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Vorwort

Gesundheitliche Versorgung fiir Menschen mit geistiger und
mehrfacher Behinderung ist seit mehr als fiinf Jahren ein
Schwerpunktthema fiir die Arbeit des Landesverbandes
Rheinland-Pfalz der Lebenshilfe. Nach der Verdffentlichung
der gleichnamigen Broschiire im November 2004 hat der Lan-
desverband Uber das Jahr 2005 hinweg zahlreiche Gespra-
che mit den wichtigen Organisationen und Institutionen des
rheinland-pfilzischen Gesundheitswesens gefiihrt. Dabei
wurde einerseits auf die teils unzureichende Versorgung er-
wachsender Menschen mit geistiger Behinderung im regu-
laren Gesundheitsbetrieb hingewiesen, was durch die Be-
standsaufnahme im Rahmen einer empirischen Untersu-
chung (Abendroth/Naves, 2003) untermauert wurde. Ande-
rerseits wurde ein Zukunftsmodell zur Verbesserung der
Versorgungssituation vorgelegt. Beides ist in der Broschiire
in Kurzfassung zu finden.

Ein wichtiger Teilaspekt ist eine verbesserte wohnortnahe
Versorgung von Menschen mit geistiger und mehrfacher Be-
hinderung durch niedergelassene Arzte, inshesondere im Zu-
ge wachsender ambulanter und gemeindeintegrierter Be-
treuung beim Wohnen. Bei der Behandlung dieser Patienten
im herkdmmlichen Praxisalltag stellen sich jedoch vielfalti-
ge Probleme - nicht nur medizinischer, sondern auch ganz
praktischer Natur - auf die die Praxen iiberwiegend nicht

vorbereitet sind. Mogliche Verbesserungsansétze waren
daher Thema des Gesprdches mit dem Vorsitzenden der
Kassendrztlichen Vereinigung Rheinland-Pfalz, Herrn Dr.
Miiller, im Juni 2005. Dabei wurde ein Ansatz schlicht in In-
formation und Weiterbildung von Arzten und Praxisperso-
nal gesehen. Diese Uberlegung bildete den Ausgangspunkt
fiir die gemeinsame Veranstaltung einer Fachtagung fiir Arz-
te, Eltern und Betreuungspersonal.

Die groBe Resonanz, nicht nur von Seiten der Eltern und
Betreuerlnnen, sondern auch der Arzte aus dem ganzen
Land, belegt das gemeinsame Interesse an einer besseren
gesundheitlichen Versorgung von Menschen mit geistiger und
mehrfacher Behinderung. Sie zeigt auch, dass die damit zu-
sammenhédngenden Fragen in der Praxis immer haufiger
auftauchen.

Insgesamt wurde die Fachtagung von allen Teilnehmenden
sehr positiv bewertet. Es wurde auch der Wunsch nach wei-
terer Vertiefung der Thematik geduBert. Die Veranstaltung
stellt einen gelungenen Anfang dar, der zu den weiteren
Schritten ermutigt.

Mainz, Méarz 2007
Matthias Mandos
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Ergebniszusammenfassende Einleitung

Als Einstieg in das Problemfeld prisentierte Frau Jesse ei-
nen personlichen Erfahrungsbericht der einige grundlegen-
de Aspekte des Themas und seiner Bedeutung fiir das Leben
von Menschen mit einer schweren und mehrfachen Behin-
derung beleuchtete. Zundchst ist die medizinische Versor-
gung oft von Anfang an ein Lebensmittel mit zentraler Be-
deutung: Das Leben und Uberleben héngt an medizinischer
Behandlung, bei der hdufig ein medizinischer Diagnosepro-
zess durchlaufen wird. Daneben stehen therapeutische Be-
mithungen, die von Arzten initiiert und verordnet werden,
um die Auswirkungen der Behinderung zu begrenzen und
Folgeerkrankungen sowie Einschrdnkungen zu vermeiden.
SchlieBlich sind es Hilfsmittel, die fiir das tdgliche Leben ei-
ne oft tiberragende Rolle spielen. In all diesen Feldern sind
héufig spezialisierte Kenntnisse von Fachleuten erforder-
lich, die fiir die Betroffenen und ihre Familien nicht immer
einfach zu finden sind. Die Information zu Angeboten, die
Koordination und Begleitung bei Inanspruchnahme und
schlieBlich die (Durchsetzung der) Finanzierung ist von Zu-
féllen abhdngig und liegt vorwiegend in der Eigeninitiative
der Familien selbst, die mit der Betreuung und Versorgung
von Menschen mit schweren und mehrfachen Behinderun-
gen schon stark gefordert sind. Besonders gilt dies am An-
fang, an dem die Bewdltigung einer neuen Lebens- und Fa-
miliensituation eine zusétzliche Herausforderung darstellt.

Die folgenden Beitrége griffen nun die einzelnen Problem-
felder auf, so stellte Herr Mandos die demographische Ent-
wicklung von Menschen mit einer Behinderung vor, die da-
zu beitragen wird, dass das Thema Gesundheitliche Versor-
gung und insbesondere die Inanspruchnahme des ambulan-
ten Systems in den néchsten Jahren erheblich an Bedeutung
zunehmen wird. Daneben stellt er das Zukunftsmodell einer
Integration der medizinischen Versorgung fiir Menschen mit
einer Behinderung vor, das basierend auf Ergebnisse einer
empirischen Studie der Lebenshilfe Rheinland-Pfalz entwik-
kelt wurde. Um die Vernetzung der verschiedenen Ebenen
und Beteiligten voran zu bringen wurde dieser gemeinsame
Fachtag konzipiert, der neben der Information {iber wesent-
liche Problemfelder gerade dem Erfahrungsaustausch der Be-
teiligten, Arztinnen und Arzte, Mitarbeiter der Behinderten-
hilfe und Angehdoriger sowie der Entwicklung gemeinsamer
Initiativen dienen sollte.

Herr Dr. Schmidt-Ohlemann stellte nach grundlegenden De-
finitionen und den epidemiologischen Grundlagen die ver-
schiedenen Versorgungsbereiche vor:

« Das allgemeine Regelversorgungssystem (ARVS)

* Das spezielle Regelversorgungssystem (SRVS)

* Das teilhabeorientierte Versorgungssystem (TVS)

Gerade das allgemeine Regelversorgungssystem zeichnet
sich dadurch aus, dass es einerseits erhebliche Besonderhei-
ten bei Menschen mit einer schweren und mehrfachen Be-
hinderung gibt, andererseits aber auch durchaus ,normale“
Krankheiten und alltdgliche Bediirfnisse in der gesundheit-
lichen Versorgung. Eine der Besonderheiten ist die in der Re-
gel vorliegende Komplexitét der Versorgung, bei der verschie-
denste Berufsgruppen beteiligt sind, fiir die ambulante Ver-
sorgung beispielhaft: Haus- und Fachdrzte, Zahnarzte, ver-
schiedene Therapeuten wie Physio-, Ergotherapeuten und
Logopéden, Beteiligte in der Hilfsmittelversorgung und bei
Transporten sowie in der Begutachtung wie MDK oder Amts-
arzte. Die Zusammenarbeit und Abstimmung, auch unter Ein-
beziehung der Angebote der speziellen Regelversorgung wie
auch der teilhabeorientierten Versorgung stellt sich oft als
unzureichend dar, die Versorgungslage im Land Rheinland-
Pfalz gestaltet sich unterschiedlich.

Daraus ergeben sich erste Forderungen zum Ausbau von
speziellen Angeboten, besonders bezogen auf die teilhabe-
orientierte Versorgung von Erwachsenen mit schwerer und
mehrfacher Behinderung. Daneben wurden die Notwendig-
keit von Fort- und Weiterbildung der beteiligten Fachleute
sowie eine angemessene Finanzierung angemahnt. Die bis-
her geringen Moglichkeiten zur Vergiitung der Versorgung
von Menschen mit einer schweren und mehrfachen Behin-
derung ebenso wie zum Ausgleich der Besonderheiten, hdu-
fig mehrere auch teure Medikamente und Therapien, die das
Budget belasten sprach Herr Dr. Hinterberger in seinem Bei-
trag an.

Dagegen war die Darstellung der Besonderheiten in der di-
rekten medizinischen Versorgung von Menschen mit einer
schweren und mehrfachen Behinderung das Thema von Frau
Prof. Dr. Nicklas-Faust. So gestaltet sich nicht nur das Erken-
nen, das Krankheitszeichen vorliegen als schwierig, sondern
auch das Deuten dieser oft atypischen Symptome und die Dia-
gnosefindung. So fillt die Anamnese als wichtiges Instrument



meist aus, die Fremdanamnese ist meist durch viele verschie-
dene Betreuungspersonen erschwert. Daneben fehlen oft die
Kenntnisse von verdnderten Krankheitshaufigkeiten bei Men-
schen mit einer schweren und mehrfachen Behinderung.

Den Abschluss bildete die Darstellung der rechtlichen
Grundlagen der gesetzlichen Betreuung, die bei Menschen
des Personenkreises meist vorliegt und in der medizinischen
Versorgung bezogen zum Beispiel auf Aufklarung und Ein-
willigung eine groBe Rolle spielt. In den Arbeitsgruppen
wurden die verschiedenen Themen vertieft und auch Ansatz-
punkte fiir eine Verbesserung benannt. Ein Schwerpunkt lag
hier auf den Bereichen, in denen die Teilnehmer selbst zu ei-
ner Verdanderung beitragen konnen, so war die Verbesserung
des Austauschs und der Zusammenarbeit ein wesentlicher
Punkt. Aberes ging auch um qualitative Verbesserungen be-
zogen auf die Strukturen, die den Herausforderungen und
der Komplexitét dieses Bereichs der gesundheitlichen Ver-
sorgung besser gerecht werden. Als wesentliche Punkte be-
nannt wurden die Schaffung von Spezialambulanzen auch
im Erwachsenenbereich, die als Kompetenzzentren wirken
konnen und die Verbesserung der allgemeinen ambulanten
Versorgung durch gezielte Forthildungsangebote sowie eine
Anderung der Finanzierung, die eine Schwerpunktbildung
bei interessierten Niedergelassenen ermdglicht. Daneben
spielt die strukturelle Benachteiligung vieler Menschen mit
einer schweren und mehrfachen Behinderung durch die Ge-
sundheitsreformen eine Rolle, so sind sie hdufig von Krank-
heiten, auch mit gravierenden Folgen, betroffen, die mit
nichterstattungsfahigen Medikamenten verhindert bzw. be-
handelt werden und verfiigen nicht {iber ausreichende Finanz-
mittel diese selbst zu erwerben. Weiterhin bendtigen sie oft
Heil- und Hilfsmittel, deren Ausgestaltung und Begrenzung
der Finanzierung z.B. iber Festpreise und Budgets zu erheb-
lichen qualitativen EinbuBen fiihrt.

Konsequenzen, Ausblick, weitere Prc
und Forderungen

Wo wollen wir in zehn Jahren bezogen auf die gesundheitli-
che Versorgung von Menschen mit schwerer und mehrfacher
Behinderung stehen?

1. Konzepte und Angebotsstruktur auf Seiten der Behinder-
tenhilfe werden sich verbessern, ebenso wie die Fortbil-
dung von Mitarbeitenden, bereits jetzt ist die Gesundheits-
sorge in vielen Einrichtungen systematisch organisiert
und verbessert worden. Fortbildungstrager bieten Fort-und
Weiterbildungen zu den Themenkreisen an. Eine Vernet-
zung von Institutionen der Behindertenhilfe zu Institutio-
nen und Personen der gesundheitlichen Versorgung ist die
Regel.

. In Aus-, Fort-und Weiterbildung von Arzten findet der The-
menkreis der Versorgung von Menschen mit einer Behin-
derung regelmdBig Berlicksichtigung, da es inzwischen
auch medizinische Lehrstiihle in diesem Bereich gibt. Es
gibt ein allgemeines Basiscurriculum fiir die Behandlung
von Menschen mit einer Behinderung und durch eine ver-
anderte Finanzierung haben sich im ambulanten Bereich
vermehrt Schwerpunktpraxen gebildet. Es gibt Spezialam-
bulanzen fiir Erwachsene mit einer Behinderung, die als
Kompetenzzentren fungieren und eine bedeutende Rolle
in der Fortbildung von Arzten sowie der Initiierung von
Forschung in diesem Bereich spielen.

. Die Finanzierung der gesundheitlichen Versorgung von
Menschen mit einer Behinderung ist dem Teilhabegedan-
ken verpflichtet und orientiert sich konsequent am Nach-
teilsausgleich.

N
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Berlin, Januar 2007
Jeanne Nicklas Faust
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BegriBung und Einfiihrung

Matthias Mandos,

Ich begriiBe Sie sehr herzlich zu unserer gemeinsamen Fach-
tagung und freue mich, dass die Veranstaltung sowohl bei
den Arzten als auch bei Eltern und padagogischen Mitarbei-
terinnen und Mitarbeitern so groBen Anklang gefunden hat.
Mehr als 40 niedergelassene Arzte und mehr als 40 Eltern
und MitarbeiterInnen aus Einrichtungen und Diensten fiir
behinderte Menschen sind anwesend. Diese Resonanz hét-
ten wir uns nicht trdumen lassen, als wir vor fast genau ei-
nem Jahr das Gespréach mit Herr Dr. Miiller, dem Vorsitzen-
den der Kassendrztlichen Vereinigung, gesucht haben, in des-
sen Verlauf die Idee zu dieser Auftaktveranstaltung entstan-
den ist. Der Kassendrztlichen Vereinigung, insbesondere
Herrn Sanitétsrat Hinterberger, Frau Bungert, Frau Maas und
Frau Miicke, gilt mein besonderer Dank fiir die weitere Ko-
operation und flir die Moglichkeit, die Veranstaltung in die-
sen Rdumlichkeiten durchfiihren zu kénnen. Ohne Ihre Un-
terstlitzung wiren wir heute nicht hier. Besonders mdchte
ich aber auch unseren Referentinnen und Referenten dan-
ken, Frau Prof. Nicklas-Faust, Herrn Dr. Schmidt-Ohlemann,
Barbara Jesse und Angela Ketter sowie der Fortbildungsre-
ferentin unseres Landesverbandes, Stana Grbec, fiir ihre Mit-
arbeit bei der Planung und Durchfiihrung.

Bevor ich in das Thema der heutigen Fachtagung einfiihre,
méchte ich Thnen einen kurzen Uberblick tiber die Lebens-
hilfe fiir Menschen mit geistiger Behinderung in Rheinland-
Pfalz geben:

Die Bundesvereinigung Lebenshilfe und die ersten Orts- und
Kreisvereinigungen wurden 1958 von Eltern geistig behin-
derter Kinder, Pidagogen und Arzten als Selbsthilfeorgani-
sation gegriindet. Ziel war zundchst die Durchsetzung eines
Rechtes auf Bildung und Arbeit fiir Menschen mit geistiger
Behinderung, das zu dieser Zeit immer noch nicht existier-
te und erst 1966 verbindlich verankert wurde.

Die Lebenshilfe ist

 Selbsthilfe- und Elternvereinigung

¢ Fachverband

* Trager von Einrichtungen und Diensten
 Bildungstrager

Der Landesverband Rheinland-Pfalz wurde 1963 gegriindet.

Die Lebenshilfe hat in Rheinland-Pfalz

¢ 9.100 Mitglieder

« 7.000 betreute Personen aller Altersstufen

¢ 3.400 Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter

¢ 1.500 Seminarteilnehmerinnen und -teilnehmer jéhrlich
¢ 32 Orts- und Kreisvereinigungen

* 240 Einrichtungen und Dienste

Sie ist in jeder kommunalen Gebietskorperschaft vertreten.

Der Landesverband betreibt auBer Fort- und Weiterbildung
kein ,operatives Geschéft“. Die Einrichtungen und Dienste
sind in unabhéngiger Tragerschaft der Orts- und Kreisverei-
nigungen. Diese sind eingetragene Vereine, haben aber in-
zwischen ihre Einrichtungen und Dienste in gemeinniitzigen
GmbHs organisiert, deren meist einzige Gesellschafter sie
sind. Sie sind Mitglieder des Landesverbandes, von dem sie
ansonsten rechtlich, personell und finanziell unabhédngig
sind. Der Landesverband hat vor allem politische, beraten-
de, empfehlende, informative und fachliche Funktion.
Die heutige Fachtagung steht seitens des Landesverbandes
der Lebenshilfe im Zusammenhang mit den folgenden Aus-
gangspunkten und Aktivitdten zum Problemkreis der gesund-
heitlichen Versorgung von Menschen mit geistiger und mehr-
facher Behinderung:
¢ Untersuchung zur demographischen Entwicklung,
November 1999

* Untersuchung zur gesundheitlichen Versorgung,
November 2001

¢ Vorrang und Bedarf ambulanter Betreuung,
Normalisierung, Inklusion

* Zukunftsmodell zur gesundheitlichen Versorgung,
November 2004

¢ Gesprdche mit allen wichtigen Institutionen im
Gesundheitswesen seit 2005

¢ Gemeinsame Fachtagung mit der Kassendrztlichen
Vereinigung 24.06.2006

¢ Gemeinsame Empfehlungen des Landesverbandes der
Lebenshilfe mit dem Deutschen Pflegeverband (DPV)
Rheinland-Pfalz zur Pflege von Menschen mit geistiger
und mehrfacher Behinderung im Krankenhaus bis
Herbst 2006

Auf einige dieser Punkte méchte ich kurz im einzelnen ein-
gehen:

Untersuchung zur demographischen Entwicklung,
November 1999

Im November 1999 hat der Landesverband eine Erhebung zur
Altersstruktur von Menschen mit geistiger Behinderung in
Rheinland-Pfalz ab einem Alter von 40 Jahren durchgefiihrt.
Trdagt man diese Zahlen iiber die néchsten 5, 10, 15 und 20
Jahre vor, so ergibt sich folgendes Bild:

Demnach hitten bereits - ohne Anrechnung méglicher
Sterbefille - im Jahr 2020 fast 1700 Menschen mit geistiger
Behinderung ein Alter zwischen 60 und 65 Jahren und mehr
als 1000 ein Alter zwischen 65 und 70 erreicht. Gegeniiber
327 bzw. 61 Personen im Jahr 2000.

Insgesamt liegt die Zahl der 60 bis 70-jédhrigen 2020 rech-
nerisch bei iber 2700 Personen.

Mehr als 60 % der im Jahr 2000 fiir diesen Personenkreis
vorhandenen Heimpldtze wire rechnerisch im Jahr 2020 von
Bewohnerinnen und Bewohnern im Alter zwischen 65 und
70 Jahren belegt.

Dabei ist an die heute junge Generation noch nicht gedacht.

Altersstruktur in WfB und Tagesférderstétten in Rheinland-Pfalz
ver

Stand 2 vel 999

Riicklauf WfB 31 von 31 = 100,00% Gesamtzahl betreuter Personen: 10.391
Riicklauf Tafé 22 von 34 = 64,71% Gesamtzahl betreuter Personen: 766
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Vor diesem Hintergrund ist davon auszugehen, dass immer
mehralternative, ambulante und offene Wohnangebote entste-
hen werden. Dies entspricht auch dem Wunsch nach ,Norma-
lisierung* des Lebens mit einer Behinderung, nach Inklusion
behinderter Menschen in die normalen Strukturen des Gemein-
wesens und dem Willen des Gesetzgebers, ambulanten Betreu-
ungsangeboten den Vorrang vor stationdren zu geben.

Erhebung zur Altersstruktur

in Rheinland-Pfalz
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Damit werden Menschen mit geistiger und mehrfacher Be-
hinderung aber auch immer héufiger zum wohnorthezoge-
nen Patientenkreis der niedergelassenen Arzte zahlen.

Untersuchung zur gesundheitlichen Versorgung,
November 2001

Martina Abendroth und Ricarda Naves fiihrten im Rahmen

ihrer Diplomarbeit mit Unterstiitzung der evangelischen

Fachhochschule Bochum im Auftrag des Landesverbandes ei-

ne empirische Untersuchung durch: Die Gesundheitliche

Versorgung von Menschen mit geistigen und mehrfachen Be-

hinderungen - Potentiale und Defizite in Rheinland-Pfalz. Die

Befragungen wurden in Werkstatten und Tagesforderstétten

an vier verschiedenen Orten in Rheinland-Pfalz durchge-

fiihrt. Eine Zusammenfassung ist in unserer Broschiire (1)

verdffentlicht. Hier mdchte ich nur eine stichwortartige Kurz-

ibersicht iber die wichtigsten Ergebnisse geben:

* Unzuverldssige Nutzung von Kontroll-und Vorsorgeunter-
suchungen, insbesondere bei Personen auBerhalb von Ein-
richtungen

» Nicht geniigend Ambulanzen fiir erwachsene Menschen mit
geistiger Behinderung und besonderen Erkrankungen

* Heimbewohner gehen regelmaBiger zum Arzt

« Heimbewohner sind hdufiger und ldnger im Krankenhaus

« Mangelnder Uberblick von Angehérigen iiber Kostentré-
ger und Finanzierung von HeilmaBnahmen

* Beivorliegender Erkrankung wird Hausarztprinzip durch-
gingig genutzt

* Komplexeinrichtungen bieten ein gesundheitlich- therapeu-
tisches Versorgungsnetzwerk mit hoher Kontinuitét

Als Fazit aus diesen beiden Untersuchungen konnen wir
feststellen:

Die ambulante gesundheitliche Versorgung von Men-
schen mit geistiger und mehrfacher Behinderung
nimmt an Bedeutung zu und muss verbessert werden.

Dazu gehoren u.a.

¢ Ausbau und Verbesserung begleitender Angebote zur ge-
sundheitlichen Versorgung

¢ Ausbau und Qualifizierung der Versorgung von Menschen
mit geistiger und mehrfacher Behinderung durch nieder-
gelassene Arzte

Zukunftsmodell zur gesundheitlichen Versorgung,
November 2004

Im November 2004 haben wir die 0.g. Broschiire Gesundheit-
liche Versorgung fiir Menschen mit geistiger und mehrfacher
Behinderung (1) dem Ministerium fiir Arbeit, Soziales, Fa-
milie und Gesundheit {iberreicht und anschlieBend einer
breiten Fachoffentlichkeit vorgestellt. Die Schrift war Grund-
lage unserer Gesprdache mit den wichtigsten Institutionen im

rheinland-pfalzischen Gesundheitswesen im Jahre 2005. Ein
Kernstiick ist das von den Autoren vorgeschlagene Zukunfts-
modell, das in einem Schaubild skizziert wurde:
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Hinsichtlich allgemeiner oder ,normaler” Erkrankungen soll-
ten Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung
wie andere Menschen auch (Normalisierung) innerhalb der
ortlichen Strukturen des Gesundheitswesens versorgt werden
(innerer Kreis). Zu den Regionalen Angeboten gehdren ne-
ben stationdren und teilstationdren Einrichtungen der Einglie-
derungshilfe und der rehabilitation fiir behinderte Menschen
Krankenhduser und regionale Ambulanzen, die auch fiir Men-
schen ohne Behinderung bei schwierigeren Erkrankungen zur
Verfligung stehen (mittlerer Kreis). Beide Systeme miissen
sich stérker fiir den Personenkreis von Menschen mit geisti-
gen und schweren mehrfachen Behinderungen 6ffnen und sich
fiir deren Versorgung qualifizieren.

Dartiber hinaus gibt es behinderungsbedingte oder-begleiten-
de Erkrankungen mit speziellen Problematiken, die eine teil-
weise Versorgung in iiberregionalen Spezialambulanzen oder
-kliniken erfordern. Diese sind groBStenteils noch zu schaffen.

Gemeinsame Fachtagung mit der Kassenérztlichen Vereini-
gung 24.06.2006

Hinsichtlich der Verbesserung der ambulanten Versorgung
stellt die heutige gemeinsame Fachtagung einen Auftakt dar.
Wir wiinschen uns, dass hiervon eine weitere kontinuierli-
che Zusammenarbeit ausgeht.

Deshalb wiinsche ich unserer Tagung einen guten Verlauf
und danke [hnen fiir [hre Aufmerksamkeit.

2.2

Behindert im Gesundheitswesen

Barbara Jesse, stellvertretende Vorsitzende des Landesverbandes Rheinland-Pfalz der Lebenshilfe

Sehr geehrte Damen und Herren,

mitten im Leben stellen sich viele Fragen neu, vor allem die
nach den Wegmarken und Schliisselereignissen, die zur Le-
bensmitte hingefiihrt - und dabei lebenspragende Bedeutung
erlangt haben: die Kindheit, die Berufsausbildung, die Fami-
lie - aber auch ganz andere, individuelle Lebensstationen und
-schwerpunkte.

Zwei solche Lebensschwerpunkte markierten unsere Kinder,
die sich beide, nach unkomplizierten Schwangerschaften ein-
drucksvoll und termingerecht zu Wort meldeten. Bis zu diesen
beiden Schliisselereignissen marschierte unsere Familie noch
relativ ungehindert durch das deutsche Gesundheitswesen.

Unser Sohn Robert wéhlte im Jahr 1984 den normalen Ge-
burtsweg. Von unserer Tochter Sarah wurde ich am 31.10.1987
per Kaiserschnitt entbunden und sie zeigte schon durch die
Wahl der Entbindung, dass sie ein ,besonderes” Kind sein
wird.... Und mit ihrer Geburt war der Grundstein fiir einen
bis heute nicht enden wollenden Briefverkehr zwischen Kran-
kenkasse, Pflegeversicherung, Versorgungsamt, Amtsge-
richt, Sozialgericht und Kreisverwaltung gelegt.

Zwischen ihrer Geburt und der Entlassung aus der Klinik am
01.02.1991 vergingen 3 Jahre und 3 Monate, oder anders -
39 Monate, oder 246 Wochen, oder 1.185 Tage, oder 28.440
Stunden. Eine Zeit, in der sich die ganze Familie im Ausnah-
mezustand befand und das Gefiihlschaos mit uns Achterbahn
fuhr. Mein Weltbild geriet ziemlich ins Wanken!
Behinderte Kinder bekommen doch eigentlich immer nur die
,Anderen“!

Bis dahin lebten wir relativ sorgenfrei und ich hatte den Fa-
milienclan gut im Griff. Aber es stand fiir uns alle sofort fest:
Das schaffen wir! Und diese Einstellung erwies sich fiir un-
sere Tochter als lebensrettend.

Damit Sie wissen, wovon ich spreche, hier Sarahs Anamne-
se in Kiirze mit einer kurzen Erklarung fiir Nichtmediziner:
* Spina bifida mit einer lumbosakralen Meningomyelocele
» Offener Riicken“
* Hydrocephalus internus, vp-shuntversorgt
» Aufstauung des Hirnwassers und Ventilableitung in
den Bauchraum
¢ Arnold-Chiari-Il Malformation
»Fehlanlage im Bereich der hinteren Schadelgruppe
* Sekundires Tethered cord
»Verwachsung des Riickenmarkes mit der Verschluss-
narbe

« Hiiftdisplasie, rechts

»Verformung der Hiiftpfanne

Cerebrales Anfallsleiden mit generalisierten tonisch-klo-
nischen Anféllen

»generalisierte Krampfanfille bis zum 12. Lebensjahr
Laryngomalazie mit konsekutiver Apnoeneigung
»Erweichung des Kehlkopfs folglich Neigung zum Atem-
stillstand

Tracheostomie

»Luftrohrenschnitt im 6. Lebensmonat und bis zum 12.
Lebensjahr Sauerstoff versorgt

Neurogene Blasen- und Darmentleerungsstérungen,
»oder auch Windel- und Katheterkind rund um die Uhr.
Cholesteatoma rechts mit Trommelfellrekonstruktion
»Perlgeschwulst des rechten Mittelohrs

und, KlumpfuB links, Knick-SenkfuB rechts.

Oder kurz, Sarah ist geistig und korperlich behindert und
auch heute noch eine 24-Stunden-Herausforderung.

Und um eines klarzustellen: diese Auflistung stellt ihre Be-
hinderung und die daraus entstehenden vielfaltigen Funkti-
onsstorungen dar, nicht die vielen zusdtzlichen Krankheiten,
die sich im Laufe der Jahre dazu gesellten.

Behinderung und Krankheit sind nicht identisch.

Die Geburt eines behinderten Kindes bedeutet immer einen
massiven Eingriff in die bestehende Familienstruktur und
wie sie mit der Situation fertig wird, hdngt ganz entschei-
dend von der Beratung und Betreuung der ,ersten“ Stunde
ab. Wenn man in dieser Zeit erlebt, dass man mit seinen Ang-
sten und Sorgen nicht alleine gelassen wird, dann kann das
entscheidend dazu beitragen, die neue Familiensituation
schneller zu akzeptieren und das behinderte Kind ohne wenn
und aber anzunehmen.

Marz 1989,
Sarahs Zuhause
fiir 3,3 Jahre:

1,5 qm Bettfliche




Die Arzte unserer Klinik hatten Mut und teilten uns gleich
nach der Geburt mit, dass unsere Tochter behindert ist. Das
ist sicher nicht immer moglich, doch ich appelliere an alle
Arzte, iiber eine erkennbare Behinderung so frith wie mog-
lich offen mit den Eltern dariiber zu reden.

Verspitete Ehrlichkeit tut Ihnen weitaus mehr weh. Durch
diese frithe Klarstellung kénnten bereits in der Klinik erste
Kontakte zu Friithberatungsstellen und Selbsthilfegruppen
hergestellt werden. Mit ersten Informationen iiber Behinde-
rung und Krankheit ausgestattet, triagt sich die Last der Ver-
antwortung flir schwierige Entscheidungen, die oft in den
ersten Lebenstagen gefillt werden miissen, leichter.

Y = Sarah
¥ ) e im Oktober 1998

Das Leben mit einem behinderten Kind bedeutet in aller Re-
gel, mit einer Vielzahl von Experten umgehen zu missen,
die man vor der Diagnose Behinderung noch nicht kannte.
Das Verhiltnis von Experten und Eltern hat sich im Laufe
der Jahre deutlich gewandelt. Eltern gelten nicht mehr als
unmiindige Laien, sondern als ,Experten in eigener Sache*.

Dieser Expertenstandard reduziert sich bei den Klinikauf-
enthalten sehr schnell auf Pflege und Fiittern.

Merkwiirdigerweise wird uns dann die ,Elternkompetenz“
aberkannt, wenn es um die medizinische Versorgung unse-
rer Kinder oder Angehdorigen geht. Aber: Wir Eltern sind lern-
fdhige Wesen.

Eltern entwickeln eine Kompetenz fiir ihr Kind und ... El-
tern merken recht bald: Nicht jeder Experte ist hilfreich!

Unsere Tochter hat in den 18 Jahren 16 operative Eingriffe
,uberstanden®, einige davon knapp {iberlebt. Und eines ha-
ben wir festgestellt, es gibt Arzte, die uns kompetent beglei-
tet haben, andere, die erkannt haben, dass es von Vorteil
sein kann, uns als Eltern mit in die Behandlung mit einzu-
beziehen und wieder andere, die beides nicht gelernt haben.

Die Erstversorgung ist in den Fachkliniken meist vorbildlich,
aber wie sieht es aus, wenn die Versorgung vor Ort vom Haus-
arzt weitergefiihrt wird? Wo gibt es qualifizierte Beratung?

Nachdem unserer Krankenkasse bereits zum 2x Mal inner-
halb der 3 Jahre Intensivstationaufenthalt auf das Gebot der
Wirtschaftlichkeit pochte, wurde Sarah als medizinischer
Exot entlassen.

Ausgestattet mit einem umfangreichen Arztbrief und meh-
reren Verordnungen in der Hand, begaben wir uns auf die
Suche nach einer - ihrer Behinderung wirklich angemesse-
nen Versorgung.
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Unser Hausarzt vor Ort riss sich nicht gerade darum, unse-
re Tochter, deren Behinderungskatalog er weder im Pschy-
rembel nachschlagen konnte, und er in seiner Komplexitét
auch in der Ausbildung kaum je erlernt hatte, in seinem Pa-
tientenstamm aufzunehmen.

So lernten wir Deutschland kennen. Es begann ein unge-
wollter Arztetourismus aber ich denke, das Ergebnis kann
sich heute sehen lassen.

Zum Gliick hatten wir uns vor Sarahs Entlassung aus dem
Krankenhaus tiber in Frage kommende Heil- und Hilfsmit-
tel informiert. So entstand im Laufe der Jahre ein hervorra-
gendes Experten-Team. AuBerdem horten wir uns gezielt bei
anderen Betroffenen mit &hnlicher Behinderung um, und lern-
ten aus deren Erfahrungen und Fehlern. Vor allem aber such-
ten und fanden wir kompetente Sanitdtshduser. Was nicht
ganz so einfach war, denn die Bandbreite war da @hnlich breit
gefdchert, wie bei Autowerkstatten.

Es kam Sarahs 18. Geburtstag! - Ein Wendepunkt in der me-
dizinischen Versorgung. Wir verlieBen die gesicherte padia-
trische Versorgung, die Zeit der Gelassenheit war vorbei.
Mir sind noch sehr deutlich die Worte von Gesundheitsmi-
nisterin Ulla Schmidt im Ohr, als sie im Jahr 2000 ihr Werk
vorstellte: ,Der Patient wird der eigentliche Gewinner der Ge-
sundheitsreform sein!“.
Aber ist es eine Gewinnsituation,
« wenn jugendliche und erwachsene Menschen mit schwe-
rer Behinderung auf einer Kinderstation untergebracht
werden, weil sie dort weniger ,storen“?
wenn die Kommunikation zwischen Patient und Klinikper-
sonal nicht klappt, die Mitaufnahme von Angehorigen aber
verweigert wird, da diese den Klinikalltag stéren konnten?
wenn behinderte Menschen Schmerzen verspiiren, von de-
nen sich Arzte und Pflegepersonal nicht vorstellen kon-
nen, dass es sie gibt?
wenn das Pflegepersonal durch mangelnde Ausbildungs-
verordnung nicht in der Lage ist, einen Menschen mit
schwerer Behinderung optimal nach den heutigen Pflege-
standards zu pflegen?
Sind das Gewinnsituationen? (Und das sind nur ein paar Bei-
spiele von vielen!). Oder, ist das alles nur eine emotionale
Uberbewertung des Alltags in einer Klinik oder Arztpraxis?
Wir haben alle diese Situationen mit unserer Tochter durch-
lebt und ... iiberlebt, aber nach gewinnen ist uns nicht zu-
mute.

.

Das Gesundheitsmodernisierungsgesetz traf uns mit voller
‘Wucht: Noch relativ gesund und munter darf der Rest der Fa-
milie am Bonusprogramm der Krankenkasse teilnehmen,
wéhrend wir fiir Sarah, als chronisch kranke und auch noch
behinderte Patientin, die Zeche zahlen.

Neben der Einfiihrung der Patientengebiihr im Heilmittel-
bereich, Zuzahlungen im Hilfsmittelbereich wurden bundes-
weit Festbetrdge fiir aufsaugende Inkontinenzprodukte ein-
gefiihrt.

Festbetrige fiir ableitende Inkontinenzmittel sind ja je nach
Bundesland und Krankenkasse unterschiedlich geregelt.

Erste Auswirkungen hat unsere Tochter schon am eigenen
Leib, bzw. am eigenen Po erfahren: Die Windeln sind
« erheblich diinner geworden
* weniger saugfdhig
* und man wird schneller wund.

Die Hersteller haben das Produkt verdndert, die Hilfsmittel-
nummer, die den Festpreis festlegt, ist aber gleich geblieben.
Sparen ist in diesen Zeiten unvermeidlich, aber man kann
alles tibertreiben, zumal die Folgeschdden die eingesparten
Betrdge bei weitem {ibersteigen werden.

Der Wunsch nach Hilfsmitteln, die wir wirklich benétigen,
halt sich in Grenzen. Doch leider verfiigen die zustandigen
Sachbearbeiter der Krankenkassen nicht {iber die medizini-
schen Grundlagen der verschiedenen Krankheitsbilder und
deren Problematik hinsichtlich der Hilfs- und Heilmittelver-
sorgung.

Auch die Kenntnis tiber die Vielzahl der auf dem Markt an-
gebotenen Produkte und deren Festbetrédge, ist oft unzurei-
chend. Nein, wer tatsdchlich Hilfsmittel benétigt, ist in den
allermeisten Féllen vom Leben genug gestraft, und kann auf
diimmliche Spar-Ermahnungen gern verzichten.

Auch die Arzte des Medizinischen Dienstes waren uns we-
nig hilfreich. Sie sind nicht berechtigt, in die arztliche Be-
handlung einzugreifen. Eigentlich berdt der Medizinische
Dienst die Versicherten. Die Praxis sah leider meist anders
aus, und es diirfte die groBe Ausnahme sein, wenn sich Mit-
arbeiter des MDK wirklich so genau auf dem standig im Um-
bruch befindlichen Hilfsmittelmarkt auskennen, um qualifi-
ziert beraten zu kénnen.

Meist ist es so, dass der Patient zusammen mit dem Arzt,
seinem Therapeuten und einem Fachmann des Sanitdtshau-
ses ein fiir seine Behinderung geeignetes Hilfsmittel ausge-
wahlt hat, um schlieBlich einen Kostenvoranschlag zur Ge-
nehmigung einzureichen.

Und dann kommt in vielen Féllen der Medizinische Dienst
daher und berdt?! Am Ende dieser ,Beratung® steht dann nicht
selten die Ablehnung des Hilfsmittels, weil der Gutachter des
MDK es besser weil oder zu wissen glaubt.

Ohne viel Federlesens wird die begriindete &rztliche Ver-
ordnung abgelehnt. Wie ist das mit der Vorgabe vereinbar,
dass der Medizinische Dienst nicht in die drztliche Behand-

lung eingreift? Ist die Verordnung von Hilfsmitteln etwa
nicht Bestandteil der Behandlung?

Das Sarah heute ein sehr, sehr reges Mitglied unserer Fami-
lie ist und mit Begeisterung die Schule besucht, hitten wir
in den Anfangsjahren nie flir méglich gehalten.

Diese Entwicklung lag ganz bestimmt nicht nur an der me-
dizinischen Versorgung, sondern auch an unseren Bemiihun-
gen, getreu unserem Familienmotto: ,Man muss das Unmog-
liche fordern, um das Mogliche zu erreichen.“ Und diese Be-
mithungen und Anforderungen liegen auch weiterhin vor uns.

Und trotzdem, so schwer das alles gewesen sein mag, un-
sere Familie méchte niemals diese Erfahrungen im Umgang
miteinander missen. Wir lachen, toben, kuscheln, streiten und
vertragen uns. Wir freuen uns tiber Sarahs Entwicklung, die
auch jetzt immer noch voran schreitet.

Ich bewundere die Kraft jedes Familienmitglieds und die
Liebe, die meine beiden Kinder fiireinander empfinden. Den
Mut, den unser ,GroBer” entwickelt hat, sich dem zu stellen,
was da im Alter von 3 Jahren wie eine Lawine auf ihn zu-
kam, ohne Vorwarnung, ohne unterstiitzende GroBeltern
und Familienanhang.

Der Weg bis zu diesem Tag, war ein langer Weg. Aber auch
hier heifit es: ,Der Weg ist das Ziel.“

Wir gingen ihn oft gemeinsam mit Arzten, Therapeuten und
Fachkraften, meistens aber allein.

Gestdrkt durch unsere Erfahrungen und mit den Menschen,
die wir auf diesem Weg kennen gelernt haben, werden wir
ihn auch weiter mit Zuversicht gehen. Werden an so man-
cher Baustelle im Gesundheitswesen von Herzen fluchen und
uns auch gerne als etwas schwierige Eltern einstufen lassen.

Aber wir werden bis an ihr Lebensende das uneingeschrank-
te Urvertrauen unserer besonderen Tochter bewundern, das
nur ein Mensch mit Behinderung haben kann.

Sehr geehrte Damen und Herren,

Gesundheit ist ein hoher individueller Wert. Gesundheit ist
aber auch ein hoher gesellschaftlicher Wert und eine gesell-
schaftliche Aufgabe zugleich. Selten zuvor stand Gesundheit
so im dffentlichen Interesse und auf diesem Interesse miis-
sen wir aufbauen.

Enttduschen wir diese besonderen Menschen nicht!!
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2.3

Stand und Perspektiven der gesundheitlichen Versorgung
von Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung

in Rheinland-Pfalz

Dr. Matthias Schmidt-Ohlemann,

Einleitung: Das Problem

Die zentrale Frage zur Beurteilung der gesundheitlichen Ver-
sorgungslage von Menschen mit Behinderungen lautet: Be-
kommen alle Menschen mit Behinderungen in RLP die Leis-
tungen der Gesundheitsversorgung, die fiir sie notwendig sind
und auf die sie gesetzlich einen Anspruch haben.

Notwendig sind gesundheitliche Leistungen fiir die Men-
schen dann, wenn sie zur Behandlung ihrer Krankheiten,
einschl. Vorbeugung, Diagnostik und Rehabilitation, zur Ent-
wicklung einer individuell optimalen funktionalen Gesund-
heit (im Sinne der ICF) und zur Ermdglichung oder Verbes-
serung der sozialen und beruflichen Teilhabe bendtigt wer-
den und durch sie die Lebensqualitét verbessert wird.

Die gesundheitlichen Leistungen fiir Menschen mit geistiger
und mehrfacher Behinderung umfassen insbesondere:

* MaBnahmen, die der Vorbeugung, Erkennung, Behand-
lung, Nachsorge und medizinischen Rehabilitation bei
Krankheiten, unter denen Menschen mit Behinderung lei-
den, dienen konnen.

MaBnahmen, die Behinderungen, also Beeintrdchtigun-
gen der funktionalen Gesundheit (ICF) und der Teilhabe
bzw. der Inclusion, abwenden, beseitigen, mindern, aus-
gleichen oder eine Verschlimmerung verhiiten kénnen.
MaBnahmen, die Einschrdankungen der Erwerbsféihigkeit
und Pflegebediirftigkeit vermeiden, iiberwinden, mindern
oder eine Verschlimmerung verhiiten kénnen.
MaBnahmen, die den vorzeitigen Bezug von laufenden So-
zialleistungen vermeiden oder laufende Sozialleistungen
mindern konnen.

Auf die Erbringung und Finanzierung vieler Leistungen der
gesundheitlichen Versorgung gibt es einen gesetzlichen An-
spruch, z.B. nach dem Sozialgesetzbuch V fiir gesetzlich Kran-
kenversicherte oder auf Leistungen zur Rehabilitation nach
dem Sozialgesetzbuch IX gegentiber verschiedenen Rehabi-
litationstrdgern, z.B. der Rentenversicherung (SGB VI).

Es gibt auch MaBnahmen, die der Gesundheit dienen, auf
die kein Anspruch nach dem Sozialgesetzbuch besteht, son-
dern Aufgabe der Betroffenen selbst, ihrer Familien oder, so-
weit ihnen dies nicht moglich ist, auch Sache des Sozialhil-
fetrdgers, der Kommune, der Kultusverwaltung oder der Kin-
der-und Jugendhilfe sind (z.B. Leistungen nach dem VIII. oder
XII. Sozialgesetzbuch).
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Insgesamt ist die gesundheitliche Versorgung von Menschen
mit geistiger Behinderung in Rheinland-Pfalz gut ausgebaut.
Allerdings erhalten z.Zt. nicht alle Betroffenen alle notwen-
digen Leistungen in notwendigem Umfang zum richtigen Zeit-
punkt. Die gesundheitliche Versorgung von Menschen mit
geistiger Behinderung ist deshalb verbesserungsbediirftig.

Zum Begriff der geistigen Behinderung

Krankheit und Behinderung werden heute im Bezugsrahmen
der Internationalen Classifikation of Functioning (ICF) der
WHO definiert.

Nach der ICF gilt eine Person dann als funktional gesund
und damit nicht behindert, wenn - vor ihrem gesamten Le-
benshintergrund (Konzept der Kontextfaktoren) -

. ihre kérperlichen Funktionen (einschlieBlich des geistigen
und seelischen Bereichs) und ihre Kérperstrukturen all-
gemein anerkannten (statistischen) Normen entsprechen
(Konzept der Kérperfunktionen und -strukturen),

. sie all das tut oder tun kann, was von einem Menschen
ohne Gesundheitsproblem (Gesundheitsproblem im Sinn
der ICD) erwartet wird (Konzept der Aktivitdten), und
sie zu allen Lebensbereichen, die ihr wichtig sind, Zugang
hat und sich in diesen Lebensbereichen in der Weise und
dem Umfang entfalten kann, wie es von einem Menschen
ohne Beeintrachtigung der Korperfunktionen oder -struk-
turen oder der Aktivitdten erwartet wird (Konzept der Teil-
habe ).

—_

N
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Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinderung wei-
sen als gemeinsames Merkmal Beeintréchtigungen ihrer ko-
gnitiven Funktionen auf. Dabei ist die Bestimmung kogniti-
ver Beeintrachtigungen mittels IQ-Tests umstritten. Zur Be-
schreibung kognitiver Einschrankungen wird heute die Ana-
lyse der Handlungskompetenzen und ihrer Einschrankungen
im konkreten Lebensumfeld bevorzugt. IQ-Tests ermoglichen
jedoch, Teile der kognitiven Leistungsféhigkeit quantitativ
zu erfassen und werden deshalb zur Beschreibung des Schwe-
regrades eingesetzt. Demnach liegt eine leichte kognitive Be-
eintrdchtigung vor, wenn der IQ zwischen 50 und 70 Punk-
ten liegt, eine mittlere bei einem IQ von 35-49, eine schwe-
re bei einem 1Q von 20-34 und eine schwerste bei einem IQ
unter 20 Punkten. Statt der Begriffe geistige Behinderung
oder kognitive Beeintrachtigung wird oft der Ausdruck ,Men-
schen mit Lernschwierigkeiten“ benutzt.

Neben kognitiven Beeintrachtigungen bestehen oft noch zu-
satzlich
* Kérperbehinderungen
(Beeintrachtigung der Motorik und der Mobilitét)
* Sinnesbehinderungen
* Sprachbehinderungen
* Seelische Behinderungen

Treten mehrere Beeintrachtigungen gemeinsam auf, wird von
Mehrfachbehinderungen gesprochen. Je stérker diese Beein-
trachtigungen sind, desto hoher wird meistens der Bedarf an
Unterstiitzung. Statt des Begriffes Mehrfachbehinderung
wird deshalb oft der Ausdruck ,Menschen mit hohem Unter-
stlitzungsbedarf* benutzt.

In der Sprache der ICF liegen bei Menschen mit geistiger Be-

hinderung haufig Beeintrachtigungen folgender Kérperfunk-

tionen vor:

* Beeintrdchtigungen des Lernens

* Beeintrdchtigungen in der sprachlichen Verstandigung

* Beeintrachtigungen in der Motorik

* Beeintrdchtigungen im Abstraktionsvermogen

* Beeintrachtigung der sozialen und emotionalen Reife

« Beeintrichtigung der AuBerung von und im Umgang mit
Gefiihlen

* Beeintrdchtigung des Anpassungsvermogens

Mit dem Begriff geistige Behinderung sind nicht gemeint z.B.

Menschen mit Beeintrdchtigungen des Lernens auf Grund

spezifischer Ursachen, z.B. mit

« Friihkindlichem Autismus

* Psychosozialer Deprivation

* Demenz

¢ Hirnerkrankungen und -traumen (nach dem Kleinkindal-
ter erworben)

» Psychischen Erkrankungen einschl. langfristiger Folgen

Zur Zahl von Menschen mit geistiger Behinderung in
Rheinland-Pfalz

Am 31.12.2003 lebten insgesamt 4.060.000 Personen in
Rheinland-Pfalz. Davon gelten ca. 40.000, d.h. 1%, als geistig
behindert, wenn man eine weite Definition zugrunde legt oder
ca. 20.000, d.h. 0,5% , wenn man eine enge Definition wahlt.
Als korperlich so schwer behindert, das Hilfebedarf in irgend-
einer Form besteht, gelten ca 28.000 Menschen, also 0,7%
(ohne geriatrische Krankheitsbilder).

Exakte statistische Zahlen liegen nicht vor. Letztlich handelt
es sich um Schdtzungen, bei der verschiedene Datenquellen
beriicksichtigt werden.

So weist die Schwerbehindertenstatistik (Schwerbehinderte 1.S.
des SGB IX mit einem Grad der Behinderung von mindestens
50) 79.388 Personen in der Diagnosegruppe Querschnittslédh-
mung, Zerebrale Schdden und geistige Behinderung auf.

In Werkstitten fiir behinderte Menschen sind ca. 12.000 er-
wachsene Menschen beschéftigt, davon leben ca. 4.000 in
Heimen.
Anden verschiedenen Forderschultypen betrugen die Schii-
lerzahlen jeweils:
« Forderschulen mit Schwerpunkt ganzheitliche
Entwicklung: 2 576 SchiilerInnen
« Forderschulen mit Schwerpunkt Lernen:
11.549 SchiilerInnen
* Forderschulen mit Schwerpunkt motorische Entwick-
lung: 1.342 SchiilerInnen
 Forderschulen mit Schwerpunkt soziale und emotionale
Entwicklung: 881 Schiilerlnnen
« Forderschulen fiir Sehbehinderte: 188 Schiilerlnnen
 Forderschulen mit Schwerpunkt Hérbehinderung:
685 SchiilerInnen
 Forderschulen mit Schwerpunkt Sprachbehinderung:
447 Schiilerlnnen

Das sind zusammen 17.668 SchiilerInnen, die 2003 eine For-
derschule besuchten.

Insgesamt 944 Kinder mit Behinderungen lebten in Hei-
men bzw. Internaten.

Besonderheiten bei Menschen mit geistiger Behinderung
im Hinblick auf Gesundheit und Krankheit
Die Gruppe von Menschen mit geistiger oder mehrfacher Be-
hinderung kann im Hinblick auf Krankheit und Gesundheit ei-
ne Reihe von Besonderheiten gegentiber Menschen mit durch-
schnittlicher kognitiver Leistungsfahigkeit aufweisen, z.B.:
* Es bestehen statistisch erhohte Risiken fiir das Auftreten
zusatzlicher Gesundheitsstérungen und Krankheiten als
Folge von Behinderung und chronischer Krankheit (z. B.
gehdufte Harnwegsinfekte bei Querschnittsldhmung, Osteo-
porose-Risiko bei antiepileptischer Behandlung) oder als
weitere Folge einer der jeweiligen individuellen Behinde-
rung zugrundeliegenden spezifischen Ursache (z. B. ge-
hduftes Auftreten von Alzheimer-Demenz oder erhohte
Anfélligkeit fiir Infektionen beim Down-Syndrom)
Héufig liegen komplexe gesundheitliche Beeintrachtigun-
gen und gesundheitliche Schdden (Mehrfachbehinderun-
gen, Multimorbiditét) vor, seltene Krankheiten und Gesund-
heitsstorungen (besonders im Rahmen genetisch beding-
ter Stérungen) treten haufiger auf.
Die Symptome von Krankheiten und Gesundheitsstorun-
gen im kérperlichen und psychischen Bereich kdnnen aty-
pisch ausgepragt sein.
Es konnen mehr oder minder ausgeprégte Einschrankun-
gen der Wahrnehmungs- und Kommunikationsfahigkeit
bestehen beziiglich gesundheitl. Beeintrachtigungen, der
Kooperationsféhigkeit bei diagnostischen und therapeu-
tischen MaBnahmen, der Fahigkeit, sich im Krankheits-
fall angemessen zu verhalten und aktiv zur Genesung bei-
zutragen.
* Verarbeitung und praktische Bewéltigung krankheitsbe-
dingter Einschrdankungen und Belastungen wie Schmerz
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oder Immobilisierung) konnen sich von der anderer Pa-
tientlnnengruppen unterscheiden

Es konnen sich Besonderheiten der Erlebnisverarbeitung
und der Bewiltigung bei belastenden diagnostischen und
therapeutischen Situationen finden

Héufig sind die Moglichkeiten eingeschréankt, Entwicklun-
gen gesundheitlicher Beeintrachtigungen friihzeitig oder
entsprechende Risiken selbstédndig zu erkennen

Haufig sind die Moglichkeiten eingeschréankt, allgemein
verflighare Informationen zu Gesundheitsaspekten, ge-
sunder Lebensfilhrung, Krankheitsvermeidung, zu ge-
sundheitsforderndem und krankheits- bzw. behinderungs-
addquatem Verhalten usw. aufzunehmen und umzusetzen

Besonderer Bedarf von Menschen mit geistiger
Behinderung in der gesundheitlichen Versorgung

Aus diesen Besonderheiten kann ein besonderer Bedarf an

gesundheitlicher Versorgung bei der Behandlung, Rehabili-

tation und teilhabebezogenen gesundheitlichen Leistungen

entstehen. Dieser wird hédufig als behinderungsassoziierter

Mehrbedarf bezeichnet. Dieser umfasst u.a.:

* Hoher Zeitbedarf fiir Untersuchung und Behandlung

* Hoher Bedarf an personaler Unterstiitzung des einzelnen
Patienten

* Notwendigkeit umfangreicher spezifischer Erfahrungen
und spezieller Kenntnisse bei den Fachkréften im Gesund-
heitswesen

« Notwendigkeit der gesundheitlichen Versorgung unmittel-
bar im Wohn- oder Arbeitsumfeld der Betroffenen

* Umfassende Beriicksichtigung der personalen und mate-
riellen Kontextfaktoren

¢ Hoher Bedarf an Medikamenten, Heilmitteln und anderen
Leistungen

« Hoher Bedarf an Kooperation, Vernetzung und Teamarbeit

¢ Hohe Bedeutung von Case- Management

Dieser Bedarf wird nicht immer angemessen gedeckt. Bei-
spiele flir Méngel in der gesundheitlichen Versorgung von
Menschen mit geistiger Behinderung sind etwa:

« bei Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung
werden oft Symptome von Krankheiten und Behinderun-
gen nicht angemessen verstanden und eingeordnet. Da-
durch unterbleiben angemessene therapeutische und pad-
agogische MaBnahmen,

« fiir Menschen mit geistiger Behinderung wird oft nicht das
Mdgliche und Erforderliche getan, um die Folgen von Be-
hinderung im Bereich von Mobilitdt, Kommunikation und
Alltagsaktivitdten mit grundsétzlich verfiigharen Metho-
den und Mitteln zu vermindern,

 bei Menschen mit Lern- oder geistiger Behinderung wird
zu wenig fiir die Minderung von Kommunikationsstorun-
gen und Verhaltensauffélligkeiten getan, um damit ihre
Teilhabe zu ermdglichen,
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¢ bei Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung
unterbleiben oft Préavention und rechtzeitige Behandlung
vermeidbarer gesundheitlichen Stérungen (z. B. Hauter-
krankungen, Dekubitus, Bettldgerigkeit),

bei Menschen mit schwererer geistiger und mehrfacher Be-
hinderung wird haufig das aktivierende Potential von Pfle-
ge mit dem Ziel individueller Férderung nicht genug aus-
geschopft,

Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung wer-
den oft erst verspétet oder quantitativ oder qualitativ un-
zureichend mit Heil- und Hilfsmitteln (Arzneimittel, Kran-
kengymnastik, Brillen , Horgeréte usw.) versorgt,

flir Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung
werden Konzepte zum aktiven Umgang mit altersbeding-
ten kérperlichen und psychischen Storungen, um Pflege-
abhédngigkeit moglichst lange hinauszuzogern, nicht hin-
reichend umgesetzt,

Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung wer-
den wegen korperlicher Beeintrachtigungen und Verhal-
tensauffilligkeiten von sozialer und beruflicher Rehabili-
tation ausgeschlossen, obwohl diese rehabilitationsmedi-
zinisch oder rehabilitationspsychologisch gut behandelt
werden kdnnen,

Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung wird
eine notwendige Krankenhausbehandlung vorenthalten
oder unverantwortlich abgekiirzt

.

.

.

Zur Situation der gesundheitlichen Versorgung von Menschen

mit geistiger Behinderung in Rheinland-Pfalz liegen ver-

schiedene Materialien vor:

¢ Martina Abendroth und Ricarda Naves: ,Die gesundheit-
liche Versorgung von Menschen mit geistigen und mehr-
fachen Behinderungen - Potentiale und Defizite in Rhein-
land-Pfalz - eine empirische Studie in Werkstdtten und Ta-
gesforderstatten.” Dipl. Arbeit EFH Bochum, 2002

« Arbeitsergebnisse des Ausschusses ,,Gesundheit“ des Lan-
desverbandes der Lebenshilfe RLP

« Erfahrungen aus dem Qualitdtszirkel ,Medizin fiir Men-
schen mit Behinderung, KV Koblenz/Rheinland-Pfalz“

« Expertise: ,Gesundheit und Behinderung“ der 4 Fachver-
bande der Behindertenhilfe, hrsg. Vom BEB, Stuttgart 2001.
Auf diese wird verwiesen.

Ziel der Fachveranstaltung: Bestandsaufnahme und
Problemldsungsoptionen

Die Veranstaltung der Lebenshilfe gemeinsam mit der KV
Rheinland-Pfalz am 24. Juni 2006 zielt vorwiegend auf eine
Bestandsaufnahme der ambulanten Versorgung von Men-
schen mit geistiger Behinderung. Dabei steht die Rolle der
Vertragsérzte im Vordergrund. Insofern werden nicht alle
Bereiche der gesundheitlichen Versorgung beriicksichtigt.

Im Hinblick auf die gesundheitliche Versorgung behinderter
Menschen lassen sich systematisch 3 Systeme unterscheiden:
« Das allgemeine Regelversorgungsystem (ARVS)

» Das spezielle Regelversorgungssystem (SRVS)

« Das teilhabeorientierte Versorgungssystem (TVS)

Das aligemeine Regelversorgungssystem (ARVS) umfasst die Er-
kennung und Behandlung hédufiger Krankheiten, die auch
behinderte Menschen treffen kdnnen, jedoch nicht spezi-
fisch damit assoziiert sind. Dazu gehdren insbesondere

Ambulante Versorgung

¢ Hausarzt

e Facharzt

* Psychotherapeut

¢ Arzneimittel

« Heilmittel (Physiotherapie, Ergotherapie, Logopédie,
Podologie; physikalische Medizin)

 Hilfsmittel

* Transportleistungen

* Zahndrztliche Versorgung

* Ambulante Medizinische Rehabilitation

* Héusliche Krankenpflege

Stationdire Versorgung
¢ Krankenhausbehandlung im Allgemeinkrankenhaus
« Stationdre medizinische Rehabilitation

Das ARVS ist in Rheinland-Pfalz gut ausgebaut. Die spezifi-
schen Probleme von Menschen mit geistiger Behinderung,
werden nicht immer ausreichend beriicksichtigt.

Das spezielle Regelversorgungssystem (SRVS) umfasst speziel-
le diagnostische und therapeutische Leistungen fiir speziel-
le Krankheitsbilder, die mit Behinderungen verbunden sein
konnen und die das allgemeine Regelversorgungssystem
nicht bedarfsgerecht erbringen kann.

Ambulante Versorgung

» Sozialpddiatrische Zentren (SPZ) (Friihforderung)

 Psychiatrische Institutsambulanzen (PIA)

* Spezialambulanzen, z.B. die Spina- bifida Ambulanz in
Mainz

* Hochschulambulanzen

¢ Ambulanzen fiir die ambulante Behandlung in Einrichtun-
gen der Behindertenhilfe (§ 119a)

¢ Ambulante Behandlung im Krankenhaus (§ 116b)

* Erméchtigte Krankenhausérzte

* Erméchtigte Institute

« Partiell: Mobile Rehabilitation

Stationdire Versorgung

» Abteilungen fiir spezifische operative Eingriffe
(z.B. Neurochirurgie, Urologie, Orthopédie)

« Spezifische Rehabilitationskliniken auch fiir behinderte
Menschen
* Geriatrische Rehabilitationseinrichtungen

Das SRVS ist in Rheinland-Pfalz z.T. gut und sehr gut, z.T.
unzureichend ausgebaut, einige Spezialangebote fehlen im
Lande, z.B. die spezialisierte operative Orthopédie.

Das teilhabeorientierte Versorgungssystem (TVS) hat folgende

Aufgaben:

* Es dient der Ermoglichung und Erleichterung der Teil-
habe und nicht unmittelbar und priméar der Behandlung
oder medizinischen Rehabilitation

 Es ergdnzt das Regelversorgungssystem und ist in die-
sem nicht enthalten

 Es wird nur teilweise durch die Krankenversicherung
finanziert, teilweise erfolgt die Finanzierung durch
andere Trdger z.B. Sozialhilfetrdger, Kultusverwaltung
u.a. oder die Betroffenen selbst.

Zum teilhabeorientierte Versorgungssystem (TVS) gehéren

insbesondere:

« Die drztlichen Dienste in Einrichtungen der Behinder-
tenhilfe, ggf. auch erméchtigt zur Behandlung von
externen Patienten

« Die therapeutischen Dienste der Einrichtungen der
Behindertenhilfe (Kindergérten, Schulen, Heime,
Werkstatten, Tagesforderstétten)

* Die Landesérzte fiir Behinderte

* Die drztlichen Dienste der Gesundheits- und
Integrationsamter

* Beratungsstellen fiir unterstiitzte Kommunikation,
z.T. nur fiir interne Klienten, z.B. einer Schule,

z.T. offen fiir externe Klienten
¢ Die mobile Hausfriihforderung

Entsprechende Aufgaben tibernehmen z.T. auch

* Die Sozialpddiatrischen Zentren

 Spezialambulanzen wie Spina bifida Ambulanz,
Rehabilitationsmedizinischer Dienst Orthopédie

» Psychiatrische Institutsambulanzen

* Einrichtungen der Mobilen Rehabilitation

Die Aufgaben und die Arbeitsweise im teilhabeorientierten

Versorgungssystem lassen sich folgendermaBen beschreiben:

 Rehabilitationsmedizinisches interdisziplindres Assess-
ment (ICF) (einschlieBlich jéhrlicher Kontrollen) als gesund-
heitsbezogene Untersuchung und Beratung (GUB)

« Erarbeitung eines Hilfeplanes unter Nutzung medizini-
schen Wissens mit dem Ziel Verbesserung der funktio-
nalen Gesundheit und der Teilhabe insbesondere fiir
- Selbstversorgung, Pflege und Assistenz
- Kommunikation
- Mobilitat
- Zukunftsplanung und Bewéltigung der Behinderung
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- Beschaftigung und Arbeit
- Lernen, Bildung und kulturelle Teilhabe
- Emotionale und psychische Stabilitdt
- Gestaltung der Kontextfaktoren (Soziales, personales
und materielles Umfeld)
- Lebensweltvertrdgliche Organisation medizinischer
MaBnahmen
« Unterstiitzung bei gesundheitshezogenem Selbst/Fremd-
management
« Hilfe bei der Einleitung und Umsetzung medizinischer
Anteile des Hilfeplanes/ Case-Management
« Sozialmedizinische Beurteilung und Begutachtung, leis-
tungsrechtliche Beratung, LeistungserschlieBung

Das teilhabeorientierte Versorgungssystem ist ein wesentli-

cher Bestandteil des Hilfemixes fiir Menschen mit geistigen
und mehrfachen Behinderungen, steht in Rheinland-Pfalz gut

ausgebaut vorwiegend fiir kdrperbehinderte Menschen, fiir

geistig behinderte Menschen jedoch nicht in ausreichendem
MaBe zur Verfligung.

Probleme in der gesundheitlichen Versorgung
in Rheinland-Pfalz nach der Studie von Abendroth/
Naves

In der Studie werden Interviews von125 Personen in 4 Werk-

stétten flir behinderte Menschen und Tagesférderstétten ana-

lysiert:

* Bei 20 % der Personen bestehen Probleme bei der Fahrt
zum Arzt

« Nur 28 Personen erhalten ein jahrliches Assessment

* Spezialambulanzen werden in ldndlichen Regionen nicht
aufgesucht

¢ Spezialambulanzen fiir Menschen mit geistiger
Behinderung sind kaum verfiighar

¢ Insgesamt hohe Zufriedenheit mit der ambulanten
hausérztlichen Versorgung

¢ 18 Personen nannten Zeitmangel, 25 mangelndes
Einfiihlungsvermogen der Arzte

¢ 30 Personen beklagen Schwierigkeiten, einen fiir
ihre Behinderung qualifizierten Arzt zu finden

« Bereits 2002 erhielten 19 Personen nicht die
notwendigen Rezepte filir Krankengymnastik

* 27 Personen mussten Heil- oder Hilfsmittel selbst
finanzieren oder auf die Versorgung verzichten

« Fehlender Einsatz von Kommunikationshilfen in
3 von 4 Standorten

* Die Hilfsmittelversorgung ist durch Ablehnungen,
Verzogerungen, Kiirzungen und Konflikte durch die
Krankenkassen erheblich erschwert

* Die Angehdrigen sind oft tiber Finanzierungsmoglich-
keiten nicht ausreichend informiert.
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Zur ambulanten arztlichen Versorgung
in Rheinland-Pfalz

Die ambulante drztliche kurative Versorgung von Menschen mit

geistiger Behinderung ist im allgemeinen und speziellen Re-

gelversorgungssystem in Rheinland-Pfalz nicht durchgehend

bedarfsgerecht gesichert, v.a. bei schwerstbehinderten, ver-
haltensauffélligen, psychisch kranken oder zugleich multimor-

biden Patienten mit geistiger Behinderung, insbesondere
wenn sie nur geringe soziale Unterstiitzung erhalten

Als Probleme bei den Vertragsdrzten werden insbesondere

beklagt:

« Arzte haben zu wenig Zeit

« Arzte kommen nicht nach Hause oder in die Einrich-
tung, v.a. Fachdrzte (Hausbesuche werden abgelehnt)

« Arzte erkennen Krankheiten bei MmgB nicht oder zu
spt oder unternehmen zu wenig zur Abkldrung

« Arzte kénnen mit Verhaltensauffalligkeiten nicht umge-
hen

* Psychische Erkrankungen werden bei geistig behinder-
ten Menschen oft nicht oder zu spat erkannt (sog. Dop-
peldiagnosen)

« Praxen sind nicht barrierefrei

« Arzte {iberweisen nicht an Fachambulanzen, z.B. PIA

* Wohnortnahe Angebote fiir Kinder- und Jugendpsychia-
trie fehlen oft

 Die interdisziplindre Forderung und Behandlung in den
SPZ wird nach Erreichen des 18. Lebensjahres von den
Vertragsdrzten nicht fortgefiihrt.

« Arzte kennen behinderungsassoziierte Syndrome nicht
gut genug

« Arzte kennen die Rechte der Betroffenen (Leistungs-
recht, Schwerbehinderung, RehamaBnahmen etc.)
nicht gut genug

Die bedarfsgerechte und qualitativ angemessene Versorgung
mit Heil- und Hilfsmitteln sowie Arzneimitteln ist nicht mehr
durchgéngig gesichert.

¢ Arzneimittel werden z.T. sehr restriktiv verordnet, z.T.
ohne Beriicksichtigung der Ausnahmemoglichkeiten in
der OTC-Liste.

Die Selbstfinanzierung ausgegrenzter Arzneimittel ist
vielen behinderten Menschen auf Grund mangelnden
Einkommens nicht moglich, v.a. wenn diese in hohem
MaBe notwendig sind (Gruppe mit Risikokumulation in-
nerhalb der behinderten Menschen)

Heilmittel werden zunehmend restriktiv verordnet, z.T.
auch von den Kassen nicht mehr genehmigt (AOK Hes-
sen)

Therapeuten sind oft nicht ausreichend qualifiziert/Be-
handlungsmaBnahmen sind nicht immer effektiv, zu
kurz, hohe Eigenbeteiligung

Hilfsmittel werden von den Krankenkassen oft nicht
zeitnah bearbeitet, sehr restriktiv und oft ohne Sachver-

.

.

stand, oft ohne MDK, beurteilt, von den Sanitiatshausern
oft schleppend bearbeitet. Wochen- und monatelange
Unterversorgung oder Fehlversorgungen sind die Folge.

Das Regelversorgungssystem bietet zuwenig spezielle Be-

handlungseinrichtungen an, in denen die Krankheiten von

Menschen mit geistiger Behinderung bedarfsgerecht ver-

sorgt werden, insbesondere fehlen

* Spezifische neuroorthopéddische ambulante und stationd-
re (operative) Behandlungsmoglichkeiten bei Mehrfach-
behinderten z.B. mit Spastik

» Spezifisch kompetente psychiatrische Behandlung, v.a.
bei Doppeldiagnosen, insbesondere in der ambulanten
Kinder- und Jugendpsychiatrie

* Angebote an Psychotherapie fiir Menschen mit geistiger
Behinderung (u.a. Verhaltenstherapie einschl. systemi-
scher und familientherapeutischer Behandlungsmoglich-
keiten)

Positiv zu bewerten ist z.B. die Versorgungslage durch die SPZs,
die neurochirurgische und urologische Sprechstunde Unikli-
nik Mainz, und eine Reihe von speziellen Einrichtungen.

Das Regelversorgungssystem kann die Forderung der Teil-
habe und die Vermeidung oder Minderung von Krankheits-
folgen oder die Beeinflussung von Kontextfaktoren (ICF)
nicht ausreichend leisten. Bedarfsgerechte und erreichbare

Angebote einer teilhabebezogenen Versorgung fiir geistig be-

hinderte Menschen fehlen jedoch weitgehend.

¢ Es fehlt in den meisten Fillen ein regelméBiges Assess-
ment bzw. eine gesundheitshezogene Untersuchung und
Beratung einschlieBlich der Stellung einer Prognose und
Einschdtzung von Verbesserungsmaoglichkeiten durch
medizinische MaBnahmen

Im [HP fehlen gesundheitshezogene MaBnahmen haufig.
(Auch diagnostische Angaben sind meist unvollstédndig)
Notwendige MaBnahmen unterbleiben oder werden
nicht konkret umgesetzt. Dadurch bleiben Teilhabemdog-
lichkeiten ungenutzt.

Die Betroffenen und ihre Angehdrigen bzw. Bezugsper-
sonen erhalten zu wenig Unterstiitzung durch das Regel-
versorgungssystem. Dadurch wird das primére soziale
Netzwerk tiberfordert oder es bleiben Teilhabechancen
ungenutzt.

Die frithzeitige Entlassung aus dem Krankenhaus be-
wirkt eine Uberforderung der Bezugspersonen, da eine
wirksame Unterstiitzung i.S. der Behandlungspflege
nicht durchgehend sichergestellt ist, ebenfalls nicht im-
mer die zeitnahe drztliche Prasenz

Angehorige oder gesetzliche Betreuer wissen oft nur we-
nig iiber Finanzierungs- und Hilfemdéglichkeiten, z.B.
das Personliche Budget, iiber Wohnungsgestaltung,
Hilfsmittel oder auch tiber Pflege- und Versorgungsstan-
dards etc.

.

.

(=

* Bei nicht sprechenden Menschen sind die Moglichkeiten
der unterstiitzten Kommunikation oft noch nicht be-
kannt bzw. entwickelt.

Vorschlége fiir Rheinland- Pfalz zur weiteren
Entwicklung

Welche Vorschldge kénnen nun unterbreitet werden, um die
ambulante gesundheitliche Versorgung von Menschen mit
geistiger Behinderung in Rheinland-Pfalz zu verbessern?

1. Die Qualifikation von Arzten, Therapeuten, Pflegekriften
und anderen Akteuren im Gesundheitswesen bzgl. der
Gesundheits-/Krankheitssituation und des Unterstiitzungs-
bedarfes von Menschen mit geistiger und mehrfacher Be-
hinderung ist zu verbessern. Dazu sollten auch Fortbildun-
gen durch die KV und die Aufnahme entsprechender The-
men in die Qualitatszirkelarbeit vor Ort gehdéren. Die Fach-
gesellschaften und Verbdnde werden aufgefordert, dafiir
Informationsmaterialien und Fortbildungskonzepte zu ent-
wickeln. Gegebenenfalls sind zertifizierte Weiterbildungen
anzubieten.

N

. Menschen mit geistiger Behinderung sollten die Chance
eines regelmaBigen Assessments mittels GUB in bedarfs-
gerechten Abstdnden, zumindest an biographischen Wen-
depunkten, erhalten. Deren Ergebnisse sollten obligato-
risch in den individuellen Hilfeplan einbezogen werden.

w

. Um Regresse fiir Vertragsarzte und deren Befiirchtungen
vor Uberschreitung der RichtgréBen durch Behandlung be-
hinderter Menschen zu vermeiden und so eine bedarfsge-
rechte Verordnung von Heilmitteln zu fordern, sollte die
Vorabanerkennung von Praxisbesonderheiten fiir die ver-
ordnenden Arzte fiir Heil- und Arzneimittel fiir behinder-
te Menschen entsprechend definierter Diagnosegruppen
analog der Losung in Nordrhein zwischen KV und Kran-
kenkassen vereinbart werden

=

. Der Zeitmehraufwand bei der Behandlung behinderter Pa-
tienten sollte nicht nur Hausérzten, Kinderarzten und Ner-
vendrzten, sondern auch anderen Facharztgruppen vergii-
tet werden.

<)l

. Die Hilfsmittelversorgung sollte qualitativ verbessert, das
Genehmigungs- und Herstellungsverfahren deutlich be-
schleunigt und die Genehmigungspraxis wesentlich an der
Teilhabe orientiert werden.

. Es sollte ein Verzeichnisses qualifizierter Arzte und The-
rapeuten einschl. Zahnérzten sowie von vorhandenen Spe-
zialeinrichtungen und teilhabeorientierten Versorgungs-
einrichtungen erstellt werden.
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7. Gesundheitsdienste an Einrichtungen der Behindertenhil-
fe sollten gedffnet werden und einen primér regionalen und
nicht nur institutionsspezifischen Versorgungsauftrag er-
halten.

®

Die Anerkennung von Ambulanzen nach § 119a und 116b
SGB V im Sinne von Kompetenzzentren und die Erteilung
von personlichen oder Institutsermdchtigungen fiir Ex-
perten an Krankenhdusern und Rehaeinrichtungen fiir
die Behandlung erwachsener Menschen mit geistiger Be-
hinderung sollte im Rahmen eines regional differenzier-
ten Versorgungssystems gefordert werden. Die Infrastruk-
tur zur Erbringung hochspezialisierter Leistungen (Neu-
rochirurgie bei Hydrocephalus, Epileptologie, kompeten-
te Kinder- und Jugendpsychiatrie etc.) ist zu erhalten bzw.
auszubauen.

9. Es sollte mdglich sein, auch Schwerpunktpraxen fiir die
Versorgung von Menschen mit geistiger und mehrfacher
Behinderung einzurichten.

10. Die Zusammenarbeit der Personen und Einrichtungen im
Gesundheitswesen mit der Selbsthilfe und den Behinder-
tenorganisationen sollte ausgebaut werden.

—_
—_

. Beratungsstellen fiir Unterstiitzte Kommunikation und
technische Hilfen sollten nach Spezialisierung differen-
ziert flichendeckend im Sinne eines Netzwerkes zur Ver-
fligung stehen.

—_
N

. Alle Einrichtungen des Gesundheitswesens sollten inner-
halb von 5 Jahren barrierefrei sein. Keine Neuzulassung
oder Umbau nicht barrierefreier Gebdude.

13. Ermdglichung Mobiler Rehabilitation fiir Menschen mit
Behinderung.
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Fazit

¢ Die Auswertung der Erfahrungen von Menschen mit
geistiger und mehrfacher Behinderung mit dem Gesund-
heitssystem zeigt einerseits eine hohe Zufriedenheit,
andererseits auch erhebliche Liicken und Unzuldnglich-
keiten bis hin zu Unter- und Fehlversorgung, z.T. auch
Uberversorgung.

Die Teilhabemdglichkeiten kénnen durch eine sachge-
rechte, nicht nur die Behandlung sondern die Teilhabe
in den Vordergrund stellenden Gesundheitsversorgung
in vielen Féllen wesentlich verbessert und die Bezugs-
personen wesentlich unterstiitzt werden. Damit kann im
Einzelfall auch der Bedarf an Fremdhilfe reduziert wer-
den.

Dazu bedarf es einer entsprechenden Infrastruktur, die
das allgemeine und das spezielle Regelversorgungssys-
tem nicht aus sich hervorbringen kann. Das Konzept der
Gesundheitsversorgung muss deshalb entsprechend op-
timiert, d.h. teilhabeorientiert fortentwickelt und um die-
sen Anteil ergdnzt werden.

Spezielle kurative und teilhabeorientierte gesundheits-
bezogene Leistungen sollten am Lebensort verfiighar
sein, auch auBerhalb von Einrichtungen der Behinder-
tenhilfe und selbstversténdlicher Bestandteil des indivi-
duellen Hilfeplanes sein.

.

Viele Moglichkeiten sind in Rheinland-Pfalz schon vorhan-
den und miissen nur gesichert, optimiert, ausgebaut oder ver-
flighar und erreichbar gemacht werden. Dies sollte in einer
gemeinsamen Anstrengung aller Beteiligten gelingen. Bis-
lang ist der gesundheitlichen Versorgung von Menschen mit
Behinderung nicht geniigend Aufmerksamkeit gewidmet
worden. Deshalb ist diese Veranstaltung von Lebenshilfe und
KV Rheinland-Pfalz als ein wichtiger Schritt fiir eine Verbes-
serung zu sehen.

2.4

Ambulante drztliche Versorgung von Menschen mit geistiger
und mehrfacher Behinderung im Spannungsfeld von EBM,
Fallobergrenzen und Praxisbudgets

Sanitatsrat Rainer Hinterberger, Vor ismitglied der K arztlichen Vereinigung Rhei i-Pfalz

Die medizinische Versorgung von Patienten, die in einer ge-
setzlichen Krankenkasse versichert sind, liegt im ambulan-
ten Bereich von einigen Ausnahmen abgesehen in der Hand
der niedergelassenen Vertragsarzte, frither auch Kassenarz-
te genannt. Dies hat seine gesetzliche Grundlage im sog. Si-
cherstellungsauftrag der Kassenérztlichen Vereinigungen
nach §§ 72 ff SGB V. Dieser gilt auch fiir die ambulante drzt-
liche Versorgung von Menschen mit Behinderungen.

Die Handlungsspielrdume der Vertragsdrzte bei der Versor-
gung behinderter Menschen sind durch eine Reihe von Vor-
schriften begrenzt. Diese betreffen u.a. die Finanzierung der
arztlichen Tatigkeit, die Zahl der behandelbaren Patienten je
Praxis und die Begrenzungen der Mengen verordnungsfahi-
ger Leistungen z.B. von Arzneimitteln und Heilmitteln (z.B.
Krankengymnastik) und wirken sich in der Praxis des Kas-
senarztes erheblich aus.

Nachfolgend werden einige wichtige Grundlagen der Orga-
nisation und Finanzierung der ambulanten arztlichen Ver-
sorgung von Menschen mit Behinderungen beschrieben.

Gebiihrenordnung: EBM und GOA

Der einheitliche BewertungsmaBstab, der sog. EBM 2000
plus ist die Gebiihrenordnung fiir gesetzlich krankenversi-
cherte Patienten und stellt zugleich eine Art Leistungsver-
zeichnis flir Vertragsérzte dar.

Die Gebiihrenordnung fiir Arzte, die GOA, ist demgegeniiber
das Gebiihrenverzeichnis fiir drztliche Leistungen bei Privat-
patienten.

Grundlage des EBM ist das Fiinfte Sozialgesetzbuch (SGB V).
In § 87 Abs. 2 ist festgelegt: "Der einheitliche Bewertungs-
maBstab bestimmt den Inhalt der abrechnungsfahigen Lei-
stungen und ihr wertméBiges, in Punkten ausgedriicktes
Verhéltnis zueinander; soweit moglich, sind die Leistungen
mit Angaben flir den zur Leistungserbringung erforderli-
chen Zeitaufwand des Vertragsarztes zu versehen."

Die Rahmenstruktur des seit dem 1. April 2005 geltenden
EBM 2000plus wird zudem durch das am 1. Januar 2004 in
Kraft getretene GKV-Modernisierungsgesetz (GMG) vorgege-
ben. Neu daran ist, dass die Leistungen in Komplexen bzw.
Fallpauschalen zusammenzufassen und kooperative Versor-

gungsformen besonders zu beriicksichtigen sind.

Der EBM wird durch den Bewertungsausschuss beschlos-
sen, der sich paritdtisch aus Vertretern der Spitzenverbdande
der Krankenkassen und der Kassendrztlichen Bundesvereini-
gung (KBV) zusammensetzt.

Jede abrechenbare Leistung hat eine Ziffer, die EBM-Num-
mer, und eine Punktzahl.

Beispiele fiir solche EBM-Nummern und deren Punktzahlen:

e GOP 01410 Hausbesuch 400 Punkte

¢ GOP 03110 erstmaliger Arzt-Patientenkontakt im
Quartal bis 5. Lj. 155 Punkte

¢ GOP 03111 erstmaliger Arzt-Patientenkontakt im
Quartal vom 5. Lj. bis zum 59. Lj. 145 Punkte

¢ GOP 03112 erstmaliger Arzt-Patientenkontakt im
Quartal ab 60. Lj. 255 Punkte

* GOP 03115 jeder weitere Arzt-Patientenkontakt im
Quartal 35 Punkte

¢ GOP 03321 Belastungs-EKG 545 Punkte

* GOP 05330 Anésthesie oder Kurznarkose 2285 Punkte

Das drztliche Honorar ergibt sich aus der Punktzahl, multi-
pliziert mit dem Punktwert, der variabel ist. Dem seit 1. April
2005 giiltigen EBM lag ein kalkulatorischer Punktwert von
5,11 Cent zu Grunde. Tatsdchlich ausgezahlt werden je nach
Fachgruppe und Region Punktwerte zwischen 2 und 4 Cent.

Fiir die Behandlung chronisch kranker Patienten sind im EBM
2000 plus spezielle Abrechnungsmaoglichkeiten fiir Hausérz-
te und Kinderirzte geschaffen worden, und zwar z.B.:

* Behandlung und Betreuung eines Patienten mit chro-
nisch-internistischer Grunderkrankung: 455 Punkte im
Behandlungsfall

Betreuung eines Pat. mit chronisch-degenerativer
und/oder entzlindlicher Erkrankung des Bewegungsap-
parates: 355 Punkte im Behandlungsfall

Koordination der hausdrztlichen Betreuung bei Pat. mit
mindestens einer der nachfolgenden Indikationen:
Hemiparese, spastische Di- oder Tetraplegie, komplexe
zerebrale Dysfunktion, Anfallsleiden, Psychosen, Autis-
mus, Mukoviszidose u. a.: fiir Kinderédrzte 835 Punkte
im Behandlungsfall.

Punkte stellen das wertméBige Verhéltnis der abrechnungs-
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fahigen Leistungen zueinander dar. Die betriebswirtschaft-
liche Berechnung des EBM wurde mit einem Punktwert von
5,11 Eurocent kalkuliert! Der durchschnittliche ausgezahlte
Punktwert lag in Rheinland-Pfalz bei ca. 3 Eurocent. Ein Be-
handlungsfall umfasst die Behandlung eines Patienten in ei-
nem Quartal.

Mit diesen speziellen Ziffern sollte eigentlich der umfang-
reiche Beratungs- und Behandlungsmehrbedarf eines Arz-
tes bei der Betreuung dieser Patientengruppen abgegolten
werden. Dies ist allerdings bei diesen Punktwerten nicht an-
gemessen moglich.

Fallzahlbegrenzung

Um zu verhindern, dass Arzte zu viele Leistungen abrech-
nen und wegen des Verdienstes zu viele Patienten behan-
deln, wurde eine Fallzahlbegrenzung eingefiihrt. Die Fallzahl-
begrenzung erfolgt im HonorarVerteilungsMaBstab (HVM).
Dazu wird mit den Krankenkassen ein HonorarVerteilungs-
Vertrag abgeschlossen.

Entsprechend des HVM wird je Praxis eine Grenzfallzahl
festgelegt, die festlegt, fiir wieviele Patienten (Félle) der Kas-
senarzt maximal eine Verglitung erhlt. Diese Grenzfallzahl
setzt sich zusammen aus dem Mittelwert der Fallzahlen al-
ler Praxen je Arztgruppe multipliziert mit dem Faktor 1,1.
Grundlage sind die Quartale 3/2004 bis 2/2005, d.h. die Zahl
der Patienten, fiir die eine Vergilitung abgerechnet werden
kann, sind auf die Zahlen der Quartalswerte der Vorjahre be-
grenzt.

Jede weitere Erkldrung fithrt nur zur Verwirrung: z.B. 60%
des anerkannten Leistungsbedarfs werden mit einem festen
Punktwert vergiitet, die tibrigen 40 % lediglich mit einem floa-
tenden Punktwert, der umso niedriger ist, je mehr Patienten
viele Leistungen erhalten haben, usw.

Praxisbudgets und RichtgréBen

Inzwischen ist allgemein bekannt, dass die Mengen an Arz-
neimitteln und Heilmitteln, die ein Vertragsarzt im Jahr bzw.
im Quartal verordnen kann, begrenzt sind.

So gibt es ein Arzneimittelbudget, das in der RichtgréBen-
vereinbarung von der Kassendrztlichen Vereinigung mit den
Krankenkassen auf Landesebene vereinbart und dann auf die
jeweils einzelne Praxis heruntergerechnet wird. Daraus er-
geben sich fiir den einzelnen Arzt RichtgroBen je Patient, die
er im Durchschnitt seiner Praxis nicht iiberschreiten darf.

Solche RichtgroBen bestehen z.B. fiir Arznei- u. Verbands-
mittel und betragen inkl. Sprechstundenbedarf je Patient im
Durchschnitt im Quartal z.B. : s. Tabelle
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RichtgroBen 2006
KV RLP
Bereich: Regionalzentrum Koblenz

Arznei- und Verbandmittel, inkl. Sprechstundenbedarf

Fachgruppe " RichtgroBe RichtgroBe stiltigkeit
2006
R
Augenarzte 8,37 € 15,82 € ab 01.01.2006
Chirurgen 14,33 € 20,44 € ab 01.01.2006
Gynédkologen 12,34 € 26,24 € ab 01.01.2006
HNO-Arzte 11,45 € 7,09 € ab 01.01.2006
Hautdrzte 21,85 € 20,78 € ab 01.01.2006
Internisten 58,18 € 133,05 € ab 01.01.2006
Kinderirzte 24,97 € - ab 01.01.2006
Neurologen/ Psychiater/
Nervenirzte 111,36 € 129,34 € bis 31.03.2006
109,34 € 128,62 € ab 01.04.2006
Orthopdden 9,74 € 17,50 € ab 01.01.2006
Urologen 31,43 € 80,25 € ab 01.01.2006
Allgemeindrzte/
Praktische Arzte 4717 € 162,15 € ab 01.01.2006

1) ohne ermachtigte Arzte

Also z.B. fiir Internisten: Mdnner/Frauen (Nichtrentner):
58,18 € bzw. fiir Rentner: 133,05 €. D.h.: ein Internist darf
fiir Ménner im Durchschnitt nicht mehr als fiir 58,18 € Arz-
neimittel verordnen. Bendtigt ein Patient z.B. Arzneimittel
fiir 200 € muss der Arzt 3 weitere Patienten haben, denen
von ihm kein Medikament verschrieben wird.

Evtl. Uberschreitungen werden erfasst und daraufhin wird
der Arzt einer Priifung unterzogen. Er muss diese Uber-
schreitungen dann begriinden, z.B. mit Praxisbesonderhei-
ten. Solche Praxisbesonderheiten konnen z.B. die Betreuung
schwer chronisch kranker oder behinderter Menschen sein,
wenn diese im Einzelfall extrem hohe Medikamentenkosten
verursachen oder in der Praxis besonders viele schwer kran-
ke oder behinderte Menschen betreut werden, z.B. im Rah-
men einer Heimbetreuung. Ndheres s.u. unter Regress.

Auch filir Heilmittel, also z.B. Massagen, Krankengymnastik,
Logopddie, Lymphdrainage oder Ergotherapie existieren
RichtgréBen, d.h. je Patient kann im Durchschnitt nur eine
bestimmte Summe an Heilmitteln im Quartal verordnet wer-
den. Die Verordnungen durch den Kassenarzt unterliegen den
strengen Regeln der Heilmittelrichtlinien. Auch hier wird die
Verordnung nach Wirtschaftlichkeit gepriift, bei Uberschrei-
tung der RichtgroBen oder bei falscher Verordnung muss der
Arzt evt. mit seinem Honorar haften, d.h. er wird in Regress
genommen.

RichtgroBen 2006
KV RLP
Bereich: Regionalzentrum Koblenz

Heilmittel
RichtgroBe
2006
M/F
Chirurgen 11,97 € 20,16 € formelle
Bekanntgabe
HNO-Arzte 5,03 € 1,95€ ab 01.01.2006
Internisten 4,49 € 10,24 € bis 31.03.2006
4,23 € 10,24 € ab 01.04.2006
Kinderarzte 13,99 € - ab 01.01.2006
Orthopdden 21,48 € 24,25 € ab 01.01.2006
Allgemeinérzte/
Praktische Arzte 7,80 € 21,47 €  ab 01.01.2006
1) ohne erméchtigte Arzte

Was bedeutet Regress?
(Arzneimittel- oder Heilmittelregress)

Der verordnende Arzt muss die im Vergleich zu den ande-
ren Arzten seiner Fachgruppe zuviel verordneten Medika-
mente aus seinem Honorar erstatten, wenn er die Uber-
schreitungen nicht aus Praxisbesonderheiten heraus begriin-
den kann.

Was tun? Zur Regressvermeidung darf der Vertragsarzt nur
das Notwendige verordnen und muss die Verordnung von teu-
ren Medikamenten besonders gut begriindet dokumentieren
und Praxisbesonderheiten festhalten und ggf. offenlegen wie
z.B. die Betreuung eines Heimes.

Ein solcher Regress bedeutet meist zundchst Honorark{ir-
zung, gegen die dann Widerspruch eingelegt werden kann
- ein oft sehr aufwédndiger, mithsamer und nicht immer ganz
erfolgreicher Prozess fiir den Vertragsarzt, daimmer mal auch
Dokumentationsfehler passieren, die zu seinen Lasten gehen.

Behinderte Menschen bendétigen oft viele Arzneimittel und
viele Heilmittel. Je mehr behinderte Patienten ein Vertrags-
arzt in seiner Praxis hat und je mehr kranker diese sind, de-
sto mehr steigt sein Risiko, die RichtgréBen zu iiberschrei-
ten und deshalb in Regress genommen, zumindest intensiv
gepriift zu werden. Dies fiihrt bei den Vertragsirzten zu
Angsten und zu Vorbehalten.

Deshalb versucht die KV, hier zu helfen und bietet den Ver-
tragsdrzten direkte personliche Beratung an.

Ansprechpartner sind (Stand Juni 2006):

* bei den Arzneimitteln Frau Dr. Rust

 beim Sprechstundenbedarf: Herr Besand

* bei Priifungen: Dr. Knoth (Vorstand), Herr Lamby,
Dr. Scheler

Und in vielen Fragen kann ich Thnen vermittelnd helfen.
Die Telefonnummern, die Mailadressen und die aktuellen An-
sprechpartner erhalten Sie via Homepage: www.kv-rlp.de

Vielen Dank fiir Ihre
Aufmerksamkeit



2.5

Menschen mit einer geistigen und mehrfachen Behinderung-

Normalitdat und Besonderheit in Diagnostik und Behandlung

Prof. Dr. med. Jeanne Nicklas-Faust, Berlin

Fiir Menschen mit einer geistigen und mehrfachen Behinde-
rung hat die medizinische Versorgung hdufig eine heraus-
gehobene Bedeutung, gleichzeitig ist sie oft besonders schwie-
rig. Dazu tragen andere Krankheitsprévalenzen bei insgesamt
erhéhter Morbiditat - besonders bei schwerer behinderten
Menschen - und eine verdnderte Symptomatik von Krank-
heiten bei. Weiterhin sind dies Schwierigkeiten bei der Di-
agnosestellung, die neben einer eingeschrankten Selbstbe-
obachtung und -wahrnehmung besonders auf die erschwer-
te Kommunikation zwischen Arzt und Patient und Abwehr-
reaktionen in der Untersuchungssituation zuriickzufiihren
sind. Arzte sind auf diese Besonderheiten und Schwierigkei-
ten haufig weder durch Studium noch durch Fort- und Wei-
terbildung eingestellt, eigene Erfahrungen liegen wegen des
geringen Vorkommens geistiger und mehrfacher Behinde-
rung insgesamt bei hoher Varianz der Formen und Auspré-
gungen nur vereinzelt vor. Der folgende Artikel widmet sich
daher der Normalitdt und Besonderheit in Diagnostik und
Therapie. Nach einer allgemeinen Einfiihrung zu Gesundheit
und Krankheit folgt die Darstellung der Versorgungsstruk-
tur, die Beschreibung von Problemen und Besonderheiten bei
der Diagnosestellung sowie von hdufigen Begleiterkrankun-
gen. Den Abschluss bildet die Zusammenfassung der Eck-
punkte einer Gesundheitssorge fiir Menschen mit einer
schweren und mehrfachen Behinderung.

Die medizinische Bedeutung von Behinderung

Betrachtet man die Begriffe Gesundheit und Krankheit im
Zusammenhang mit Behinderung so kann man sagen, dass
eine Behinderung keine Krankheit ist, aber sich Bertihrungs-
punkte ergeben. Eine Behinderung ist das Ergebnis eines Er-
eignisses, in der Literatur allgemein als ,Schadigung* bezeich-
net, das selbst Krankheitswert haben kann, so zum Beispiel
ein Sauerstoffmangel unter der Geburt. Mit der daraus ent-
standenen Behinderung, zum Beispiel einer Halbseiten-
lahmung sowie einer geistigen Behinderung gehen unter
Umstdnden bestimmte Begleiterkrankungen mit erhohter
Prévalenz einher, zum Beispiel Anfallsleiden, oder auch Herz-
fehler bei Menschen mit Down-Syndrom, die einer medizi-
nischen Behandlung zugénglich sind. Zu Erkrankungen oder
gesundheitlichen Problemen, die gehduft mit bestimmten Be-
hinderungen verkniipft sind, finden sich umfangreiche An-
gaben in der Literatur. Darliber hinaus wird durch medizini-
sche MaBnahmen die Auspragung von Folgekrankheiten,
die héaufig mit bestimmten Behinderungen verkniipft sind,
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zum Beispiel die Entwicklung einer Skoliose bei Hemipare-
se durch Krankengymnastik, verhindert oder vermindert.

Die medizinische Versorgungsstruktur

Menschen mit einer schweren oder mehrfachen Behinderung
haben so hdufig mehrere Anlaufstellen im Gesundheitssy-
stem. Neben einer Versorgung durch Haus- oder Kinderarzt,
der neben der eigenen Arbeit Therapien verordnet und Uber-
weisungen zu Fachédrzten oder Einweisungen ins Kranken-
haus ausspricht, ist das dffentliche Gesundheitswesen z. B.
iber Begutachtungen beteiligt. Weitere Fachdrzte und Klini-
ken stellen bei hdufig vorhandenen Begleiterkrankungen
wie Sinnesbehinderungen, