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«Mit dem kann man ja gar nicht reden!»

Medizinische Betreuung Erwach-
sener mit geistiger Behinderung —

Teill 1

Dr. med. Felix Brem?, Dr. med. J6rg Stockmann®

2Praxis, Arzte im Zentrum, Weinfelden, Schweiz; ° Klinik fiir Inklusive Medizin, Evangelisches Krankenhaus Hagen-Aspe, Hagen, Deutschland

1Teil 2 dieses Beitrags

erscheint in der nachsten
Ausgabe (43-44) des Swiss
Medical Forum.

Felix Brem

Rund 1% der Bevolkerung gilt als geistig behindert. Die Betreuung dieser Menschen
stellt eine besondere Herausforderung dar — in der Arzt-Patienten-Beziehung, Kom-

munikation, Zusammenarbeit mit der Umgebung, aber auch in rechtlicher Hin-

sicht. Der erste Teil dieses Beitrags behandelt allgemeine Aspekte unter spezieller
Berucksichtigung der keineswegs seltenen Verhaltensauffilligkeiten. Der zweite
Teil spricht spezielle Aspekte in der Arztpraxis oder bei Hospitalisationen an.

«Geistige Behinderung ist nicht etwas, was man hat — wie
blaue Augen oder ein ‘krankes’ Herz. Geistige Behinde-
rung ist auch nicht etwas, was man ist — wie etwa klein
oder diinn zu sein. Sie ist weder eine gesundheitliche Sto-
rung noch eine psychische Krankheit. Sie ist vielmehr ein
spezieller Zustand der Funktionsfdhigkeit, der in der Kind-
heit beginnt und durch eine Begrenzung der Intelligenz-
funktionen und der Fihigkeit zur Anpassung an die Umge-
bung gekennzeichnet ist. Geistige Behinderung spiegelt
deshalb das ‘Passungsverhdltnis’ zwischen den Méglich-
keiten des Individuums und der Struktur und den Erwar-
tungen seiner Umgebung wider.» (American Association
of Mental Retardation — AAMR 1992).

Dieser Artikel konzentriert sich auf diejenigen erwach-
senen Menschen, die sich vor allem beziiglich Selb-
standigkeit und Kommunikationsfihigkeit stark von
anderen Patienten unterscheiden.

Einleitung

Je nach Enge der Definition gelten etwa 1% der erwach-
senen Menschen als geistig behindert, von denen ! als
schwer beeintrichtigt einzustufen ist. Die vorhande-
nen Statistiken lassen keine klaren Aussagen zu. Bei
nur leicht eingeschrinkter Intelligenz ist es letztlich
eine Frage der Sozialisation, wer zur Gruppe der Betrof-
fenen gehort. Grossen Einfluss haben dabei allenfalls
vorhandene Auffilligkeiten aus dem Autismus-Spek-
trum, die leider oft immer noch nicht erkannt werden.
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Dank Verbesserungen in der Erndhrung und der Hy-
giene (u.a. der Zahnpflege) sowie Fortschritten in der Me-
dizin (z.B. Antibiotika bei Pneumonien) hat sich die Le-
benserwartung im Laufe des 20.Jahrhunderts derjenigen
der Gesamtbevolkerung angenédhert; dennoch bleiben
Unterschiede, die keineswegs immer mit der Behinde-
rung begriindbar, sondern oft auf Midngel in Prophylaxe,
Diagnostik und Therapie zuriickzufiihren sind.

Zum Begriff

Der Begriff der geistigen Behinderung wird hier schon
nur deshalb verwendet, weil er in Verfassung, Gesetzen
und Verordnungen festgeschrieben ist. Viele betrof-
fene Menschen bevorzugen den Begriff «kognitive Be-
eintrdchtigung»; ein neuerer Begriff in der Literatur ist
«intellektuelle Entwicklungsstorung».

Es handelt sich um eine komplexe und in der Auspra-
gung sehr unterschiedliche Entwicklungsbeeintrachti-
gung im kognitiven, motorischen, sensorischen, emo-
tionalen und/oder sozialen Bereich. Aus medizinischer
Sicht ist es, vor allem in der Forschung, letztlich nicht
haltbar, verallgemeinernd von Menschen mit geistiger
Behinderung zu sprechen. Behinderungsgrad und
-profil, verschiedene Atiologien, unterschiedliches
Kommunikationsverhalten und autistische Merkmale,
jedoch auch Lebenslauf und Lebensalter sowie famili-
dre Zusatzfaktoren und kulturelle Einfliisse fiihren zu
einer bunten Palette sehr verschiedenartiger Men-
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schen. Der in der ICD-10 («International Classification
of Diseases») verwendete Begriff der Intelligenzminde-
rung (F70-F79) deckt diese Komplexitdt nicht ab.

Wichtige Aspekte der Betreuung
Allgemeines

Menschen mit einer Behinderung sind im Vergleich
zur Ubrigen Bevolkerung im Durchschnitt anfilliger
fir somatische und psychische Erkrankungen bei
gleichzeitig verminderten Bewiltigungsmdoglichkei-
ten. Somatische, psychische und psychosoziale Krisen-
situationen treten deshalb bei ihnen hdufiger auf.

Die Patientinnen und Patienten leben praktisch im-
mer in Abhdngigkeit von einem Versorgungssystem
(Angehorige, Heim, Werkstatte), das in Krisensituatio-
nen mitbetroffen ist und deshalb mitberticksichtigt
werden muss. Das durch die Abhdngigkeit bestehende
Machtgefille erfordert erhohte Aufmerksamkeit be-
zliglich Misshandlung oder gar Missbrauch.

Neben den allgemeingiiltigen medizinischen Grundla-
gen hilft ein Wissen um einige Besonderheiten in dieser
Personengruppe bei der Diagnostik von Beschwerden;
dazu gehoren unter anderem Erkenntnisse iiber gehduft
vorhandene Risiken (z.B. Reflux, Osteoporose, Schluck-
storungen etc.) und die Beachtung vermehrt auftreten-
der neurologischer, epileptologischer, orthopadischer,
ophthalmologischer, otorhinolaryngologischer und
zahnmedizinischer Probleme, die einer Versorgung be-
dirfen oder allenfalls belastende Spatfolgen haben.
Menschen mit einer geistigen Behinderung kénnen sel-
ber nicht oder nur teilweise und ungenau uber ihre
Symptome oder Lebensgeschichte Auskunft geben. Sie
haben zum Beispiel oft Schwierigkeiten, Schmerzen zu
lokalisieren und zu beschreiben. Auch haben sie meist
keine eigenen Vorstellungen vom Behandlungsziel:
bessere Funktion oder nur Schmerzfreiheit? Da sie zu-
weilen nicht einmal auf Nachfrage tiber Beschwerden
berichten, muss die Arztin / der Arzt in Eigeninitiative
aktiv nach Symptomen suchen. Zudem ist bei vielen
Syndromen zusdtzlich nach besonderen Risiken zu for-
schen (z.B. Tumoren an den Nieren bei tuberoser Skle-
rose oder Hypothyreose bei Trisomie 21).
Auskunftspersonen neigen ihrerseits nicht selten zu
voreiligen Interpretationen statt sachlich Beobachtun-
gen zu beschreiben. Dokumentationen durch die Um-
gebung sind oft liickenhaft; beim Heimeintritt oder
-wechsel gehen ausserdem Informationen verloren.
Fiir neu beigezogene Arztinnen und Arzte ist es zudem
recht mithsam und aufwendig, sich Akten tber fri-
here Abklarungen und Behandlungen zu besorgen und
einen Uberblick dariiber zu gewinnen. Sinnvollerweise
sammeln Eltern moglichst alle medizinischen, pada-
gogischen und therapeutischen Befunde und Berichte
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ihres Kindes, weil sie nach Ablauf der Haftpflichtfrist
vernichtet werden oder sonst nicht mehr auffindbar
sind. Zuweilen sind bei der Invalidenversicherung (IV)
noch wertvolle Akten vorhanden.

