DIE ZEITUNG

Die Schweizerische Akademie der Medizinischen Wissenschaf-
ten (SAMW) hat 2006 unter der Leitung von Prof. Christian
Kind, St. Gallen, eine Subkommission zur Ausarbeitung von
Richtlinien zur «Behandlung und Betreuung von Menschen
mit Behinderung» eingesetzt. Der Autor des nachfolgenden
Beitrags, Dr. med. Felix Brem, ist Mitglied dieser Subkommis-
sion. Die Richtlinien, die im November 2007 zur Vernehm-
lassung veroffentlicht werden, sollen einen Beitrag zur an-
gemessenen Behandlung und Betreuung von Menschen mit
Behinderung leisten; dabei stehen nicht bestimmte Behinde-
rungsformen, sondern deren Bedeutung fiir den Behand-
lungs- und Betreuungsprozess im Vordergrund.

Die im nachfolgenden Beitrag geschilderten Probleme in der
Behandlung und Betreuung von Menschen mit geistiger
Behinderung und die angeregte Griindung einer Arbeits-
gemeinschaft fiir Arztinnen und Arzte nehmen zentrale An-
liegen der Richtlinien auf. Die SAMW unterstiitzt deshalb die
Griindungsversammlung vom 3. November 2007 als einen
wichtigen Schritt zur Vernetzung der in diesem Bereich Titi-
gen, zum Austausch von Fachwissen, zur Qualitatssicherung
und zum Anstoss fiir spezifische Forschung.

Michelle Salathé, Stv. Generalsekretérin SAMW

Medizinische Behandlung und Betreuung
von Menschen mit geistiger Behinderung

Dieser Artikel mochte die Aufmerksamkeit auf ein Thema lenken, das in der

Schweiz bisher wenig Beachtung fand. Er soll Probleme in der medizinischen

Versorgung von deutlich bis schwerbehinderten, insbesondere erwachsenen

Menschen, die meist in Wohnheimen leben, aufzeigen und will eine Ver-
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netzung von Arzten zu diesem Thema anregen.

Einleitung

Der Anteil von Menschen mit geistiger Behinde-
rung an der Bevolkerung betrdgt gemédss WHO —
ohne eine eindeutige Definition — etwa 3 %; ge-
madss einer strengeren Definition sind es etwa
1%, wovon ein Drittel als schwerbehindert ein-
zustufen ist. Leider gibt es in der Schweiz keine
verldssliche Statistik dariiber; immerhin sind in
den Invaliditdts- und Hilflosenstatistiken des
BSV etwa 60 000 Menschen nach verschiedenen
Kriterien erfasst [1]. Die Atiologie der Behinde-
rung diirfte auch heute noch bei jedem 2. Kind
ungeklért bleiben; zwei Generationen frither be-
traf das etwa 80%.

Zum einen konnen nun diese Menschen wie
alle anderen auch akut oder chronisch erkran-
ken, wenn auch in anderer epidemiologischer
Héufigkeit (so ist z.B. gastrodsophagaler Reflux
viel héufiger). Sie haben jedoch zusitzlich hdu-
fig vermehrte Krankheitsrisiken (z.B. Aspirations-
pneumonien oder Folgen von Bewegungsman-
gel) und leiden dazu oft an behinderungsbeding-
ten (z.B. orthopédischen, ophthalmologischen,
otorhinolaryngologischen oder auch zahnmedi-
zinischen) Problemen, die einer Versorgung be-
diirfen und bei denen Spétfolgen zu befiirchten
sind. Oft sind die Betroffenen mehrfach behin-
dert, haben haufiger auch neurologische Leiden,

Traitement médical et assistance
de personnes souffrant
d’un handicap mental

Cet article a pour intention dattirer I'attention sur
un sujet qui fut peu prisé en Suisse. Il s’agit du pro-
bléme de la prise en charge médicale de malades
plus ou moins handicapés, plus ou moins agés, qui
vivent avec de grands et treés grands handicaps, la
plupart du temps en appartements protégés. Il fau-
drait un réseau de médecins qui travaillent sur ce

méme théme.

im besonderen auch Epilepsien, und zeigen
psychische Stérungen, die das Zusammenleben
manchmal erheblich erschweren.

