Felix Brem

Medizin und ihr Umgang mit Behinderung

Pladoyer fur eine besondere Form des Mensch-Seins

Einleitung

Die besonderen medizinischen Bediirfnisse von Menschen mit geistiger Be-
hinderung werden in der Gesellschaft und leider auch von den Arzten erst
allmédhlich klar benannt und stirker beachtet. Historisch stiessen die betroffe-
nen Personen noch am ehesten als kuriose Abnormititen oder als Objekte fiir
Stammbaumstudien und Erbgutforschung auf Interesse. Die Frage, ob sich
eine Behandlung lohnt, hatte oft Vorrang vor der Anerkennung individueller
Bediirfnisse. Vorzeitige Todesfélle wurden als ,,normal“ hingenommen; Ver-
haltensauffilligkeiten, die doch oft ein Kommunikationsmittel sind, tat man
als Teil der Behinderung ab und unterdriickte sie moglichst, ohne Verstind-
nis, hiufig sogar mit Gewalt. Besonders davon betroffen waren autistische
Menschen, die noch Jahrzehnte nach der Beschreibung dieser tiefgreifenden
Entwicklungsstérung durch Leo Kanner' als erethische Idioten etikettiert
wurden. Man beschrieb eher Defizite und Mingel, als nach Féhigkeiten, Res-
sourcen und Hindernissen zu suchen. Im Lehrbuch von E. Bleuler? steht: , ...
es ist selbstverstdndlich, dass die Oligophrenen (geistig Behinderten) keiner
feineren Gefiihlsabstufung fahig sind ...“. Gesundheit als ein ganz wichtiger
Faktor fiir Lebensqualitit und wesentliche Voraussetzung fiir Teilhabe wurde
bis vor kurzem kaum erwihnt.

Dass auch diese Menschen von sozialen Veridnderungen betroffen sind, wurde
héufig nicht beachtet. Christian Gaedt® beschrieb 1995 die Folgen der Verén-
derungen in der Landwirtschaft fiir Menschen mit leichter geistiger Behinde-
rung: ,, Behinderte waren keine Hilfe mehr, sie wurden zu Storfaktoren .

In den letzten Jahrzehnten hat, wenn auch zogerlich, ein Umdenken einge-
setzt, zu dem nicht selten die Erkenntnisse und das Engagement von Heilpida-
goginnen und Heilpddagogen den Anstoss gaben. Diese Berufsgruppe ist, ge-
rade in der Schweiz, nach der Enthospitalisierung (Ausgliederung von geistig
Behinderten und psychisch Kranken) aus den psychiatrischen Kliniken 1992
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fiihrend in der Betreuung von Menschen mit einer geistigen Behinderung ge-
worden *.

Die Fortschritte in der Medizin, wie etwa die Gabe von Antibiotika bei Pneu-
monien, noch mehr aber die Verbesserungen in der Erndhrung, der Hygie-
ne und der Zahnpflege und ebenso in der Infrastruktur (bessere Beheizung,
Trinkwasser) sind zeitversetzt auch den Menschen mit geistiger Behinderung
zugute gekommen; zumindest konnten sie an den Verbesserungen der Volks-
gesundheit teilhaben. Die Lebenserwartung hat sich im Laufe des 20. Jahr-
hunderts sukzessive derjenigen der Gesamtbevolkerung angenéhert. Dadurch
haben aber auch die als Volkskrankheiten bekannten, die Lebenserwartung
besonders begrenzenden Herz-Kreislaufprobleme und Krebserkrankungen
zunehmend an Bedeutung bei behinderten Menschen gewonnen. Vorzeitige
Todesfille durch Pneumonien, Herzmissbildungen, Untererndhrung oder Epi-
lepsie gingen hingegen zuriick.

1. Voraussetzungen fiir eine zeitgeméasse und bediirfnisge-
rechte Medizin fir Menschen mit geistiger Behinderung

Umdenken

Fiir alle Beteiligten — Arztinnen und Arzte, Agoginnen und Agogen, Ange-
horige und die Betroffenen selbst — gilt es, zunichst von alten Klischees und
Vorurteilen Abschied zu nehmen.

Erst dies ermoglicht eine konsequente und primér uneingeschrinkte Anerken-
nung des Prinzips der Gleichberechtigung im Sinne der Menschenrechte, der
Partizipation, der Inklusion und des Selbstbestimmungsrechtes.

Das neue Erwachsenenschutzrecht der Schweiz? setzt hier wichtige Rechts-
normen, die nun bestmoglich im wohlverstandenen Interesse der Betroffenen
umzusetzen sind.

Bild der Behinderten

Im Grunde ist es medizinisch nicht sinnvoll und letztlich auch nicht haltbar,
verallgemeinernd von Menschen mit geistiger Behinderung zu sprechen. Dies
gilt insbesondere fiir die Forschung. Die Verschiedenheit dieser Individuen
ist gross, in mancher Hinsicht sogar grosser als in der Allgemeinbevolkerung.
Ahnlichkeiten bestehen am ehesten in ihrer Sozialisation. Behinderungsgrad
und -profil, verschiedene Atiologien (Ursachen), Beeintriichtigung der Wahr-



nehmung, unterschiedliches Kommunikationsverhalten und autistische Merk-
male, aber auch Lebenslauf und Lebensalter, sowie familidre Zusatzfaktoren
fiihren zu einer bunten Palette sehr verschiedenartiger Menschen. Dies wird in
der Diskussion medizinischer Themen oft iibersehen oder schlicht vergessen,
insbesondere auch im Umgang mit Verhaltensstorungen. Dadurch besteht die
Gefahr einer klischee-orientierten Denkweise, die zu unzulédssigen Pauscha-
lisierungen fiihrt, beispielsweise bei der Versorgung mit Hilfsmitteln oder in
der Indikation fiir eine Psychotherapie.