Das Risiko des Overshadowing (Ubersehen von wichti-
gen Symptomen wegen Uberdeckung durch prominen-
tere Auffilligkeiten oder durch voreilige Erklarungen
wie «gehort zur Behinderung») ist bei diesen Patientin-
nen und Patienten hoher. Somatische Probleme, zum
Beispiel Schmerzen, dussern sich bei ihnen héufig als
Verhaltensauffilligkeiten, die deshalb nicht vorschnell
als psychiatrisches Problem interpretiert werden diir-
fen (vgl. Abschnitt «Verhaltensauffalligkeiten»)!
Korperliche Untersuchungen sind oft aufgrund einge-
schrankter oder fehlender Kooperationsfahigkeit,
Wahrnehmungseinschriankungen und wegen Abwehr-
reaktionen erschwert. Dabei sind nebst Angst, Verwir-
rung und Unsicherheit in unvertrauten Situationen
leider oft auch vielerlei unangenehme oder gar trau-
matisierende frithere Erfahrungen der Betroffenen mit
Arztinnen / Arzten und medizinischen Einrichtungen
(Schmerzen durch Eingriffe, Trennungserleben, Fixie-
rungen) Quellen einer Abwehrhaltung.

Auf drztlicher Seite fiihren Unsicherheit oder Hilflosig-
keitsgefiihle manchmal zu Passivitat (Unterlassen z.B.
einer angezeigten Untersuchung) oder aber zu sinnlo-
sem, manchmal gar schddlichem Aktivismus ut ali-
quid (z.B. Verschreiben von Psychopharmaka).

Im Dilemma, nichts verpassen zu wollen, aber die Pati-
entinnen und Patienten von belastenden Untersuchun-
gen moglichst zu verschonen, muss die Entscheidung
in Abstimmung mit den zustdndigen Personen und im
Hinblick auf die moglichen Konsequenzen gefaillt wer-
den. Vorab verabreichte beruhigende Medikamente
(meist Benzodiazepine) erleichtern in machen Fillen
den Zugang, doch zuweilen sind Narkoseuntersuchun-
gen unausweichlich, selten schon fiir Blutentnahmen,
ofter fir gyndkologische Untersuchungen oder Gebiss-
kontrollen, und erst recht bei MRI-Untersuchungen.
Dies gilt umso mehr fiir manche Eingriffe. Sinnvoll ist
eine gute Koordination der verschiedenen anstehen-
den Untersuchungen. Damit die Narkosekosten tber-
nommen werden, ist im Vorfeld ein Gesuch an die
Krankenkasse notwendig.

Arzt-Patienten-Beziehung

Wenn irgendwie moglich muss gerade auch bei kogni-
tiv beeintrachtigten Patientinnen und Patienten ein
gutes Vertrauensverhiltnis aufgebaut werden. Dies ist
sehr viel leichter moglich, wenn wir das Vertrauen der
Umgebungspersonen gewinnen. Regelmassige, auch
nur kurze Kontakte statt nur Begegnungen in Notfall-
situationen helfen, Misstrauen abzubauen. Ohnehin
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sollten zumindest einmal jahrlich Kontrolluntersu-
chungen stattfinden. Besonders im angelsdchsischen
Sprachraum wurden in den letzten Jahrzehnten Guide-
lines fiir die drztliche Begleitung dieser Patientinnen
und Patienten entwickelt (zwei Links dazu sind im Lite-
raturverzeichnis angegeben). Diese Gesundheitschecks
verfolgen einen multiprofessionellen Ansatz und wer-
den wegen des Umfangs und des erhéhten Zeitbedarfs
sinnvollerweise auf mehrere Termine verteilt.
Wechselnde Zustindigkeiten der behandelnden Arz-
tinnen und Arzte, wie sie in Gemeinschaftspraxen und
wegen Teilzeitarbeit gehdufter vorkommen, bergen fir
diese Menschen wie fiir andere chronisch kranke Pati-
entinnen und Patienten nicht zu vernachlédssigende
Nachteile und erfordern eine umso sorgfiltigere und
gut zugdngliche Dokumentation. Auch ist nach Mog-
lichkeit im Voraus zu kldren, wo die Begegnung am
besten stattfindet. In der vertrauten Umgebung ist dies
oft sehr viel stress- und angstfreier moglich.

Eine Voraussetzung fir eine tragende Arzt-Patienten-
Beziehung ist jedoch auch, dass wir ein differenziertes
Bild von behinderten Menschen entwickelt haben (be-
hindert # dumm; keine Lautsprache zu haben sagt
noch nichts aus tiber die Intelligenz und das Sprach-
verstandnis) und sie spiiren lassen, dass wir sie als
zwar anders begabte, jedoch grundsatzlich leidens-
und kommunikationsfdhige Menschen ernst nehmen,
auch wenn ihr Denken, Fiihlen und Wollen vielleicht
nicht ohne Weiteres erkennbar ist. Wir zeigen das un-
ter anderem, indem wir mit ihnen und nicht nur Gber
sie reden, und zwar auf Augenhdéhe und mit einer gut
verstandlichen Wortwahl und einfachem Satzbau. Im
Dialog missen wir jedoch auf verzégerte Antworten
warten kénnen und allenfalls die Frage nach einer an-
gemessenen Pause wiederholen.

Um Menschen mit geistiger Behinderung eine Mei-
nungsausserung eher zu ermdoglichen, ist der Einsatz
von Kommunikationsmitteln oft unentbehrlich. Me-
thoden der unterstiitzten Kommunikation (UK) - z.B.
eine Skala mit Smileys oder Zahlen zur Erfassung der
Befindlichkeit oder von Schmerzen; besser sind natiir-
lich differenziertere Methoden — kdnnen weiterhelfen.
Wenn eine Arztin / ein Arzt wenig damit vertraut ist,
muss eine darin erfahrene Person die notwendige Un-
terstiitzung leisten. Ferner existieren diverse Erfas-
sungsinstrumente in Form von Skalen fiir Schmerzen,
Angst und anderes bei nicht zu sprachlichen Ausserun-
gen fahigen Personen (Hinweise in Literaturangaben).
Zu einer qualitativ hochstehenden medizinischen Ver-
sorgung gehort zudem, im Sinne eines ganzheitlichen
(bio-psycho-sozialen) Ansatzes mit der personlichen
Lebensgeschichte und den Lebensbedingungen der Be-
troffenen vertraut zu sein.
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Einbezug des Umfeldes

Fiir die Behandlung von Menschen mit geistiger Behin-
derung ist ein partnerschaftliches Verhdltnis zu den An-
gehorigen und Betreuungspersonen notwendig. Thre
Mitwirkung ist schon nur als Auskunftspersonen fast
immer unentbehrlich. Sie kennen in der Regel die Be-
troffenen sehr viel besser und kénnen zudem in der Un-
tersuchungssituation hilfreich sein; oft wirken sie auch
beruhigend auf verangstigte, misstrauische Patientin-
nen/Patienten. Sie sind ja dann auch fiir die Ausfiihrung
von Verordnungen und fiir Verlaufsbeobachtungen ver-
antwortlich. Die Compliance fiir therapeutische Mass-
nahmen wird ganz wesentlich durch die Betreuungs-
personen mitbestimmt. Die Arztin / der Arzt muss dies
aktiv unterstiitzen und tiberpriifen.

Die Aufklarungspflicht tiber Diagnostik und Therapie
ist im Behindertenbereich mindestens ebenso wichtig
wie sonst. Fur eine ausfiihrliche Besprechung der Re-
sultate und Konsequenzen mit den Bezugspersonen,
wenn immer moglich und sinnvoll in Anwesenheit der
betroffenen Patientinnen und Patienten, ist gentigend
Zeit einzuplanen. Gesetzliche Vertreter, und das sind
oftmals die Eltern, sind ohnehin in die Entscheidungen
einzubeziehen; ihr Einverstiandnis, auch schon nur zu
diagnostischen Massnahmen, ist in aller Regel not-
wendig (vgl. auch «Rechtliche Grundlagen» im Online-
Appendix des Artikels). Die Erwartungen der Umge-
bung sind freilich zuweilen widerspriichlich und die
Anspriiche unrealistisch; als Arztinnen und Arzte sind
wir aber letztlich immer Anwélte der Patientinnen und
Patienten und unserem Gewissen verpflichtet.

Auch eine gute interprofessionelle Zusammenarbeit
mit anderen Berufsgruppen darf nicht vernachlassigt
werden. Das Berufsgeheimnis gilt jedoch auch bei Pati-
entinnen und Patienten ohne Urteilsfahigkeit (alle an-
deren konnen ja nach ihrem Einverstindnis gefragt
werden). Das erfordert Achtsamkeit dariiber, welche
Informationen an wen weitergegeben werden.

All diese besonderen Aspekte passen allerdings oft
nicht in den hektischen Arbeitsalltag und sind zudem
teilweise nicht angemessen honoriert oder 16sen miih-
same Riickfragen der Kostentrager aus.

Verhaltensauffilligkeiten

Verhaltensauffalligkeiten sind ein haufiger Grund fiir
Konsultationen in einer allgemeinérztlichen oder auch
einer psychiatrischen Praxis. Da Verhalten meist eben-
falls eine Form von Kommunikation ist, sind Storun-
gen nicht primir zu beseitigen, sondern wenn moglich
zu verstehen. Die potenziellen Ursachen dafiir sind
ausserst vielfaltig. Eine wichtige Frage dabei ist immer,
ob sie schon lange bestehend, rezidivierend oder neu
sind. Besonders bei Letzterem ist zuerst an die Mog-
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lichkeit einer kérperlichen Ursache zu denken. Irgend-
welche Beschwerden oder auch neu verordnete Medi-
kamente kénnen zu einem veranderten Kérpererleben
und in der Folge einem veranderten Verhalten fiihren,
etwa einer erhohten Reizbarkeit mit vereinzelt (Auto-)
Aggressionen, die mangels anderer Symptome nicht
weiter hinterfragt wird (z.B. 10ste ein nicht beachtetes
Analekzem bei einem Patienten immer, wenn er sich
hinsetzte, einen heftigen Gewaltausbruch aus); viel-
leicht aber auch zu verminderter Aktivitat (Ein sonst
im Verhalten schwieriger junger Mann wurde {iber
Nacht viel umganglicher. Er war fieberfrei und ass nor-
mal. Als er am flinften Tag die Bettdecke ablehnte,
wurde er abgekldrt: Appendicitis perforata bei unauf-
falliger Leukozytenzahl!). Das Nichtbeachten moglicher
korperlicher Ursachen fiihrt zu nutzlosen padagogi-
schen oder gar psychopharmakologischen Interventi-
onen. Zudem ist natiirlich auch an psychosoziale Belas-
tungsfaktoren und Verunsicherungen oder schwierige
Erlebnisse zu denken. Krisen in der Pubertit und frithen
Adoleszenz sind durch das Bewusstwerden der enor-
men Einschrankungen in der Lebensgestaltung und der
Zukunftsperspektiven im Vergleich zu Gleichaltrigen
oder Geschwistern fast regelhaft und bedirfen einer
vertieften Auseinandersetzung der Umgebung damit.
Wenn wir uns vergegenwartigen, welchen Anforde-
rungen und Einschrinkungen Bewohner in Heimen
fiir Menschen mit einer geistigen Behinderung unter-
worfen sind, sind manche Reaktionen wie Wut, Trauer,
Resignation oder Verzweiflung eher verstéandlich: Tole-
ranz, Anpassungsfihigkeit, Riickstellung eigener Be-
dirfnisse, Geduld, eingeengte Platzverhiltnisse, (Teil-)
Verzicht auf Privat- und Intimsphdre und anderes sind
zuweilen eine Uberforderung; ein Kampf um Ver-
standnis und Akzeptanz kann eine Folge sein. Bei wie-
derholten Krisen lassen sich bei aufmerksamer Beob-
achtung mit der Zeit bestimmte, fiir die betreffende
Person charakteristische Friithzeichen definieren, die
dokumentiert werden und den Umgebungspersonen
bekannt sein sollen.

Auch psychiatrische Erkrankungen, die zwar o6fter als
in der tibrigen Bevolkerung auftreten, aber doch nur zu

Das Wichtigste flir die Praxis

e Menschen mit einer geistigen Behinderung sind im Durchschnitt anfalli-

ger fur somatische Erkrankungen und psychische Stérungen.

e Als Arztinnen und Arzte sind wir stark auf Fremdangaben aus dem

Umfeld angewiesen, das in aller Regel einbezogen werden muss.

e Korperliche Untersuchungen sind oftmals erschwert.

e Verhaltensanderungen und -auffalligkeiten sind ein haufiger Grund fir

Arztbesuche. Zuerst ist dabei stets nach korperlichen Ursachen zu suchen.
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einem kleinen Teil eine Ursache von Verhaltensauffal-
ligkeiten sind, verandern das Verhalten. Angststérun-
gen, Depressionen oder eine beginnende demenzielle
Entwicklung bleiben vielleicht vorerst unerkannt.
Selbstverstdndlich sollen auch bei Menschen mit kogni-
tiven Einschrinkungen geeignete Psychopharmaka ver-
ordnet werden. Wir bewegen uns jedoch fast immer im
Off-Label-Bereich (vgl. auch «Rechtliche Grundlagen»
im Online-Appendix des Artikels). Beobachtungen zei-
gen, dass allzu oft und nicht selten hochdosiert Neuro-
leptika, andererseits zu selten Antidepressiva verschrie-
ben werden; auf Benzodiazepine wird vielfach trotz
guter Vertraglichkeit verzichtet; bei dosierter Abgabe
besteht jedoch keine Suchtgefahr und keineswegs im-
mer kommt es zu Wirkungsverlust. Es besteht inzwi-
schen weitherum Konsens, dass Neuroleptika zur Be-
handlung von Verhaltensauffélligkeiten bei Menschen
mit geistiger Behinderung oder mit Autismus oft wenig
wirksam und mit erheblichen Nebenwirkungen behaf-
tet sind (Abnahme lebenspraktischer Fahigkeiten; Geh-
und Sehprobleme; neurologische Nebenwirkungen bis
hin zu kaum behandelbaren Spatdyskinesien; dadurch
manchmal erhohter Pflege- und Betreuungsaufwand).
Eine Verschreibung zur Sanktionierung von uner-
wiinschtem Verhalten ist ohnehin unethisch. Leider
werden Medikationen oft jahre- oder gar jahrzehnte-
lang nicht tuberprift und keine Ausschleichversuche
vorgenommen.

In einem zweiten Teil dieses Artikels, der in der néchs-
ten Ausgabe des Swiss Medical Forum erscheint, wird
noch spezifischer auf Situationen in Praxen und Spita-
lern eingegangen.

Etliche dieser Gedanken wurden vom Erstautor schon in einem
Artikel 2007 (Schweiz Arzteztg. 2007;88(30):1260-3) und in einem
Buchbeitrag 2015 (Paltzer A, Liebster B, Wyss H [Hrsg.]. Danke, ich
esse keine Suppe Perspektiven der Behindertenarbeit. 1. Auflage.
Ziirich; Edition Stephan Witschi; 2015; ISBN 978-3-906191-03-4)
gedussert.
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