufs stellt 
sich auch die Frage: kann denn bei Unsicherheit 
iiberhaupt geplant werden? Wir glauben, dass dies 
m6glich ist. 
Bedauerlicherweise verfallen hier auch "professio- 
nelle Betreuer oft in Pessimismus und vernachl~issi- 
gen den Aufbau von neuen Lebenszielen als Her- 
ausforderung an den Patienten und als wichtiges 
Element der Selbstkontrolle seines Lebens. 

Wie kfnnte ein Konzept der Selbstkontrolle aussehen? 
Wir gehen fiir unsere Annahme der Planbarkeit unter 
anderern yon einem Kontrollkonzept aus, das hier 
kurz vorgestellt werden soil. 
Das Verst/indnis bedeutsamer Zusammenh/~nge und 
die Erkl/irbarkeit yon Ereignissen und Handlungser- 
gebnissen, alas heisst deren Durchschaubarkeit fCtr das 
Individuum sind eine Voraussetzung for das Bilden 
yon Hypothesen und Prognosen fiJr die Zukunft, das 
heisst ftir die Vorhersehbarkeit. Die M6glichkeit, 
etwas vorherzusehen, wenn auch bloss als Wahrschein- 
lichkeit und nicht als Sicherheit, macht jedoch Bedin- 
gungen und Ereignisse kalkulierbar(er): dadurch 
erscheint die uns umgebende Welt weniger chaotisch 
und zuf~illig. Durch diese Kalkulierbarkeit wird eine 
angemessene Auseinandersetzung mit der Umwelt 
und eine ad/iquate Bew/!ltigung der daraus entstehen- 
den und auf uns zukommenden Anforderungen erst 
m6glich. Eine aktive und in der selbst gewfinschten 
Richtung wirksame Einflussnahme auf die Umwelt 
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setzt wiederum Durchschaubarkeit und Vorhersehbar- 
keit voraus, damit Beeinflussbarkeit gegeben ist. 
Wie die folgende Skizze zeigt, ist Kontrollierbarkeit 
hierarchisch aufgebaut. Der Umfang der Kontrolle 
steigt von Durchschaubarkeit /jber Vorhersehbarkeit 
zu Beeinflussbarkeit 3. 

N 

BEEINFLUSSBARKEIT I 

I I 

I I 
Hierarchischer Aufbau der Komponenten der Kontrolle 

Bei Krankheiten wie MS wirken Verdr/ingung der 
Krankheit, Unsicherheit des Krankheitsverlaufs, 
Abwesenheit von Pl~inen und Zielen auf einen Abbau 
bez/jglich der drei Dimensionen des Kontrollkonzep- 
tes hin und damit auf einen Abbau in der Kontrollier- 
barkeit der Situation. Dieser Prozess wird durch den 
unheimlichen, fast d/imonischen Charakter der Krank- 
heit, in etwa vergleichbar mit der Schwindsucht vor 
der Entdeckung ihrer Ursachen, noch unterst/jtzt und 
verst~irkt. 
Muss dem so sein? Wir glauben nicht daran. Viele 
Beobachtungen und Vergleiche von Krankengeschich- 
ten zeigen uns, dass der Lebensweg eines Patienten 
durch eine Erh6hung der Kontrollierbarkeit von Situa- 
tion und Umwelt beeinflusst werden kann, gerade und 
besonders hinsichtlich Zeitpunkt und Umst~inden der 
Dauerhospitalisierung. 
Wir stellen deshalb die Hypothese auf, dass die Zahl 
der beeinflussbaren Ereignisse, Ereignisketten und 
ihrer Konsequenzen gr6sser ist, als dies allgemein bei 
einer Krankheit wie MS angenommen wird. 
Dies f/jhrt uns zu weiteren lAberlegungen und Fragen 
beziiglich der Betreuung von MS-Patienten, insbeson- 
dere hinsichtlich des Funktionierens der sozialen Be- 
treuung. 

Soz ia le  B e t r e u u n g  und Hi i fe  - w ie  funkt ioniert  sie? 
Im Hinblick auf die Kontrollierbarkeit der Situation 
interessiert uns in erster Linie, wann und wie ein 
Patient iiberhaupt Hilfe von aussen beansprucht. 
Patientengeschichten zeigen /jbereinstimmend, dass 
erst der ber/jhmte Tropfen, der das Glas zum lS/berlau- 
fen bringt, eine Anmeldung anderer als medizinischer 
Hilfebed/jrfnisse zur Folge hat, ausgenommen sind 
Anfragen f/jr materielle Hilfe (z.B. F/jrsorgeleistun- 
gen, technische Hilfsmittel). Teilweise ist dies dem 
Verdr/ingungsmechanismus, teilweise der Angst vor 
sozialer F/jrsorge zuzuschreiben, aber auch dem 

3 Darstellung und Erl/iuterung des Kontrollkonzeptes gem/iss Troy, 
Norbert, Zur Bedeutung der Stresskontrolle, Diss. ETH, noch 
nicht publiziert. 
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Bedfirfnis nach Selbstbest~itigung (<<Es geht ja noch!>>). 
So lange der Patient oder seine Angehfrigen nicht ein 
(in ihrem Verst~indnis) echtes Problem <<vorweisen>> 
k6nnen, wird keine Hilfe angefordert. Als Beispiel, 
das gerade auch f/jr MS-Patienten zutrifft, sei erw~ihnt, 
dass ein Ehepaar selten beim ersten Anzeichen einer 
Krise zum Eheberater geht, sondern h/iufig erst dann, 
wenn es fast nichts mehr zu helfen und zu retten gibt. 
Dies hat nat/jrlich Auswirkungen. Durch das Zuwar- 
ten verringert sich - f/Jr den Patienten, aber auch f/jr 
seine Angeh6rigen und Heifer oft u n b e m e r k t -  der 
Handlungsspielraum. Gleichzeitig steigt der Druck 
beziiglich einer raschen L6sung des anstehenden Pro- 
blems, besonders hinsichtlich der rapide ansteigenden 
psychischen Belastung der Betreuer (Familie, Wohn- 
genossen, Sozialarbeiter usw.). Letztere wird sogar 
h/iufig vor dem Kranken verborgen: <<Das k6nnen wir 
ihm doch nicht auch noch zumuten!>> Ein Zugzwang 
entsteht. Gleichzeitig verlangt aber jede gr6ssere Ver- 
~inderung in der Situation des MS-Kranken einen 
Lernprozess. Improvisieren wie beim Gesunden reicht 
h~iufig nicht. Ohne Lebensplan, ohne zeitlichen Hori- 
zont wird dieses Lernen zu einem unausweichlichen 
Muss-Lernen. Es entspringt nicht mehr der eigenen 
Initiative, dem freien Willen, dem eigenen Lebens- 
plan, zum Beispiel im Sinne einer Vorbereitung auf 
einen m6glicherweise notwendigen Wechsel der T~itig- 
keit, des Arbeitsplatzes, der Wohnung, des Wohnortes 
HSW. 
Die Situation des professionellen Betreuers ist eben- 
falls nicht unproblematisch. Die ausserst schwierige 
Lebenssituation des Betreuten bei MS erzeugt eine 
sehr grosse psychische Belastung des Heifers und 
dadurch versch~irft sich dessen Berufsrisiko. Die 
Berufsaus/jbung wird zu einer Gratwanderung. Auf 
der einen Seite verlangt die Berufsethik die sehr 
pers6nliche Betreuung des Klienten, eine grosse 
Offenheit f/jr seine Anliegen. Dies kann den Betreuer 
fast erdr/jcken, da die Suche nach individuellen L6sun- 
gen im nicht-materiellen Bereich ein anspruchsvoller 
und zeitraubender Prozess ist. Unter individuell ver- 
stehen wir n~imlich nicht <<dem Patienten angepasst>>, 
sondern <<vom Patienten selbst gestaltet unter Beglei- 
tung des Betreuers>>. Auf der andern Seite ist der 
Betreuer auch sich selbst und seinen andern Klienten 
gegen/jber verantwortlich: er muss sich selbst schfit- 
zen, sonst kann er seine Hilfe nicht langfristig auf- 
rechterhalten. 
Der Patient M/jller ist f/jr den Betreuer, bei aller 
aufrichtigen Bem/jhung, ein Problem unter mehreren. 
Der Schritt zu etwas schematischen L6sungen im Sinne 
des <<d6jh vu>, ist nicht sehr gross. Manchmal geht 
schon allein aus zeitlichen Gr/jnden die Probleml6sung 
st/irker vom Betreuer aus als vom MS-Patienten. Dies 
f/jhrt zu einer weiteren Reduktion der Zahl der in 
unserem Sinne m6glichen individuellen L6sungen. 
Eigeninitiative und Selbstverantwortung des Patienten 
werden durch die entstehende Abh~ingigkeit vom 
Experten in Frage gestellt. Dadurch reduziert sich die 
Durchschaubarkeit nochmals, denn die Expertenpla- 
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nung bleibt fiir den Kranken oft undurchsichtig. Mei- 
stens wird ja nicht das Spektrum yon M6glichkeiten 
samt den notwendigen Voraussetzungen und zu erwar- 
tenden Konsequenzen aufgezeigt (Informationspro- 
blem) und der Entscheid des Patienten wird somit zu 
einer blossen Zustimmung zu einem Vorschlag. Ftir 
ihn ist keine Wahl mehr m6glich, der Experte hat diese 
bereits getroffen. 
Der Patient, nennen wir ihn wieder Miiller, ger~it 
dadurch - bildhaft ausgedrtickt - auf eine irnmer 
schiefere Ebene mit zunehmend mehr Schmierseife. 
Jedes oft an sich noch so banale Ereignis oder Problem 
kann zum Ausrutscher werden, der zur Dauerhospita- 
lisierung fiihrt, weil es <<so nicht weitergehen kann,,. 
Erschwerend wirken sich auch die sehr individuellen 
Betreuungskonzepte der Betreuer aus. Ihre Zahl 
dfirfte sich jener der Betreuer selbst ann/ihern, nicht 
unbedingt aber jener der Betreuten. Dazu ein Bei- 
spiel. Eine Patientin hat noch eine Gehautonomie von 
rund 1/2 Stunde. Soll sie in der ~ibrigen Zeit bereits 
einen Rollstuhl beniitzen, um ihre Autonomie und die 
ihrer Familie zu erh6hen? Soil sie ausschliesslich gehen 
und auf jene Aktivitfiten verzichten, ftir die ihre Kr/ifte 
nicht mehr ausreichen? Soll sie den Rollstuhl benfit- 
zen, um in ihrem Wohn- und Arbeitsbereich vorbeu- 
gend jene Anpassungen vornehmen zu k6nnen, die 
sp/iter notwendig sind (Erreichbarkeit der Gegen- 
st/inde vom Rollstuhl aus)? Wie wirkt sich der soziale 
Druck von Bekannten, Freunden, Helfern aus (<<Du 
kannst ja noch. Wieso brauchst Du dann schon einen 
Rollstuhl%)? Die frtihzeitige Benfitzung des Roll- 
stuhls im vorbereitenden Sinne und als Angstabbau- 
strategie - als Vergleich diene das Gespr~ich einer 
Patientin vor der Operation eines Mamma-Karzinoms 
mit einer andern Frau, welche diese Operation hinter 
sich hat - wird selten in Betracht gezogen. Angst 
bezieht sich dann auf eine unbekannte Situation, die 
aber vorhersehbar ware und deshalb auch beein- 
flussbar. 
Zusammenfassend vertreten wir die Auffassung, dass 
die m6glichen Einflussfaktoren und insbesondere die 
Mechanismen der Patientenkarriere noch zu wenig 
beachtet werden untl dass dadurch der Entscheid 
betreffend die Dauerhospitalisierung beschleunigt 
erfolgen muss, meist noch in einer f~ir den Kranken 
ungfinstigen Ausgangslage mit allen entsprechenden 
Auswirkungen in psychischer Sicht. 