Wissen

Durch die Erkenntnisse der letzten Jahrzehnte gibt es neben den allgemeinen
medizinischen Grundlagen und den hochspezifischen Forschungsresultaten
beziiglich besonderer genetischer Syndrome, deren Vielzahl kaum zu iiber-
blicken ist, auch ein zu beriicksichtigendes Wissen um die Besonderheiten
in der Behindertenmedizin. Dieses ist in der Ausbildung, Weiterbildung und
Fortbildung zu vermitteln, und die Arztinnen und Arzte sollten es sich an-
eignen und vermehrt in ihr Denken und Handeln einbeziehen. Gemeint sind
hier u.a. Erkenntnisse iiber die Hiufigkeiten besonderer Risiken (z.B. Reflux,
Osteoporose, Schluckstorungen, Fehlerndhrung, Misshandlung und Miss-
brauch etc.) ebenso wie iiber neurologische, epileptologische, orthopidische,
ophthalmologische, otorhinolaryngologische und zahnmedizinische Prob-
leme, die, durch die Behinderung selber oder durch die damit verbundene
besondere Lebensweise bedingt, vermehrt auftreten und einer Versorgung be-
diirfen oder allenfalls belastende Spitfolgen haben.

Im Erfahrungsaustausch mit anderen Disziplinen, allen voran mit der Padi-
atrie und sogar mit der Veterindr-Medizin, kdnnen neue, korperlich wenig
belastende, kaum schmerzhafte oder auch weniger angstauslosende Untersu-
chungsmethoden erarbeitet und angewandt werden, etwa der Einsatz einer
Thermokamera zur Erfassung eines Entziindungsherdes.

Mancherorts sind findigen Kopfen unter den Fachérztinnen und -drzten
Tipps und Tricks bekannt, die allen zugédnglich gemacht werden sollten, z.B.
zur Priifung des Sehvermogens. Das Anlegen einer Datenbank mit solchen
Informationen wire das Eine, das aktive Suchen darin zur Uberwindung der
eigenen Hilflosigkeit das Andere.

Hilfsmittel
Um den Menschen mit geistiger Behinderung eine Meinungsédusserung zu
ermoglichen, ist der Einsatz von Kommunikationsmitteln oft unentbehrlich.
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Methoden der Unterstiitzten Kommunikation (UK) kénnen weiterhelfen, und
sei es nur eine Skala mit Smileys oder Zahlen zur Erfassung der Befindlich-
keit oder der Heftigkeit von Schmerzen. Differenziertere Methoden sind na-
tiirlich besser. Da Arztinnen und Arzte im Allgemeinen wenig damit vertraut
sind, muss eine diesbeziiglich erfahrene Person meist die notwendige Unter-
stiitzung anbieten.

Es gilt, was Lennox 19976 festhielt:

»Schwierigkeiten in der Kommunikation mit geistig behinderten Patienten
stellen eine der wichtigsten Hiirden auf dem Weg zu einer qualitativ hochwer-
tigen medizinischen Versorgung dar.“

Zusammenarbeit

Die Mitwirkung von Angehdrigen oder Betreuenden ist fast immer unentbehr-
lich. Sie sind Auskunftspersonen, sie kennen in der Regel den Patienten sehr
viel besser als die Arztin oder der Arzt und konnen in der Untersuchungssi-
tuation hilfreich sein. Oft wirken sie auf einen verdngstigten, misstrauischen
Patienten beruhigend. Sie sind ohnehin in alle Entscheidungen einzubeziehen,
und sie sind ja danach fiir die Ausfiihrung von Verordnungen und fiir Verlaufs-
beobachtungen verantwortlich.

Ein regelmissiger Gedankenaustausch von Heimérztinnen und -drzten mit
den Institutionsleitungen ermdglicht den Aufbau von gegenseitigem Vertrauen
und kann fiir die Kldrung von Meinungsverschiedenheiten oder Missver-
standnissen ebenso hilfreich sein wie zur Durchfiihrung von prophylaktischen
Massnahmen, beispielsweise bei Epidemien.

Sehr empfehlenswert fiir einen Heimarzt ist der Aufbau eines Netzes von
Fachirztinnen und -drzten verschiedener medizinischer Disziplinen inklusive
Fachleuten aus Zahnmedizin, Physiotherapie, Logopidie, sowie Orthopédis-
tinnen und Orthopédisten (Hersteller von Hilfsmitteln, insbesondere indivi-
dueller Schienen und Schuhe), mit denen er interdisziplindr gut und interaktiv
zusammenarbeiten kann. Transparente und aktive Kommunikation unter allen
Beteiligten ist dabei ganz wichtig.

In einem Fall wurde durch den Heimarzt einerseits, den Hausarzt der Familie anderseits, von
verschiedenen Problemstellungen ausgehend je ein Beziehungsnetz von Fachirzten gekniipft,
die voneinander trotz Beizug desselben Spitals lange nichts wussten.



2. Beziehung Arzt-Patient

Haltung

Das Umdenken muss auch in der direkten Begegnung mit den Betroffenen
spiirbar werden. Sie sind als anders begabte, leidens-und kommunikationsfa-
hige Menschen wahrzunehmen, auch wenn ihr Denken, Fiihlen und Wollen
nicht ohne weiteres erkennbar sind. Intelligenzminderung ist kein krankhafter
Zustand, sondern eine besondere Form des Mensch-Seins. Mit freundlichem
Umgang, Einfiihlungsvermogen und verstindlicher Sprache alleine ist es lei-
der noch nicht getan, und auch daran fehlt es, wie Burbidge 19997 schreibt:

., Betroffene Patienten beklagten sich iiber Aerzte, die schreien;

iiber die Betroffenen (hinweg) reden, so, als ob sie gar nicht da wdren;

nicht erkldren, was passiert;

die PatientInnen behandeln, als ob sie blod wdren;

gar nicht zuhoren, wenn der Patient etwas sagen mochte;

so tun, als ob sie verstehen wiirden, obwohl sie offensichtlich gar nichts von
dem verstehen, was der Patient sagt,

den PatientInnen nicht genug Zeit geben, um sich auszudriicken.

M. Seidel ® warnt jedoch davor, ,,das Thema ... nur unter dem Aspekt der Hal-
tung darzustellen. Es gehoren auch Fachlichkeit, Professionalitit und Kom-
petenz sowie gesundheitspolitische Rahmenbedingungen dazu.*

Gestaltung

Allem voran gilt es, wenn irgendwie moglich, ein Vertrauensverhéltnis auf-
zubauen. Am Anfang ist zu kldren, wo die Begegnung mit dem Patienten am
besten stattfindet. In der vertrauten Umgebung ist dies oft sehr viel stress- und
angstfreier moglich; zudem konnen auf diese Weise mithsame Wartezimmer-
situationen vermieden werden. Nebst Angst, Verwirrung und Unsicherheit
in unvertrauten Situationen sind oft auch vielerlei unangenehme oder gar
traumatisierende frithere Erfahrungen des Patienten mit Arzten und medizi-
nischen Einrichtungen, etwa Schmerzen durch Eingriffe, Trennungserleben
oder Fixierungen, Quellen einer Abwehrhaltung.