Probleme bei Untersuchung

und Behandlung

Menschen mit geistiger Behinderung gelten
aus verschiedenen Griinden meist als besonders
problematische Patienten. Die Untersuchung
ist erschwert durch eine zuweilen fast uniiber-
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windliche eingeschrdnkte Kooperationsfahig-
keit, durch massive Kommunikationsprobleme,
durch Verhaltensbesonderheiten bei Untersu-
chung und Behandlung, durch ein verdandertes
Schmerzempfinden, durch eine erschwerte, viel-
fach unvollstindige Anamnese- und Befunder-
hebung; vielfach ist es notwendig, Drittpersonen
(Betreuer, Eltern) beizuziehen und alte Akten
aufzusptiren. Haufiger als sonst wird eine auf-
wendige apparative Diagnostik, allenfalls gar
unter Narkose, in Betracht gezogen, andererseits
aber auch zogerlich verordnet. Schon eine Blut-
entnahme ist manchmal nur mit grossem Auf-
wand moglich, eine MRI-Untersuchung oft nicht
durchfiihrbar.

Der Zeitbedarf ist durch all diese und weitere
Faktoren stark erhoht mit dennoch oft unklar
bleibenden Diagnosen, da Beschwerdebilder un-
typisch erscheinen und die erhaltenen Angaben
und Befunde vielfach unvollstindig bleiben.

Entscheidungen und erst recht die Durch-
fiihrung von Behandlungen miissen dann oft
interdisziplindr und mit Angehorigen und Be-
treuungspersonal gemeinsam erarbeitet werden.
Héufiger als sonst stellen sich auch grundsatz-
liche juristische Fragen, speziell bei fehlender Ur-
teilsfdhigkeit. Nicht selten muss deshalb in Kri-
sensituationen vorerst noch eine Besprechung
mit den Personen, die in die Entscheidung
einzubeziehen sind, organisiert werden. Die Be-
treuungspersonen bediirfen oft ausfiihrlicher
Anleitungen, auch zur Beobachtung und Doku-
mentation von Symptomen und Verhalten. Im
Praxis- und erst recht im Spitalrahmen ist zudem
zu beachten, ob das medizinische Personal auf
Verhaltensbesonderheiten vorbereitet oder dies-
beziiglich véllig unerfahren ist. Ofter als bei
anderen Patientengruppen ist die Arzt-Patien-
ten-Beziehung auch von Unsicherheit, Angst,
Verwirrung, beim Arzt von Hilflosigkeit und
Uberforderungsgefiihl, beim Patienten durch be-
lastende Erfahrungen und Ablehnung gepragt.
Im weiteren muss der behandelnde Arzt auch
spliren, ob bei den Angehdorigen versteckte
Schuldgefiihle oder auch massive Enttduschun-
gen vorhanden sind. Allzuoft fiihlten sich viele
schon allein gelassen. Dies und oft unerfiillbare
Erwartungen erfordern ein erhebliches Finger-
spitzengefiihl. Dass gegenwirtig auch sogleich
Kostenfragen auftauchen, insbesondere wegen
des zeitlichen Aufwandes, sei der Vollstdndigkeit
halber erwdhnt.

Internationale Erkenntnisse

Aus zahlreichen Erhebungen in verschiedenen
Landern ist in den letzten Jahrzehnten klarge-
worden, dass fiir diese Menschen in der medizi-

nischen Betreuung typische Versorgungsliicken
und -méngel bestehen; dies, obwohl weitgehend
unbestritten ist, dass Menschen mit Behinde-
rung ebenso wie Nichtbehinderte ein Recht auf
(Frih-)Erkennung, Vorbeugung und Behand-
lung von Erkrankungen und ebenso Anspruch
auf Leistungen zur medizinischen Rehabilitation
haben. Dennoch fiihrt die Vernachldssigung der
oft besonderen gesundheitlichen Bediirfnisse zu
erhohten Gesundheitsrisiken. Krankheiten wer-
den héufig tibersehen, Behandlungen sind nicht
addquat (in Ontario fanden sich z.B. 1998 bei be-
hinderten Menschen 43 % nicht diagnostizierte
Hypertonien im Vergleich zu 8% in der Bevolke-
rung. Bei Verhaltensstorungen werden allzuoft
Neuroleptika verschrieben und in ihrer Wirkung
und Nebenwirkung nicht regelmassig tiberpriift).
Dadurch leidet aber auch die Lebensqualitét er-
heblich, und die Mdoglichkeit zur Teilnahme
am gesellschaftlichen Leben wird zusétzlich be-
hindert.