Soz ia le  Hi l fe  und  Unterbr ingnng  - we lcher  
Z u s a m m e n h a n g  besteht?  
Der Leser wird sich mit einiger Wahrscheinlichkeit die 
Frage gestellt haben: wozu so viele Ausftihrungen zur 
sozialen Hilfe in einem Projekt zur Unterbringung? 
Hier geht es doch um bauliche Massnahmen. 
Wie viele andere Ereignisse ist auch die station/ire 
Unterbringung eines MS-Patienten ein Element in der 
Patientenkarriere. Diese h6rt damit jedoch nicht auf. 
Unsere Oberlegungen zur sozialen Hilfe und zum 
Kontrollkonzept enden deshalb nicht vor den Toren 
der Institution, in der sich der Patient nun befindet, 

ganz im Gegenteil. In der Institution selbst spielen 
genau die gleichen Mechanismen yon Autonomie und 
Abh/ingigkeit, wie jeder aufmerksame Beobachter der 
Situation yon Patienten, zum Beispiel in Heimen fiir 
Chroniseh-Kranke feststellen kann. Manehmal sind sie  
sogar noeh st/irker ausgepr/igt, da der Patient aufgrund 
seiner Abh/ingigkeit nicht mehr ausweichen kann. Die 
erw/ihnten Prozesse werden deshalb zu einem ent- 
scheidenden Merkmal der Unterbringungsqualit/it fiir 
Dauerpatienten. Dieses Merkmal wird iibrigens noeh 
sehr wenig beachtet und durch das viel offensieht- 
liehere, weil zeigbare bauliche Leistungsangebot in 
den Hintergrund gedr~ingt. Lebensqualit~it ben6tigt 
aber beides. Sie ist sogar abh/ingiger vonder  Art der 
Betreuung, als yon deren fiusserem Rahmen. 

Was ist  unsere  A b s i c h t ?  
Vor dem Hintergrund dieser Ausftihrungen und der 
Auswertung der Fragebogen werden wir in einer 
zweiten Projektphase intensiv mit Patienten, sowohl 
hospitalisierten als auch andern, sowie mit Angehfri- 
gen und Betreuern Kontakt aufnehmen und mit ihnen 
ihr Verh~iltnis zu Zukunftspl~nen und zu ihrer Patien- 
tenkarriere (wie weit war sie geplant, auch wenn es 
anders gekommen ist? wie weit war sie das Ergebnis 
des Zufalls?) besprechen. Aus der Auswertung dieser 
Gespr/iche werden wir erfahren, ob unsere Hypothese 
berechtigt ist und gegebenenfalls darauf aufbauend 
Korrekturmassnahmen und Empfehlungen erarbeiten, 
die wir soweit wie m6glieh experimentell absichern 
oder zumindest vorbereiten m6chten. 
Es ist nicht unsere Absicht, generell die Dauerhospita- 
lisierung der MS-Kranken und anderer Schwerbehin- 
derter soweit wie m6glich hinauszusehieben. Auch ei- 
ne friihere Hospitalisierung kann Vorteile aufweisen, 
zum Beispiel wenn sie bessere Anpassungs- und 
Umstellungsm6glichkeiten bietet. Wichtig scheint uns, 
- dass dieser Entseheid zur Hospitalisierung vorberei- 

tet ist, 
- dass er unter gfinstigen Voraussetzungen erfolgt und 

ausgeffihrt werden kann und 
- d a s s  die Unterbringungssituation so ist, dass die 

Betreuer sie auch ihren n/ichsten Angeh6rigen 
zumuten w(irden, ein vielleicht noch zu wenig 
beachtetes Kriterium. 

Wir m6chten somit einen Beitrag leisten zur L6sung 
der Unterbringungsproblematik aus der Sicht des 
Ortes, aber besonders aueh aus der Sicht des Weges 
vorher und nachher. Wir versprechen uns von dieser 
Arbeit einen bescheidenen Beitrag zur Verbesserung 
der Situation schwerbehinderter Patienten einerseits, 
einen Anstoss zur Reflexion in Betreuerkreisen ander- 
seits. Auf beiden Seiten wird eine verbesserte und 
differenziertere Einsicht und ~bersicht beziiglich der 
Kontrollierbarkeit den Aktionsradius vergr6ssern hel- 
fen, w/ihrend die Fixierung auf Unkontrollierbares 
und Unbeeinflussbares die vorhandenen Kr/ifte eher 
lahmlegt. Wir m6chten beim Patienten, m6ge er noch 
so schwer betroffen, noch so entmutigt sein, den 
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H o f f n u n g s s t r a h l  n i c h t  d e r  G e n e s u n g ,  a b e r  d o c h  d e r  

G e s t a l t b a r k e i t  s e i n e s  L e b e n s  v e r s t / i r k e n .  

D a  s i ch  u n s e r e  A r b e i t  s t a r k  m i t  d e m  B e s t e h e n d e n ,  m i t  

d e m  h e u t e  P r a k t i z i e r t e n  a u s e i n a n d e r s e t z t  u n d  es  n i c h t  

a l s  g e g e b e n  a n n i m m t ,  h a b e n  w i r  s ie  u n t e r  f o l g e n d e s  

M o t t o  y o n  K a s p a r  g e s t e l l t :  

K i a h n e r ,  als  d a s  U n b e k a n n t e  z u  e r f o r s c h e n ,  

k a n n  es  s e i n ,  d a s  B e k a n n t e  z u  b e z w e i f e l n .  