Ein etwa 60-jdhriger Mann gerit bereits in Rage, wenn von Mitbewohnern die Psychiatrische

Klinik schon nur erwihnt wird.

Im Allgemeinen ist der Zeitaufwand fiir eine Konsultation bei einem Men-
schen mit Behinderung grosser als bei anderen Patienten. Schmerz- und
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Beriihrungsempfinden sind oft anders und konnen nicht unbedingt auseinan-
dergehalten werden. Zudem ist darauf zu achten, dass Fragen nicht einfach
stereotyp beantwortet werden.

Angehorige oder Betreuerinnen und Betreuer sind in geeigneter Form mit
einzubeziehen, auch wenn die Anamnese trotz ihrer Auskiinfte oft leider un-
vollstdndig bleibt. Manchmal ermdglicht erst ihre Anwesenheit eine Unter-
suchung. Eine ausfiihrliche Besprechung der Resultate und Konsequenzen
mit ihnen ist vorzusehen, wenn immer sinnvoll in Anwesenheit des betroffe-
nen Patienten. Umgebungspersonen haben freilich oft eigene Vorstellungen,
Erwartungen und Bediirfnisse (z.B. Dimpfung des Patienten mit Medika-
menten wegen Schreien) und sind, durch frithere Enttduschungen geprigt,
manchmal selber misstrauisch. Entscheidungswege z.B. fiir eine Operation
wie etwa eine Unterbindung konnen aber auch aus rechtlichen Griinden kom-
plexer sein.

Selbstbestimmung setzt Information voraus. Das Bediirfnis des Patienten ist
in vielen Féllen nur mit Geduld erkennbar, etwa ob es ihm um eine Funkti-
onsverbesserung oder Schmerzlinderung geht. Die Aufkldrungspflicht ist in
diesem Bereich ebenso wichtig wie in allen anderen.

All diese besonderen Aspekte erfordern einen erhdhten Zeitbedarf, der schwer
in den hektischen Praxisalltag passt, teilweise nicht angemessen honoriert
wird oder zu Problemen mit den Kostentrdgern fiihrt.

Besonderheiten

In der Arzt-Patienten-Beziehung ergeben sich oft verschiedene Besonderhei-
ten: Kommunikationsbehinderung, liickenhafte Anamnese und eingeschrink-
tes Kooperationsvermdgen wurden bereits erwéhnt.

Die Besonderheiten der Lebensgestaltung, insbesondere in Wohnheimen, sind
in mancherlei Hinsicht zu beriicksichtigen, etwa die sich vermehrt entwi-
ckelnden Folgen von Bewegungsmangel oder von allzu oft verordneten Neu-
roleptika, die begrenzten Betreuungsmoglichkeiten insbesondere nachts, das
Eingehen auf individuelle Bediirfnisse wie z.B. eine spezielle Diit.

Da manche Patienten von sich aus keine Beschwerden dussern, ist vom Arzt
mehr Eigeninitiative und ein aktives Suchen nach moglichen korperlichen
Storungen gefordert: Schmerzen, Schlafstorungen, Schluckprobleme, Aspira-
tion, Reflux, Obstipation, Mangel- und Fehlerndhrung, Herzfehler, unerkann-
te Frakturen, Sinnes- und Wahrnehmungsstérungen, neurologische Erkran-
kungen wie Parkinsonismus oder Spétdyskinesien (Bewegungsstorungen als
Folge langfristiger Therapien mit Neuroleptika), epileptische Anfille, nicht zu



vergessen Spuren von Misshandlungen und Missbrauch etc. Haufig bestehen
mehrere Leiden gleichzeitig (Multimorbiditit).

Ein Mensch mit starker Kommunikationsbehinderung muss, wie auch in der
Kindermedizin, wegen einer Verhaltensverdnderung, beispielsweise erhdhter
Reizbarkeit oder geringerer Bewegungsaktivitit ohne weitere Symptome, in
der Regel auf ein korperliches Leiden untersucht werden.

Eindriicklich ist z.B., wie ein junger Mann an Weihnachten sein herausforderndes Verhalten
weitgehend verloren hatte. Er war aber fieberfrei und ass normal. Als er am fiinften Tag die Bett-
decke ablehnte, wurde er im Spital abgeklirt und behandelt. Der geplatzte Blinddarm hatte nicht

einmal zu einer Vermehrung der weissen Blutkorperchen in Blut gefiihrt!

Nebst korperlichen Erkrankungen verdndern Verunsicherung, Angst oder De-
pression, aber auch beginnende dementielle Entwicklungen ebenfalls hiufig
das Verhalten. Depressionen konnen Folgen eines Verlusterlebnisses sein oder
auftreten, wenn der Betroffene der eigenen Behinderung gewahr wird, oder
auch als Anzeichen korperlicher Prozesse gelten, ohne vorerst als Grund fiir
die Verdnderung des Verhaltens erkannt zu werden. Autistische Verhaltens-
weisen werden ebenfalls allzu oft verkannt.

Ferner sind vorsorgliche Uberpriifungen z.B. von Blutdruckwerten oder
Blutzuckerwerten routinemaéssig einzuplanen, selbst wenn solche Befunde
manchmal recht schwierig zu erheben sind. Unsicherheit und Hilflosigkeits-
gefiihle der Helferberufe fiihren ndmlich manchmal zu Untitigkeit, etwa
zum Unterlassen einer angezeigten Untersuchung, oder aber zu sinnlosem,
manchmal gar schidlichem Aktivismus, wie zum Verschreiben von Psycho-
pharmaka.

Neumann berichtete 2006°: Bei einer Gehdruntersuchung an 755 Teilnehmerinnen und Teilneh-
mern mit einer geistigen Behinderung an Special Olympics-Wettkdmpfen in Deutschland wurde
bei 287 (38%) ein ungeniigendes Gehor festgestellt, wovon nur 48 Fille bekannt waren. 27 hat-
ten bereits Horgerite, aber 3 trugen sie nicht mehr; 5 hatten sie zu Hause gelassen ...