Zudem haben zwar bedeutende Verbesserun-
gen im Lebensstandard der Bevolkerung insbe-
sondere im 20. Jahrhundert eine gewisse Anglei-
chung der Lebenserwartung und Todesursachen
von Menschen mit geistiger Behinderung an
diejenigen der Allgemeinbevolkerung gebracht.
Weiterhin bestehen aber deutlich erhdhte Mor-
talitdtsraten; sie werden jedoch weitherum nicht
als Problem wahrgenommen, sondern voreilig
als zur Behinderung gehorig erklért.

Anspriiche und Erfordernisse

Eine neu herangewachsene Generation von
Eltern stellt nun auch deutlich erhdhte An-
spriiche an die medizinische Behandlung ihrer
Kinder; sie fordern Massnahmen, um eine Behin-
derung oder Pflegebediirftigkeit wenn nicht ab-
zuwenden oder zu beseitigen, so zumindest zu
reduzieren und deren Folgen zu mildern. Gut-
ausgebildetes Betreuungspersonal stellt zuneh-
mend kritische Fragen und wiinscht nicht selten
umfassende Abkldrungen.

Auch Behinderte selbst fordern in vermehr-
tem Masse Partizipation und Selbstbestimmung.
Insbesondere erwarten sie auch eine differenzier-
tere Information und Kommunikation; sie wol-
len, dass man mit ihnen und nicht tber sie
spricht, dass sie als erwachsene Menschen re-
spektiert werden und dass ihnen Zeit und Mittel
zur Verfiigung gestellt werden, um sich mitzutei-
len. Allzurasch und hédufig wird den behinderten
Menschen leider zu Unrecht diese Fahigkeit ab-
gesprochen.

Arzte, die mit Menschen mit geistiger Behin-
derung arbeiten, fordern zudem eine Forschung,
die sich mehr auch mit Fragen der Kommunika-
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tion, der Strukturen, aber auch mit Tips und
Tricks fiir den Alltag (z.B. Warmekameraeinsatz
in der Diagnostik) befasst, also mit Erfahrungen
und Erkenntnissen, die ihnen helfen, diese Pa-
tienten gut zu betreuen. Es besteht der Eindruck,
dass vorderhand oft seltene Syndrome wesent-
lich mehr Beachtung finden als die Alltagsnote,
wie z.B. chronische Obstipation oder Verhaltens-
storungen.

Nun begegnet der Arzt eigentlich ausser der
Notwendigkeit von einigen speziellen Kenntnis-
sen auf dem Gebiet genetisch bedingter Erkran-
kungen keinen Situationen, die er nicht schon
grundsdtzlich aus Erfahrungen mit Kindern,
alten, chronisch erkrankten oder auch psych-
iatrischen Patienten kennen konnte. Ausser-
ordentlich ist allerdings die Haufung vieler und
besonderer Probleme bei einer zahlenmaissig
wenig bedeutenden Bevolkerungsgruppe, die
sich selbst meist auch nicht fiir ihre Interessen
und Bediirfnisse einsetzt. Dennoch lassen sich
die Erfahrungen mit anderen Patientengruppen
nicht unreflektiert iibertragen, sondern sind an
die Bediirfnisse dieser besonderen Klientel zu
adaptieren. Es muss deshalb vorerst ein Problem-
bewusstsein dafiir geschaffen werden, das in ein
verdndertes Verhalten, insbesondere durch die
Beachtung von Unterschieden in der Epidemio-
logie und durch mehr Eigeninitiative des Arztes
beziiglich Erhebung von Daten und Befunden,
erst recht bei diffusen Befindlichkeitsstorungen,
sowie in aktiveren Aufwand in der Beratung
miindet. Schliesslich benétigen Arzte auch Kennt-
nisse tiber die jeweiligen Strukturen und Ressour-
cen der Wohnheime, die sehr unterschiedlich
sind.

Entwicklungen im Ausland

Nachdem vor allem im angelsdchsischen Raum
die erhohten Krankheitsrisiken von Menschen
mit Behinderung erforscht und erkannt wurden,
bestehen nun in verschiedenen Landern Bemii-
hungen, bedarfsgerechte gesundheitsbezogene
Leistungen fiir Menschen mit geistiger Behinde-
rung anzubieten und diesbeziiglich verbesserte
Angebotsstrukturen, allenfalls spezialisierte Zen-
tren aufzubauen. Die Niederlande sind in dieser
Hinsicht weit voran: Bereits 1981 wurde eine
Arztevereinigung (The Netherlands’ Society of
Physicians for Persons with Intellectual Disabili-
ties) gegriindet. Seit dem Jahr 2000 bestehen dort
ein spezieller Facharzttitel sowie ein Lehrstuhl
fiir Medizin fiir Menschen mit geistiger Behinde-
rung.

Auch andernorts, unter anderem in Deutsch-
land, sind bereits Curricula ausgearbeitet wor-
den, wie diesbeziigliche spezielle Kenntnisse und
Kompetenzen von Arzten erworben werden

konnen. Wertvolle Impulse waren durch den
Kasseler Kongress 2001 [2] vermittelt worden. In
Rheinland-Pfalz z. B. wurden seither eine umfang-
reiche Bestandesaufnahme und ein Zukunftsmo-
dell der medizinischen Versorgung erarbeitet [3].

Eine europdische Vereinigung «European As-
sociation of Intellectual Disability Medicine
MAMH> [4] mit jahrlichen Kongessen besteht
seit 1991. Hier wird das bisherige Abseitsstehen
der Schweiz sehr bedauert. 2003 wurde in Rotter-
dam ein Europdisches Manifest [S] veroffent-
licht.

Bereits seit 1964 gibt es iibrigens die «Inter-
national Association for the Scientific Study of
Intellectual Disabilities IASSID» [6]. Am Kongress
in Seattle 2000 wurden z.B. praktische Leitlinien
fiir die gesundheitliche Versorgung dieser Pa-
tienten vorgestellt.

Situation in der Schweiz
Wihrend behinderte Kinder durch die IV-Finan-
zierung der medizinischen Behandlung von
Geburtsgebrechen und der Sonderschulung zu
einem guten Teil erfasst sind und ein grosses,
qualitativ hochstehendes Angebot an medizi-
nischen und rehabilitativen Leistungen, oft in
Universitdtsinstituten, beanspruchen konnen,
leben erwachsene Menschen mit geistiger Behin-
derung zu einem guten Teil in kleinen Institutio-
nen in mehrheitlich ldndlichen Verhaltnissen,
wo sie nun meist von den ansdssigen Hausdrzten
betreut werden und den Kontakt zu den friiher
zustindigen Arzten und Institutionen verlieren.
Die Ubergidnge vom Kinderbereich ins Erwachse-
nenleben sind gerade auch beziiglich érztlicher
Betreuung wenig oder gar nicht geregelt. (Wer
z.B. ist — und dies nicht nur vom Leistungsauf-
trag, sondern auch von der Erfahrung und Fach-
kompetenz her - zustandig fiir einen 17jdhrigen,
sehr aggressiven autistischen jungen Mann?)

Die erwdhnten Bestrebungen und Erkennt-
nisse anderer Lander wurden gemadss meiner
Wahrnehmung bisher kaum zur Kenntnis ge-
nommen. Wieweit Bemithungen aus Gegenden
mit vielfach grosseren Bevolkerungszahlen und
hoherer Bevolkerungsdichte auch auf die klein-
rdumigen schweizerischen Verhiltnisse iibertra-
gen werden kénnen, miisste sicherlich sorgfiltig
gepriift werden. Zudem besteht ja nach wie vor
eine kantonale Zustindigkeit im Gesundheits-
und Heimwesen. Jedenfalls sind die Strukturen
zu lberdenken: Netzwerke? Speziell definierte
Behandlungsketten? Einrichtung tiberregionaler
Kompetenzzentren (mit entsprechender Erfas-
sung in den Spitallisten)?

Vorerst aber ist ein Minimum an Vernetzung
der Arzte aller Fachrichtungen und Regionen un-
erldsslich. Bisher scheint sich noch niemand
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damit befasst zu haben. In der Aus-, Weiter- und
Fortbildung ist die Begegnung mit Menschen
mit Behinderung - ausser vielleicht in der Padia-
trie — vielfach zufillig, allenfalls organ- oder syn-
drombezogen, und so kénnen junge Arzte kaum
Erfahrungen im Umgang mit ihnen sammeln.
Daneben bediirfen auch die Spariibungen im IV-
und KVG-Bereich in ihren Auswirkungen eines
besonderen Augenmerks.

Griindung einer Schweizer

Arbeitsgemeinschaft

An einer Fachtagung wollen wir uns nun mit

Fragen der medizinischen Versorgung von Men-

schen mit geistiger Behinderung befassen und

eine Vernetzung in der Schweiz titiger Arzte, die
speziell auch fiir solche Menschen tdtig oder
anderweitig an diesen Themen interessiert sind,
anstossen. Die Form dieser Vernetzung sowie die

Fragen rund um die Zielsetzungen sind vorder-

hand noch offen. Mdgliche Zielsetzungen oder

Schwerpunkte konnten jedoch sein:

1. Forderung interkollegialer fachlicher Kontakte
fir Erfahrungsaustausch und Entwicklung
von Synergien.

2. Eroéffnung von Fort- und Weiterbildungsmog-
lichkeiten und die Organisation solcher Ver-
anstaltungen. Einflussnahme auf die Weiter-
bildungscurricula.

3. Erarbeitung von Qualitdtsstandards in der
medizinischen Begleitung von Menschen mit
geistiger oder mehrfacher Behinderung.

4. Medizinisches Informationsangebot fiir Be-
troffene, Angehorige, Institutionen und Be-
gleiter. Kontakte mit deren Organisationen.

5. Aktive Mitarbeit in nationalen und interna-
tionalen Fachgremien.

Aufruf

zur Griindung einer Schweizerischen Arbeits-
gemeinschaft von Arzten fiir Menschen mit
geistiger Behinderung:
Griindungsversammlung am Samstag, 3. No-
vember 2007, um 8.00 Uhr, im Schweizeri-
schen Epilepsiezentrum, Bleulerstrasse 60,
8008 Ziirich, am Rande der Tagung vom
2./3. November 2007 «Medizinische Heraus-
forderungen bei geistiger Behinderung
(Briickenschlag zwischen Wohnheimalltag
und moderner Medizin)»

Weitere Informationen unter
www.swissepi.ch oder beim Autor

-

6. Befassung mit Finanzierungsfragen im Rah-

men von KVG, UVG und IV und kantonalem
Heimwesen infolge der NFA).

. Unterstiitzung wissenschaftlicher Forschung

zugunsten von Menschen mit geistiger und
mehrfacher Behinderung.

Auch wenn hier spezifisch nur von Menschen
mit geistiger Behinderung die Rede ist, ist zu
betonen, dass nicht eine Abgrenzung, sondern
letztlich eine Verkniipfung angestrebt wird mit
den Bemiihungen um andere Behinderungsfor-
men, mit der Geriatrie [7] und natiirlich mit der
Rehabilitationsmedizin. Es sollen Briicken zwi-
schen Heimdrzten und Fachdrzten, unter den
Fachgesellschaften, zwischen Kinder-, Jugend-
und Erwachsenenmedizin, zur Zahnmedizin
und auch ins Ausland gebaut werden.

Schlussbemerkung

Der Inhalt dieses Artikels griindet auf verschie-
denen gelesenen oder gehorten Publikationen
und Referaten deutscher Sprache sowie auf eige-
nen Beobachtungen. Mangels Ressourcen fehlen
Quellenforschungen oder neuere eigene wissen-
schaftliche Recherchen. Deshalb erhebt dieser
Artikel keinen wissenschaftlichen Anspruch.
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