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Von Spritzen, Pillen
und Pulverchen

Viren und Bakterien
kennen keine Beriih-
rungsangste. Doch
was geschieht, wenn
Menschen mit
geistiger Behinde-
rung daran erkran-
ken? Wie gut sind
sie in unserem
Gesundheitssystem
versorgt, in dem
vor lauter Optimie-
rungsprozessen die
Menschlichkeit
manchmal auf
verlorenem Posten
steht? Auf Pulsfiih-
lung in sterilen
Raumen, in denen
sich Angste, Unsi-
cherheit, aber auch
viel Goodwill breit

machen.
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Text: Tanja Aebli / Bild: Patrick Lavaud

icole Ruppen, Mutter des 18-jahrigen Quirin, kann
Nein Lied davon singen; von Untersuchungen, die
nie stattfinden konnten, weil sich ihr Sohn partout
nicht von der spitzen Nadel behelligen lassen wollte
oder weil die Rohre, in die er liegen sollte, gar eng
und finster war. Quirin spricht nicht, kann sich aber
dennoch ausdriicken: Unmut &dussert er durch das
Wegstossen eines Gegenstandes oder mit einer der
vier Gebarden aus seinem Repertoire.
Mit seiner Mehrfachbehinderung steht die Familie
immer ein bisschen im luftleeren Raum: der Verlauf
ist unklar, eine Orientierung an anderen kaum mog-
lich. Quirin ist betroffen von zwei seltenen Syndro-
men: Typisch fir das Anus-Hand-Ear-Syndrom sind
ein fehlender Darmausgang, eine verklrzte Harnréh-
re, spastische Bewegungsstorungen, eine Magenver-
engung und kleinere Hande und Fusse. Das zweite
— das Opitz-Frias-Syndrom - ist verantwortlich fur
sein beeintrachtigtes Hoérvermogen, verkleinerte
Herzkammern und ein nicht voll entwickeltes Gehirn.
“Spitalaufenthalte gehoren zu unserem Alltag”, sagt
die Mutter dreier Kinder ohne Anzeichen von Verbit-
terung. Fast zehnmal ist Quirin bis heute operiert
worden, in Basel und Bern, weitere Spitalaufenthalte
kamen dazu. Es ist eine stete Odyssee, ein Suchen
nach Loésungen und nach geeigneten Behandlungs-
orten, ein Beobachten, ein Hoffen. Ein Zusammentra-
gen von Informationen — beim Hausarzt, bei Spezia-
listen, im Internet oder bei anderen Eltern. Nicole
Ruppen ist hierbei die Koordinatorin, welche das
Boot allen widrigen Umstanden zum Trotz auf Kurs
halt, auf der turbulenten Fahrt, wahrend der manch
ein Plan wieder Uber Bord geworfen werden muss.
Und dennoch: ”Quirin macht Fortschritte”, stellt Ni-
cole Ruppen fest. Das motiviert, das gibt Kraft und
Energie.

Mehr Fachwissen

Es ist keine fundamentale Kritik am hiesigen Gesund-
heitssystem, die Nicole Ruppen anbringt. Aber punk-
tuelle Nachbesserungen halt sie fir notwendig. Gera-
de beim Personal mangle es nicht am guten Willen,
sondern an Fachwissen Uber diese spezielle Klientel:

So stelle sie haufig fest, dass medizinische Fachkrafte
mit Quirin im Fortissimo sprachen, obwohl das fehlen-
de Kommunikationsverstandnis nicht in erster Linie
auf sein Horvermogen zurlickgehe. Broschlren mit
Piktogrammen, Fotos oder Gegenstande, die die Vor-
bereitung auf eine Untersuchung erleichtern konnten,
waren eine adaquatere Antwort auf seine geistige
Behinderung, zeigt sich Nicole Ruppen Uberzeugt.
Begrissen wirde sie zudem Maoglichkeiten, einen Ort
im Voraus besichtigen zu kénnen und eine verbesser-
te Koordination der vielen Involvierten, wie bei einer
Mehrfachbehinderung Ublich. Und auch ihre Fragen
nach dem Ubertritt in den Erwachsenenbereich sind
noch weitgehend offen: Was geschieht, wenn die Zu-
standigkeit nicht mehr bei der IV, sondern bei der
Krankenkasse liegt? Wer kimmert sich in Zukunft um
eine gesundheitliche Gesamtsicht, wie sie der Neuro-
padiater bislang jahrlich vorgenommen hat?



"Der Mensch mit Behinderung muss, wenn er krank
wird, als Patientin oder Patient im regularen medizini-
schen Versorgungssystem ernst genommen und an-
gemessen behandelt werden”, lautete eine elementa-
re Forderung in der Kasseler Erklarung, die am Ende
des Kongresses “"Medizin fir Menschen mit Behinde-
rung — eine behinderte Medizin?!" vor zehn Jahren in
Deutschland verabschiedet wurde. So addquat die
Forderung, so anspruchsvoll ist ihre Umsetzung: Die
Liste, was bei einem Arztbesuch Probleme verursa-
chen kann, ist lang. Fur das medizinische Fachpersonal
gehen solche Untersuchungen oft mit einem massiven
Mehraufwand einher. Das will so ganz und gar nicht
in unser Gesundheitssystem passen, das unter gros-
sem Kosten- und Zeitdruck steht.

"Die Untersuchung einer Person mit geistiger Behin-
derung ist haufig erschwert durch eingeschrankte
Kooperationsfahigkeit, massive Kommunikationspro-

bleme, Verhaltensbesonderheiten und durch ein ver-
andertes Schmerzempfinden”, fasst es Felix Brem zu-
sammen, Facharzt fir Psychiatrie und Psychotherapie
(s. auch Interview). Hinzu kommt, dass Betreuende
oder Angehorige beigezogen und alte Akten aufge-
spurt werden mussen. Auch gilt es, gegebenenfalls
juristische Fragen zu klaren, speziell bei fehlender Ur-
teilsfahigkeit. Trotz grossem Aufwand bleiben die Di-
agnosen dennoch oft unklar, da Beschwerdebilder
untypisch sind, und die erhaltenen Angaben und Be-
funde unvollstandig bleiben.

Es braucht viel Fingerspitzengefiihl seitens der Arzte,
um mit diesen besonderen Patienten umzugehen:
Wie lasst sich etwa ermitteln, wieso jemand schreit,
wenn der Betroffene die Griinde selber nicht benen-
nen kann? Ist es ein Schreien aufgrund seiner Behin-
derung oder ein Schreien vor lauter Schmerz? Andre-
as Wieland vom Heilpadagogischen Institut der
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Ein Spitalaufenthalt
einer Person mit
geistiger Behinderung
erfordert héchsten
Einsatz von allen

Beteiligten.
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Universitat Freiburg befasst sich in seiner Dissertation mit dem Thema
Krankenhausversorgung von Menschen mit geistiger Behinderung
und kennt die Problematik sowohl von der praktischen wie auch von
der theoretischen Seite her:”Bei einer Verhaltensauffalligkeit ist immer
auch die Frage nach einem korperlichen Leiden zu prafen.”Manchmal
kénnen Hinweise von Angehorigen oder Heilpadagogen einen Ver-
dacht erharten, manchmal braucht es eine systematische Untersu-
chung einzelner Kérperregionen. “Viele Krankheiten werden aber gar
nicht erst entdeckt”, sagt Wieland, der wah-
rend funf Jahren in der Krisenintervention fur
Menschen mit geistiger Behinderung in einer
psychiatrischen Einrichtung gearbeitet hat. Dies
belegen auch internationale Studien, die bei Menschen mit geistiger
Behinderung eine geringere Lebenserwartung nachweisen, die sich
nicht mit der Behinderung selbst erklaren lasst.

Gute Planung ist unerlasslich

Patentrezepte fur einen erfolgreichen Arztbesuch hat der Freiburger
Heilpddagoge nicht. Viel Stress sei aber vermeidbar. Etwa indem
elektronische Kommunikationshilfen zur unterstttzten Kommunika-

"Viele Krankheiten werden
aber gar nicht erst entdeckt.”

tion mitgenommen und fur die Untersuchung angepasst werden
oder der Termin zu Randzeiten angesetzt wird, um langes Warten zu
vermeiden. Manchmal hilft es, wenn der Arzt den weissen Kittel ab-
legt oder den Patienten zwei Runden um den Behandlungstisch dre-
hen lasst. Eine umsichtige Planung, das Einberechnen von gentigend
Zeit wie auch eine gute Interaktion zwischen allen Beteiligten seien
fur eine solche Untersuchung zentral.

Dennoch sind diese Arzt-Patienten-Beziehungen oft von Unsicherheit,
Angst und Verwirrung gepragt; manche Arzte
fuhlen sich Uberfordert und unterlassen es,
elementare Dinge einfach und verstandlich zu
erklaren. Doch gerade das gegenseitige Ver-
stehen ist eine wichtige Voraussetzung fur die gute Zusammenarbeit
zwischen Arzteschaft und behinderten Menschen. Diese Erkenntnis
liegt auch den vor drei Jahren publizierten Richtlinien der Schweizeri-
schen Akademie der Medizinischen Wissenschaften zur medizinischen
Behandlung und Betreuung von Menschen mit Behinderung zugrunde.
Sie empfehlen, den Patienten auch bei erschwerter Kommunikation
immer direkt anzusprechen und auf keinen Fall Gber seinen Kopf hin-
weg zu entscheiden. Wichtig ist es auch, kurze Satze zu verwenden,

Interview: Es braucht Zeit und guten Willen

Sind Menschen mit geistiger Behinderung
medizinisch geniigend versorgt oder fallen
sie durch die Maschen unseres Systems,
das immer schneller und kostengiinstiger
agieren muss? Dr. med. Felix Brem, Fach-
arzt fiir Psychiatrie und Psychotherapie und
Prasident der Schweizerischen Arbeitsge-
meinschaft von Arzten fiir Menschen mit geistiger oder mehrfache
Behinderung (SAGB/ASHM), bezieht Stellung.

il
Dr. med. Felix Brem

In Ihrer Praxis gehen viele Patientinnen und Patienten mit geisti-
ger Behinderung ein und aus. Wieso nehmen Sie sich diesen Leu-
ten an?

Es sind Menschen, die mich speziell interessieren. Sie bringen oft viel
Lebensfreude, Toleranz und eine grosse Anpassungsfahigkeit mit.
Hierin sind sie fir mich Vorbilder und bilden zur heutigen Schnellle-
bigkeit einen herausfordernden Kontrapunkt. Uberdies spielt eine
gewisse personliche Betroffenheit bei meinem Engagement mit, vor
allem seit ich gemerkt habe, wie viel die Psychiatrie an diesen Men-
schen verbrochen hat.

Wie gut ist es hierzulande um die medizinische Versorgung von
Menschen mit geistiger Behinderung bestellt?

In der Schweiz sind die medizinischen Leistungen fur Menschen mit
geistiger Behinderung insgesamt gut und auch zuganglich. Erschwe-
rend ist jedoch, dass Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung das
Bedurfnis nach einem Arzt nicht immer explizit ausdricken kénnen
—es sind in der Regel die Institutionen oder Eltern, die entscheiden,
ob eine medizinische Fachperson aufgesucht wird. Insbesondere in
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abgelegeneren Gebieten kann es zudem schwierig sein, jemanden
fur eine spezielle Behandlung an einen bestimmten Ort zu bringen.
Auch die Praxis der Krankenkassen erweist sich manchmal als restrik-
tiv: so werden z.B. bei Menschen mit geistiger Behinderung insbeson-
dere im Bereich Physiotherapie Langzeitbehandlungen viel seltener
bewilligt als gesundheitlich angezeigt.

Uber welche Voraussetzungen miisste ein Arzt verfiigen, um Men-
schen mit geistiger Behinderung zu behandeln?

Es gibt diesbezlglich hierzulande keine Vorschriften oder Reglemen-
tierungen. Wichtig scheint mir, dass jemand bereit ist, genligend Zeit
fur eine Untersuchung einzuplanen. Dies ist aufgrund der erschwer-
ten Kommunikation und der teilweise mangelnden Kooperation not-
wendig. Auch mussen sich die Arzte bemiihen, diese Menschen zu
verstehen und ernst zu nehmen.

Wie lassen sich die erforderlichen Fachkenntnisse erwerben?
Anders als in Holland oder England, wo Lehrstihle fur ,,Medizin fir
Menschen mit Behinderung” existieren, gibt es bei uns keine spezielle
Ausbildung. Bei Kinderarzten wird die geistige Behinderung wahrend
der Ausbildung thematisiert. Im Erwachsenenbereich ist es eine Frage
des personlichen Engagements, ob sich ein Arzt selber Fachkenntnis-
se und Erfahrungen aneignet. Wiinschenswert ware in der Schweiz
sicher die Einfihrung eines Fachs Behindertenmedizin im Rahmen des
Medizinstudiums, das sich eng an die Hausarztmedizin anlehnt. Auch
bei der Weiterbildung existieren ausser punktuellen Angeboten — z.B.
der Schweizerischen Arbeitsgemeinschaft von Arzten fiir Menschen
mit geistiger oder mehrfacher Behinderung (SAGB/ASHM) — noch kei-
ne spezifischen Moglichkeiten.



Fremdworter und Abkirzungen zu vermeiden, langsam und deutlich
zu sprechen und eine Aussage mit Gesten, Bildern oder Piktogrammen
zu verdeutlichen.

Toni Iten, Verantwortlicher far funf Wohngruppen der “Casa Mac-
chi” in Hergiswil, stellt bei den Arzten grosse Unterschiede im Um-
gang mit kognitiven Beeintrachtigungen fest. Der Zugang zu Fach-
wissen und der Umgang mit den Betroffenen wie auch die
Kommunikation mit den Betreuenden seien von Arzt zu Arzt anders.
" Jeder Hausarzt musste sich bereits wahrend der Ausbildung mit dem
Thema geistige Behinderung auseinandersetzen”, so sein Wunsch.
Sorge bereitet ihm auch der Umstand, dass die Hausarzte in landli-
chen Gebieten immer rarer werden. Mehrere der behandelnden Arz-
te im Luzerner Hinterland treten bald in den Ruhestand, die Frage der
Nachfolge ist noch alles andere als klar.

Was die Gesundheitsversorgung anbelangt, so ist sich Toni Iten sicher,
liegt der Ball auch bei den Institutionen. In der “Casa Macchi” ist es
inzwischen Vorschrift, dass pro Wohngruppe fur Arztbesuche eine
einzige Person — meist jemand mit pflegerischem Hintergrund — zu-
standig ist. Zudem mdissen der gesundheitliche Verlauf nach einer
Medikamenteneinnahme systematisch protokolliert und die Krank-

Wieso wurde diese Arztegemeinschaft ins Leben gerufen?

Sie ist aus der Beobachtung heraus entstanden, dass wir in der
Schweiz zumindest im Erwachsenenbereich noch ganz am Anfang
einer spezialisierten medizinischen Versorgung fir Menschen mit
geistiger Behinderung stehen. Zwar betreuen zahlreiche Arzte diese
Menschen nach bestem Wissen. Es fehlen aber eine Vernetzung, ein
Austausch untereinander und mit Spezialisten wie auch Informatio-
nen oder Fortbildungsangebote.

Was kann ein Arzt tun, wenn ein Patient die Behandlung verwei-
gert?

Naturlich stellt sich die Frage nach dem Grund der Verweigerung. Oft
ist dies Angst oder ein Mangel an Informationen. Deshalb ist das Ge-
sprach mit dem Patienten so wichtig. Gelingt dies nicht, braucht es
eine Guterabwagung zwischen der medizinischen Notwendigkeit ei-
nes Eingriffs und dem Selbstbestimmungsrecht des Patienten. Weiter
gilt es, nach Alternativen zu suchen; so kann eine zahnarztliche Unter-
suchung zum Beispiel unter Narkose stattfinden. Eine Hilfestellung in
diesen Fragen sind die medizinisch-ethischen Richtlinien der Schwei-
zerischen Akademie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW).

Bei der Prophylaxe gibt es laut Studien noch grossen Nachholbe-
darf. Welche Bereiche sind besonders betroffen?

Vor allem bei der Grundversorgung von Erwachsenen sind noch Defi-
zite auszumachen. Gewisse Versaumnisse sind Arzten zuzuschreiben,
weil sie nicht aktiv nach etwas suchen, oder aber Angehérigen, die
der betreffenden Person entsprechende Untersuchungen ersparen
wollen. Auch die Betroffenen selber erschweren zuweilen die Prophy-
laxe: Ein Beispiel ist das Zahneputzen, das ja bereits im Kleinkindalter
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heitsgeschichte Uber ldngere Zeitrdume dokumentiert werden.

Die 36 Personen, die in der “Casa Macchi” wohnen, sind nach Itens
Einschatzung medizinisch gut versorgt. Wie sich diese Situation auf
die gesamte Schweiz Gbertragen lasst, ist unklar; es fehlt an entspre-
chenden Daten. Die Wissenschaft hat sich dem Thema medizinische
Versorgung von Menschen mit geistiger Behinderung erst zégerlich
angenommen. Der Standard sei in der Schweiz insgesamt hoch,
glaubt Andreas Wieland, warnt aber im gleichen Zug vor einer még-
lichen Verschlechterung, die sich durch vermehrten Kostendruck in
Arztpraxen und Spitdlern aufgrund neuer Abgeltungsverfahren wie
etwa der Fallkostenpauschale — einem Vergltungssystem von Opera-
tionen, Therapien und stationarer Akutpflege im Spital nach vorge-
gebenen Pauschalen — ergeben kénnten. Kostensenkung bei gleich-
zeitiger Hebung der Behandlungsqualitat, lautet die offizielle
Verlautbarung zu diesem auf Januar 2012 terminierten Systemwan-
del. Doch bereits jetzt wird Kritik laut: Gewisse “Randgruppen durf-
ten in Zukunft Mhe haben, in ein Spital aufgenommen zu werden,
da ihre Komplexitat durch keine Fallkostenpauschale gentgend ab-
gegolten wird. Das ware eine bittere Pille mit allzu vielen unliebsamen
Nebenwirkungen.

agogisch eine Herausforderung ist. Gerade bei Menschen mit leichter
Behinderung, die ein relativ selbststandiges Leben flhren, sind fer-
ner die Themen Erndhrung und Suchtmittelkonsum brisant. Bewe-
gungsmangel ist gerade auch bei behinderten Menschen ein weiteres
haufiges Problem. Ferner sind regelmassige Ohren- und Augenun-
tersuchungen ein Muss; Menschen mit schwerer Behinderung leiden
haufig an unerkannten Gehorpfropfen oder tragen Brillen, die ihrem
Sehvermdgen nicht angepasst sind. Solche Untersuchungen sind emi-
nent wichtig, weil die Betroffenen selber ihr mangelhaftes Hor- oder
Sehvermdgen oft nicht einordnen oder nicht kommunizieren kénnen.
Auch beim Erkennen von Osteoporose oder Herz- und Kreislaufer-
krankungen sowie auch bei der psychischen Gesundheit gibt es Ver-
besserungsbedarf.

Was kénnen Angehdrige dazu beitragen, um eine gute medizini-
sche Versorgung zu gewahrleisten?

Wichtig ist es sicherlich, sich einen Arzt zu suchen, der Angehorige
und behinderte Patienten ernst nimmt. Auch sollte eine gute Zusam-
menarbeit zwischen selber gewahlten Arzten und Heimérzten sicher-
gestellt werden. Den Ubergang ins Erwachsenenalter gilt es beziiglich
medizinischer Versorgung aktiv und bewusst zu gestalten. Ich rate
den Eltern jeweils, ab Geburt alle medizinischen Berichte anzufordern
und zu sammeln.

Weitere Informationen: www.sagb.ch
SAMW-Richtlinien zur medizinischen Behandlung von Menschen mit
Behinderung: http:/Avww.samw.ch/de/Ethik/Richtlinien
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