Craig 1998 '°: Bei einer Untersuchung in Kanada fand man bei Menschen mit geistiger Behinde-
rung bei 43 % eine bisher nicht erkannte Hypertonie, in der iibrigen Bevélkerung bei 8%.

De Kujiper 2010 '': Von 2373 Bewohnerinnen und Bewohnern mit einer geistigen Behinderung
in niederldndischen Wohneinrichtungen erhielten 32,2 % Neuroleptika; 58 % davon wegen Ver-

haltensproblemen. In 18,5 % war keine Begriindung fiir die Verordnung dokumentiert.

Im Dilemma, nichts verpassen zu wollen, den Patienten gleichzeitig aber von
belastenden Untersuchungen moglichst zu verschonen, ist im Einzelfall eine
Entscheidung im Hinblick auf die moglichen Konsequenzen zu treffen. Je
nach Relevanz des vermuteten Befundes muss allenfalls eine Blutentnahme
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unter Festhalten oder eine Rontgenuntersuchung in Narkose durchgefiihrt
werden. Aufgeworfene Fragen sind im {ibrigen viel eher bediirfnisorientiert
als diagnoseorientiert zu 16sen. Ein Beispiel hierfiir ist die Entscheidung fiir
Perkutane endoskopische Gastrostomie (PEG bezeichnet einen kiinstlichen
Zugang durch Haut und Bauchwand in den Magen) oder perorale Erndhrung
(durch den Mund) bei Mangel an Fliissigkeits- oder Kalorienzufuhr.

Trotz aller Sorgfalt konnte bei einem vierzig Jahre alten Mann eine Schenkel-
halsfraktur infolge eines Sturzes aus dem Bett erst Wochen spiter, nach einem
Kollaps wegen der entstandenen Andmie, vermutet werden; der Patient zeigte
allerdings keinerlei Schmerzen oder Schonhaltung beim Gehen. Im erstellten
konventionellen Rontgenbild war keine Fraktur erkennbar; erst spezielle bild-
gebende Verfahren brachten Klarheit.

Anspruchshaltung

Die Anspriiche an die medizinische Behandlung von Menschen mit geistiger
Behinderung sind grosser geworden. Zum einen haben die betroffenen Men-
schen selber begonnen, sich zu artikulieren und Selbsthilfegruppen gebildet.
Als Beispiel fiir diese positive Entwicklung findet sich im Anhang'> ' der
Hinweis auf einen von einer Gruppe aus Rorschach verfassten Flyer.

Zum andern sind Angehorige und Betreuungspersonen durch Elternver-
einigungen, Selbsthilfegruppen oder Internet heute sehr viel besser iiber
medizinische Moglichkeiten informiert. Sie ilibertragen diese manchmal
aber unreflektiert auf die von ihnen betreuten Menschen. Nicht selten sind
neue Behandlungsmethoden erst in experimenteller Priifung an einem Uni-
versititszentrum, werden aber gleichzeitig andernorts schon als Standard
gefordert.

Schliesslich ist auch die gesellschaftliche Haltung gegeniiber jeder Form von
Erkrankung und Behinderung sehr viel intoleranter geworden, und so finden
unseriose Heilversprechungen ihre Anhinger leider auch heute noch, gerade
bei Autismus. Wir alle haben verlernt, uns mit den Grenzen der Behandlungs-
moglichkeiten abzufinden. Die Bitte eines verzweifelten jungen Mannes,
»Mach den Autismus weg “, ist leider unerfiillbar.



3. Heikle Punkte und Risiken

Veranderungen im medizinischen Umfeld

Die fortschreitenden Spezialisierungen und Differenzierungen sollen auch Men-
schen mit geistiger Behinderung zugutekommen, beispielsweise die Wundpfle-
ge durch spezialisierte Spitexangestellte statt durch Betreuungspersonal oder
die professionelle Behandlung von chronischen Schmerzzusténden.

Uber die Auswirkungen von Fallpauschalen der DRG (Diagnosis Related
Groups, ein Klassifizierungssystem fiir Krankenkassen) bei Menschen mit
geistiger Behinderung in der Schweiz wissen wir noch nichts, und sie sind
schwer vorauszusagen, obwohl warnende Stimmen aus dem Ausland schon
langst auf mogliche Folgen (,,blutige Entlassungen®) aufmerksam machen.
Spezielle Zuschlidge auf die Leistungen sind zwar vorgeschlagen worden, aber
noch nicht beschlossen.

Dilemmata

Immer wieder taucht die Frage auf, ob nicht durch vermehrte Sedation (Ein-
satz von Beruhigungsmitteln) an Personalaufwand gespart werden kann. Ab-
gesehen davon, dass Wirkungen und Nebenwirkungen von Medikamenten
den Pflege- und Betreuungsaufwand manchmal erh6hen, weil sie zu einer Ab-
nahme an lebenspraktischen Fihigkeiten und zu Geh- und Sehproblemen fiih-
ren oder neurologische Nebenwirkungen verursachen, ist ein solcher Eingriff
in das Befinden und die Lebensqualitiit eines letztlich wehrlosen Menschen
unethisch (vgl. S. 96/97 ,,/Zwangsmassnahmen® und ,,Ruhigstellung mit Psy-
chopharmaka®).

Analog zur Agogik, in der zwischen Forderung und Akzeptanz so abzuwédgen
ist, dass kein Widerspruch zwischen den beiden entsteht, stellt sich zuweilen
fiir die Angehorigen eine zentrale Frage, die Atiologie einer Behinderung be-
treffend: Soll man Kldrung suchen und allenfalls eine genetische Beratung
aufsuchen, um weitere behinderte Kinder zu verhiiten? Oder soll man das
Risiko annehmen?

Rechtsfragen

Hiufig steht die Frage im Raum, ob ein Patient in Bezug auf die Entscheidung
fiir oder gegen eine Abkldrung oder Behandlung urteilsfahig ist. Im Sterilisa-
tionsgesetz '* zum Beispiel wird klar zwischen Urteilsunfihigen und Urteils-
fahigen hinsichtlich der Frage einer Unterbindung unterschieden.