Zusammenfassung 
Das Projekt ,,Unterbringung Schwerbehinderter aus sozialer Sicht 
am Beispiel der multiplen Sklerose, will die Kenntnisse fiber die 
heutige Situation der dauerhospitalisierten MS-Patienten verbessern 
und den Weg zu dieser Hospitalisierung untersuchen. 
Die Praxis zeigt, dass auf diesem Weg die Entwicklungen im sozialen 
Bereich mindestens so wichtig sind wie medizinische Belange. lm 
sozialen Bereich steht das Probleml6sungsverhalten der Patienten 
und Betreuer sowie die Kontrollierbarkeit der Situation im Zen- 
trum. Verdr/ingung der Krankheit und Unsicherheit beziiglich der 
Zukunft behindern die Suche nach neuen Lebenszielen. Hilfe wird 
meistens erst gesucht, wenn viele m6gliche Problemlfsungen bereits 
nicht mehr in Frage kommen. Der ,~einmalige~ Patient wird zudem 
mit dem bew~ihrten Probleml6sungskonzept des professionellen 
Betreuers konfrontiert. Durch all dies wird die Eigeninitiative 
reduziert und die Abh~ingigkeit vergr6ssert. Diese Mechanismen 
bestehen auch in der Institution und fiben dort einen entscheidenden 
Einfluss auf die Lebensqualit~it aus und pr/igen diese viel st/irker als 
das sichtbare (lies: bauliche!) Leistungsangebot. 

R~sum~ 
Le placement du handicap~ en milieu stationnaire - r~sultat de 
quelles circonstances? ou: Le destin du patient est-il influen~able? 
Le projet ~Le handicap~ et son placement en milieu st'ationnaire: 
moment, conditions, cons6quences, alternatives et pr6vention 
(domaine de recherche principal: la scl6rose en plaques),~ cherche ~t 
am61iorer les connaissances relatives h la situation actuelle des 
malades SP en milieu stationnaire et ~t analyser le chemin menant / t  
cette hospitalisation de longue dur6e. 

Pour celui-ci, de nombreux exemples nous montrent que 1'6volution 
des aspects sociaux, au sens large du terme, est au moins aussi 
importante que celle des aspects m6dicaux. Sur le plan social, les 
processus de r~solution de probl~.mes et de prise de d6cision du 
malade ainsi que ceux des personnes s'occupant de lui d'une faqon 
ou d'une autre sont d 'une importance capitale, de m6me que le 
probl6me du contr61e de la situation. Le refoulement de la maladie 
et I'ins6curit6 de l 'avenir sont autant d'entraves b. la recherche d'un 
nouveau sens ~ donner ~ la vie. I1 n'est le plus souvent fait appel 
I'aide de tiers qu'au moment o~ un grand nombre de solutions 
auparavant possibles n 'entrent d6j~ plus en ligne de compte. D'autre 
part, en se trouvant confront6 avec les processus de r6solution de 
probl6mes, maintes lois 6prouv6s, du professionnel de I'aide, le 
handicap6 voit se r6duire et r6duit de lui-m6me sa participation aux 
prises de d6cisions et ses initiatives. II augmente ainsi son niveau de 
d6pendance. Ces m6mes m6canismes jouent 6galement dans l'insti- 
tution. Leur influence en ce qui concerne la qualit6 d e  la vie est 
d6cisive et plus importante que les structures visibles (b~timents, 
6quipements). 

Summary 
Placement of the handicapped in institutions - how does it happen? 
or: Is it possible to influence the patients's ,~career~? 
The project ,,Analysis of the placement of handicapped in institu- 
tions from a social point of view (example: multiple sclerosis)~ has 
the objectives to improve knowledge about the situation of 
institutionalized MS-patients and to analyse the patient's way 
towards institutionalization. 
As far as this way is concerned, numerous examples show that the 
evolution of Social factors in a wider sense is at least as important as 
the evolution of the medical factors. With regard to these social 
factors, the problem solving processes both of the patients and of 
their aides, professionals or not, are of primary importance together 
with the problem of being in control of the situation. Repression of 
the illness and uncertainty about the future are both barriers towards 
the search for new aims of life. Often, help is asked for in a moment 
when a great number of possible solutions for the problem are not 
anymore feasible. Furthermore, the ~unique~ patient is confronted 
with the well-tested problem solving process of the aide and thus, his 
own initiative is reduced and his dependency increased. These 
mechanismus do also exist within an institution where they have a 
major impact upon quality of life and influence it much more than 
the visible structure of the institution, e.g. buildings and equipments. 
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