Eine Urteilsfahigkeit darf auch deutlich geistig behinderten Menschen nicht
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einfach aberkannt werden. Letztlich fillt hier das Gericht und nicht die Medi-
zin den Entscheid, da es eine juristische und keine medizinische Fragestellung
ist. Im Strafgesetz stellt sich analog die Frage der Zurechnungsfihigkeit.
Urteilsfihige Personen konnen eine Patientenverfiigung errichten. Darin kann
festgelegt werden, welchen medizinischen Massnahmen eine Person im Fall
ihrer Urteilsunfahigkeit zustimmt und welche sie ablehnt. Alternativ kann in
einer Patientenverfiigung eine Person bezeichnet werden, die im Fall der Ur-
teilsunfihigkeit tiber medizinische Massnahmen entscheiden soll. Wenn dies
nicht geschieht, legt das Gesetz eine Reihenfolge fest, wer im Falle einer Ur-
teilsunfahigkeit berechtigt ist, zu vorgesehenen ambulanten oder stationdren
Massnahmen die Zustimmung zu erteilen oder diese zu verweigern (vgl. 5).
Das bedeutet, dass Arztinnen und Arzte die vertretungsberechtigte Person vor
einer medizinischen Behandlung hinreichend informieren miissen.

Mit dem neuen Kinder- und Erwachsenenschutzrecht ist auch das Instru-
ment der Gefdhrdungsmeldung wichtiger geworden. Damit geraten Medi-
zinalpersonen aber selbst bei Meldepflicht in Konflikt mit der beruflichen
Schweigepflicht. Die kantonalen Regelungen sind diesbeziiglich unter-
schiedlich. Im Zweifelsfall ist unbedingt zuerst eine Entbindung von der
Schweigepflicht entweder beim Patienten oder den dafiir zustédndigen Be-
horden einzuholen.

Das Gesetz gewihrleistet das Prinzip der freien Arztwahl auch fiir Bewohne-
rinnen und Bewohner in Wohn- oder Pflegeheimen.

Zwangsmasshahmen

Einschrinkungen der Bewegungsfreiheit wie Fixierung, verschlossene Tiiren
oder Bettgitter, aber auch bereits ein am Rollstuhl fixierter Tisch, stellen einen
Zwangseingriff in die personliche Freiheit dar. Die Rahmenbedingungen zu
dessen Anwendung sind in Art. 383ff ZGB klar geregelt. Entscheidend ist das
Prinzip der Verhiltnisméssigkeit. Nahestehende Personen, welche bei medizi-
nischen Massnahmen zur Vertretung der Betroffenen berechtigt sind, miissen
dariiber informiert werden. Sie oder selbstverstindlich auch die Betroffenen
selber konnen allenfalls zur Uberpriifung jeder Massnahme an die KESB
(Kindes- und Erwachsenenschutzbehorden) gelangen.

Ruhigstellung mit Psychopharmaka

Zwar gilt gemédss dem heutigen Stand der Rechtsauslegung eine Verschrei-
bung von ddmpfenden Substanzen zur Beruhigung nicht als Einschrinkung
der Bewegungsfreiheit, sie bedarf als medizinische Massnahme aber der Zu-



stimmung der vertretungsberechtigten Person. Die hdufig praktizierte Abgabe
von Reservemedikation durch Betreuungspersonal ist unter diesem Gesichts-
punkt besonders heikel. In der Regel greift hier auch Artikel 434f ZGB nicht.
Es geht dabei meist nicht um die Behandlung einer Krankheit, ja manchmal
sogar nur um eine (unethische) Disziplinierungs-Massnahme!

Die Deutsche Gesellschaft fiir Soziale Psychiatrie DGSP hielt 2009 * zudem
zu Recht fest: ,,(Dabei) muss die Anwendung von Neuroleptika zur Behand-
lung von Verhaltensauffilligkeiten bei Menschen mit geistiger Behinderung
oder mit Autismus ... aufgrund fehlender Wirksamkeit oder erheblicher Ne-
benwirkungen duflerst kritisch bewertet werden.*

Bei der Verschreibung von Psychopharmaka ist iiberdies zu beachten, dass es
bei Menschen mit geistiger Behinderung fast immer Off-Label-Anwendun-
gen, also Verordnungen von Medikamenten ausserhalb des in ihrer Zulassung
genehmigten Gebrauchs, sind. Das verlangt von den Arztinnen und Arzten
eine erhohte Sorgfaltspflicht. Zu diesem Thema sind neuere Uberlegungen in
Diskussion .

Transition

Kinder- und Erwachsenenbereiche sind im Wohnen und in den Tagesstruktu-
ren relativ scharf voneinander abgegrenzt. Dies ist unter anderem durch die
unterschiedlichen Finanzierungsregelungen bedingt. Oft findet fiir Betroffene
zwischen 18 und 20 Jahren ein Wechsel der Institution statt. Dabei gehen fiir
sie nicht nur wichtige Beziehungen zu Gleichaltrigen, zu Betreuungspersonen
und Arztinnen und Arzten abrupt zu Ende, es geht leider auch viel an Wis-
sen und Erfahrung in der Betreuung, Pflege und medizinischen Behandlung
verloren. Zudem konnen nicht mehr alle therapeutischen Angebote aufrecht-
erhalten werden; deren Notwendigkeit ist freilich auch mitunter kritisch zu
hinterfragen.

In der medizinischen Versorgung verfiigen die Kinderkliniken iiber eine grosse
interdisziplindre Kompetenz, deren Ausbau wohl zum Teil durch die I'V-Finan-
zierung der Behandlung sogenannter ,,Geburtsgebrechen® begiinstigt wurde.
Im Erwachsenenbereich hingegen fehlt bisher praktisch iiberall ein adidquates
Angebot. Wenn es in Einzelfillen sogar vorhanden wire, ist es oft zu weit
entfernt und schwer erreichbar, und deshalb wird auf seine Nutzung verzich-
tet. Die Notwendigkeit von Anschlusslosungen fiir eine bediirfnisgerechte
medizinische Versorgung ist zwar ldngst erkannt, doch die dazu notwendi-
gen Strukturen fehlen und werden auch nur sehr zogerlich aufgebaut (vgl.
S. 95, Kompetenzzentren). So ist es einstweilen zum einen dem freiwilligen
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Engagement von Fachirztinnen und -drzten, vor allem aus der Kinder- und
Jugendpsychiatrie, der Orthopédie und der Rehabilitations- und Neuropédia-
trie, und zum anderen dem Einsatz von spezifisch fortgebildeten, erfahrenen
Grundversorgern liberlassen, ob eine weitere qualitativ hochstehende Betreu-
ung stattfindet. Das Problem der Transition ist also weitgehend ungelost.

In diesen Uberlegungen sind spezielle Fragen, die das Adoleszentenalter z.B.
in der Sexualmedizin oder die psychischen Krisen des Jugendalters aufwerfen,
noch gar nicht mit einbezogen. Da bei behinderten Menschen die Phasen von
Pubertédt und Adoleszenz oft verspitet und/oder verlidngert sind, sollte diese
Kompetenz eher im Erwachsenenbereich entwickelt werden. Eine besondere,
nur gemeinsam mit Angehorigen und Institutionen angehbare Herausforde-
rung ist hier speziell das Vermitteln von lebensbejahenden Langzeitperspek-
tiven fiir die jungen Menschen, die sich ihrer behinderten Lebensgestaltung,
etwa im Vergleich zu den Geschwistern, schmerzlich bewusst werden.

Randbemerkung: Ich rate allen Angehdrigen, eine umfassende Sammlung speziell auch der me-
dizinischen Dokumente ihres Kindes anzulegen, da diese oft spiter in Spitilern oder bei Arzten,
nicht mehr angefordert werden konnen, weil sie nach Ablauf der zehnjdhrigen Haftpflichtfrist
vernichtet wurden oder sonst nicht mehr auffindbar sind. Zuweilen sind bei der IV noch wert-

volle Akten vorhanden.

Alter werden

Behinderte Menschen haben gegeniiber friiher eine deutlich hthere Lebenser-
wartung (vgl. Einleitung), insbesondere auch bei Down-Syndrom oder Cere-
bralparesen-Leiden (Bewegungsstorung, deren Ursache in der frithkindlichen
Schidigung des Gehirns liegt). Mit dieser hoheren Lebenserwartung nehmen
allerdings die familidren Beziehungen durch Verluste von Angehorigen ab. In
den Institutionen gibt es noch zu wenig gute Tagesstruktur-Angebote im Alter,
der grosste Mangel an Angeboten besteht aber fiir Menschen mit Behinderun-
gen, die selbstdndig leben.

Im Zusammenhang mit dem Alterwerden ist der Begriff der Gebrechlichkeit
(frailty) wichtig: Die korperlichen Reserven nehmen ab, das Risiko von ge-
sundheitlichen Storungen und der Unterstiitzungsbedarf im Alltag nehmen zu.
Die Menschen werden verletzlicher durch Stressoren, und schon in relativ
friithem Alter prigt sich eine Multimorbiditét aus. Dies hat sehr stark mit dem
Lebensstil und der Lebensgestaltung behinderter Menschen zu tun. Ihre Fit-
ness ist oft geringer, und es fehlt an geistiger und korperlicher Aktivierung.
Einsamkeit und Mangel an sozialen Beziehungen sind vor allem bei den selb-
stindig Wohnenden hiufiger zu beobachten.



Aus medizinischer Sicht ist nicht nur, aber insbesondere bei bestimmten Be-
hinderungsformen wie Trisomie 21 an gehéuft auftretende spezifische Pro-
bleme zu denken: Frilhe Demenz (allenfalls mit depressiver Symptomatik
beginnend), Verminderung des Sehvermogens und des Gehors, Schilddriis-
en-Unterfunktion, Herzerkrankungen, reduzierte Nieren- oder Leberfunktion,
Gluten-Unvertréiglichkeit, Vitaminméngel (Vitamin D!) u.a. Dazu kommen
noch nachteilige Auswirkungen der medizinischen Behandlungen, insbeson-
dere durch die Gabe von dimpfenden Psychopharmaka, und Spitfolgen von
Missbildungen oder orthopéddischen Eingriffen.

Da wichtige Altersprogramme im Gesundheitswesen die Gruppe der Menschen
mit Behinderungen ignorieren, wird heute die Forderung nach einer Sonderge-
rontologie erhoben. Um Problemen im Alter vorzubeugen, ist der Aufbau einer
moglichst guten Gesundheitskompetenz bei Menschen mit leichten geistigen
Behinderungen schon in jungen Jahren sinnvoll und effektiv.

4, Stationdre Behandlung und Rehabilitation

Krankenhéuser sind selten speziell auf Menschen mit Behinderungen vorbe-
reitet. Deshalb geraten sie in Diagnostik, Behandlung und Pflege, vor allem
nachts, rasch an Grenzen, und manchmal auch in der Infrastruktur, wenn es bei-
spielsweise keine behindertengerechten Badezimmer in den Akutabteilungen
gibt. Zusitzliche personelle Ressourcen fiir vermehrten Zeitaufwand stehen
meist nicht zur Verfiigung und kénnen auch durch Angehorige oder Betreu-
ungspersonen der Wohnheime nicht immer organisiert werden. Sehr hilfreich
sind fiir diese besonderen Fragen speziell ausgebildete Pflegeexperten.
Manche Eingriffe sind, wenn gut geplant und in der Nachsorge addquat orga-
nisiert, auch ambulant durchfiihrbar. Zahnirztinnen und Zahnirzte etwa kon-
nen in ihren Praxen ambulante Narkosedienste beiziehen.

Psychische Krisen und Erkrankungen von Bewohnerinnen und Bewohnern
der Wohnheime wiederum sollen in aller Regel vor Ort unter Beizug von ex-
ternen Fachpersonen (ev. flying teams) behandelt oder allenfalls in speziel-
len Wohngruppen fiir besondere Bediirfnisse begleitet werden; die wenigsten
psychiatrischen Kliniken sind, zumindest in der Schweiz, dazu geeignet.

Nach operativen Eingriffen oder schweren Erkrankungen bediirfen Menschen
mit einer geistigen Behinderung selbstverstiandlich — oder erst recht — einer
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guten aktiven Rehabilitation. Allerdings ist ein Aufenthalt in einer der tiblichen
Rehabilitationseinrichtungen oft wegen mangelnder Kommunikationsfahigkeit
des Patienten, erhohtem Betreuungsbedarf (allenfalls 24 Stunden) oder allzu
schwierigem Sich-Zurechtfinden in einer fremden Umgebung nicht sinnvoll.
Die Programme der Rehabilitationskliniken sind zuweilen zu schematisch und
lassen zu wenig Spielraum, wie ihn etwa eine besonders intensive Physiothera-
pie bendtigt. Auch gibt es dusserst selten passenden Peergruppen.

Ein adiquates ambulantes Programm mit qualifiziertem Spitex-Personal,
Physiotherapie und weiteren Fachkriften (Logopédie, Ergotherapie u.a.) kann
jedoch in den meisten Féllen gut organisiert werden, so dass Heimbewohne-
rinnen und -bewohner rasch wieder in ihre vertraute Umgebung zuriickkehren
konnen. Es empfiehlt sich eine vorherige Kldarung mit der Krankenkasse.

5. Ausblick und Anforderungen an die Zukunft

Normen

Verschiedene Manifeste (europdisches Manifest, Kasseler Erkldarung, Potsda-
mer Forderungen) und insbesondere die inzwischen auch von der Schweiz ra-
tifizierte UN-Konvention ', sowie ethische Richtlinien '® haben in den letzten
Jahren wichtige Normen gesetzt.

Die Bemiihungen um Forschung und Statistiken iiber die betroffenen Men-
schen und ihre Lebensbedingungen sind dringend zu intensivieren . Engagier-
te Fachpersonen aus Medizin, Zahnmedizin, Therapie, Pflege und Betreuung
haben auch in der Schweiz begonnen, ihre Erfahrungen innerhalb ihrer Berufs-
gruppen, aber auch interdisziplinédr und grenziiberschreitend, intensiver auszu-
tauschen, und sie sind sich in wesentlichen Forderungen bemerkenswert einig.
Jetzt sind Parlamentarierinnen und Parlamentarier, Exekutivpolitikerinnen und
-politiker, Behorden und staatliche Institutionen gefordert, fiir die Umsetzung
der wichtigen Erkenntnisse zu sorgen. Die Gesetzgebung ist in den Grundsét-
zen deutlich weiter gediehen als deren Umsetzung. Allzu viel wird noch priva-
ten Institutionen und Organisationen {iberlassen und liefert diese den partikuli-
ren Interessen verschiedener Mitspieler im Gesundheitswesen aus. Neuerdings
stellt die Ressourcenverknappung im Gesundheitswesen ein zunehmendes
Problem in der Behandlung von behinderten Menschen dar, zum Beispiel was
die Bewilligungen von Langzeit-Physiotherapie und die Dauer einer Hospita-
lisation betrifft. Dabei ist doch klar, dass sich bei kleinen Minderheiten die



speziellen Versorgungsbediirfnisse marktwirtschaftlich nicht selber regeln. Als
Beispiele wiren hierfiir genetische Untersuchungen zur Erforschung der Atio-
logie, die Errichtung interdisziplindrer Kompetenzzentren und spezielle, geeig-
nete Wohnplitze fiir Menschen mit erhohtem Betreuungsbedarf zu nennen.

Pravention

Da bei schwerer behinderten Menschen, wie auch bei Menschen mit Autis-
mus, nicht auf deren Eigeninitiative und Selbstverantwortung in medizini-
schen Belangen gezihlt werden kann, sind priaventive Massnahmen aktiv zu
ergreifen. Dies betrifft nicht nur Impfungen, sondern auch sorgfiltige inter-
nistische Staten (Zustandsbestimmungen), regelméssige Blutdruckkontrollen
und Laboruntersuchungen, Zahnhygiene und Zahnarztbesuche, und je nach
Gesamtsituation in regelmissigen Abstdnden weitere friiher iibliche Reihen-
untersuchungen, etwa zur Krebsprophylaxe.

Unterstiitzung der Angehérigen

Genauso wie bei Alzheimer-Patienten miissen Familien mittels Beratung und
Hilfe durch Entlastungsangebote, Hilfspersonen etc. ortsnahe und gut unter-
stiitzt werden.

Zuerst einmal brauchen die betroffenen Familien eine sachte Begleitung — und
keine Zuweisung zum Psychiater — fiir die Uberwindung der schockartigen
Erfahrung, sich einer schweren Behinderung oder einer schweren erworbenen
Hirnschadigung bewusst zu werden. Noch werden Familien mit voll pflege-
bediirftigen Patienten oder einem verhaltensschwierigen Menschen mit Au-
tismus allzu hiufig sich selber iiberlassen, und zwar bis zur Uberforderung,
damit man ihnen dann eine Notfall-Heimplatzierung empfehlen kann. Hei-
maufenthalte sind derzeit ndmlich meist einfacher organisierbar als eine dif-
ferenzierte Betreuung im familidiren Rahmen. Nicht nur Paragraphen stehen
dieser im Wege, sondern hidufig auch Unverstindnis und zuweilen sogar der
Vorwurf, ,,nicht loslassen zu konnen.

Forschung

In der medizinischen Forschung fristen Fragestellungen, die Menschen mit
Behinderungen betreffen, ein karges Schattendasein. Nicht einmal statistisch
ist diese Personengruppe klar erfasst. Eine Ausnahme bilden die Genetik und
wenige besonders interessante Syndrome.

Gewilinscht ist aber in erster Linie eine Forschung, die hilft, die gesundheitli-
che Versorgung von Menschen mit Behinderungen zu verbessern. Forschung

101



102

mit Betroffenen darf kein Tabu sein, doch sind ethische und gesetzliche Rah-
menbedingungen klar zu respektieren®. Dringlich wiren beispielsweise die
Erfassung von Langzeitverldaufen und Alterungsprozessen verschiedener
Behinderungsformen, (psycho-)pharmakologische Studien, Fragen zu den
Gesundheitsrisiken, Kldrung der Wirksamkeit praktizierter Therapien und
von Versorgungsfragen. Einen besonderen Schwerpunkt sollten dabei die
Patientinnen und Patienten mit cerebralen Lahmungen oder Autismus-Spek-
trum-Storungen bilden. Wichtig ist aber auch eine kritisch begleitete Forde-
rung elektronischer Hilfsmittel speziell in der Kommunikation und fiir inter-
aktive Lernprozesse, zur Fortbewegung u.a.m.

Bei allen betroffenen Kindern ist umfassend nach einem moglichen geneti-
schen Ursprung einer Behinderung zu forschen, auch wenn es aufwindig sein
kann. Dies dient nicht nur zur genetischen Beratung der Blutsverwandten und
zur Erfassung von méglichen Trédgern einer genetischen Besonderheit, sondern
ist vor allem auch im Hinblick auf zukiinftige Erkenntnisse und (neue) Behand-
lungsmoglichkeiten von grosser Bedeutung. Das Erkennen eines spezifischen
genetischen Syndroms lenkt den Blick auch auf weitere dazugehorige Proble-
me, die allenfalls einer Behandlung bediirfen. Typisch hierfiir ist die tuberdse
Sklerose, eine Erbkrankheit mit Fehlbildungen im Gehirn und knétchenartigen
Veridnderungen der Haut, bei der oft innere Organe mitbetroffen sind.

Bei erwachsenen Menschen wiire umfassende Forschung zwar ebenfalls wiin-
schenswert, scheitert aber als Standard wohl an Finanzierungsfragen. Interna-
tionale umfassende Datenbanken sind zu fordern, und auch die Einlagerung
von Blut- und Gewebeproben ist zu erwégen.

Aus- / Weiter- / Fortbildung

Das Wissen um die besonderen Bediirfnisse, Probleme und gesundheitlichen
Risiken von Menschen mit geistiger Behinderung ist unbedingt in der Aus-,
Weiter- und Fortbildung nicht nur der Arztinnen und Arzte, — hier aber ganz
besonders! — sondern auch in allen anderen medizinischen und paramedizi-
nischen Berufen zu vermitteln und in die Lehrpldne einzubauen. Zu diesem
Zweck und dariiber hinaus bedarf es der Forderung von hochspezialisierten
Personen, etwa durch Auslandaufenthalte oder bezahlte Hospitationen in
Fachinstitutionen, die ihr Wissen und ihre Erfahrung dann weitervermitteln
konnen. Die meist dlteren Hausédrztinnen und -drzte, die sich ihr spezifisches
Wissen in der Behandlung von Menschen mit Behinderungen punktuell selber
erworben haben, sind dankbar, in ihrer Arbeit durch kompetente Fachkrifte
unterstiitzt zu werden.



Die Vereine SAGB (Schweizerische Arbeitsgemeinschaft von Arzten fiir Menschen mit geis-
tiger oder mehrfacher Behinderung) und VBMB (Verein fiir eine bediirfnisgerechte medizini-
sche Versorgung fiir Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinderung) bildeten sich in der
Schweiz — wenn auch verhiltnismissig spét — speziell mit dem Ziel, Wissen und Erfahrung in
der Behindertenmedizin bekannter zu machen. In Deutschland z.B. gibt es fiir Arzte bereits einen
speziellen Lehrgang in Behindertenmedizin, und in Rotterdam (NL) besteht an der Universitit
gar ein entsprechender Lehrstuhl. Die Problemstellungen in den verschiedenen Léndern gleichen

sich trotz unterschiedlicher Rahmenbedingungen sehr (Beispiele aus Deutschland ?!-2>%3).

Derzeit sind Arztinnen und Arzte, die sich neu fiir Behindertenmedizin
begeistern lassen, leider noch diinn gesit. Etliche engagierte Arztinnen und
Arzte ziehen sich ausserdem, resigniert bis zermiirbt, zuriick. Griinde dafiir
sind Kritik, Unzufriedenheit und immer hoher geschraubte Anforderungen
von verschiedenen Seiten, zum Teil auch die neuen Richtlinien und Gesetze —
oder einfach Altersgriinde.

Kompetenzzentren

Die grosseren Kinderspitiler in unserem Land stellen schon heute Zentren
fiir eine sehr kompetente, interdisziplinire, gut vernetzte ambulante und sta-
tionédre Versorgung fiir Kinder mit Behinderungen dar. Sie sind nun dringend
durch parallele Einrichtungen (regionale Kompetenzzentren) im Erwachse-
nenbereich zu erginzen. Diese konnten dann auch die Heranwachsenden von
den Kinderinstitutionen iibernehmen und fiir komplexere Fragestellungen und
nicht bereits abgedeckte spezielle Bediirfnisse zur Verfiigung stehen, subsi-
didr zur Hausarztmedizin und in Bereichen, in denen diese an ihre Grenzen
kommt. Fiir seltene Erkrankungen sind zusitzlich nationale Losungen zu
iiberlegen und Netzwerke einzurichten.

Stellung der Behinderten in der Gesellschaft

Menschen mit Behinderungen werden als eine besondere Menschengruppe
wahrgenommen, sowohl in der genetischen Friihdiagnostik oder in Frage-
stellungen zur Sexualitit, als auch in der Medien-Aufmerksamkeit, sei es als
Opfer oder als Titer. Tendenziell wird eher iiber sie als mit ihnen dariiber
geredet, was fiir sie gut und was wichtig ist. Auch wenn sie heute nicht mehr
ausgesetzt oder gar getotet werden, sind sie noch alles andere als ebenbiirtige
Angehorige der menschlichen Gesellschaft. Sehr nachdenklich stimmt in die-
sem Zusammenhang der scheinbar stillschweigende gesellschaftliche Kon-
sens, alle werdenden Miitter dahingehend zu beraten, dass sie die Geburt eines
Kindes mit Trisomie 21 verhindern kdnnen.
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Die Behindertenkonvention oder auch das Erwachsenenschutzrecht werden
mit gemischten Gefiihlen zur Kenntnis genommen. Gerade auch engagierte
Arztinnen und Arzte sehen darin zum Teil mehr Nachteile als eine Hilfe fiir
ein verantwortungsvolles und situationsgerechtes Handeln. Fiir eine praktika-
ble Umsetzung vieler gesetzlicher Forderungen sind heute noch keine klaren
Formen im klinischen Alltag erarbeitet.

Die Forderung nach einer bediirfnisgerechten medizinischen Versorgung wird
immer noch nicht als fiir alle Menschen selbstverstiandlich wahrgenommen.
Wenn es um behinderte Menschen geht, wird sie zwischen den Polen Sonder-
rechte und Privilegierung hinterfragt oder aber als Stigmatisierung und Aus-
grenzung gedeutet.

Es wird also noch viel Aufkldrungsarbeit notwendig sein, um den Grundsatz
der UN-Konvention in Artikel 25 zu verwirklichen:

,,Die Vertragsstaaten erkennen das Recht von Menschen mit Behinderungen
auf das fiir sie erreichbare Hochstmaf3 an korperlicher und geistiger Gesund-
heit ohne Diskriminierung auf Grund ihrer Behinderung an. Die Vertrags-
staaten treffen alle geeigneten Mafinahmen, um Menschen mit Behinderungen
Zugang zu geschlechtersensiblen Gesundheitsdiensten, einschlieflich der ge-
sundheitlichen Rehabilitation, zu gewdhrleisten.*
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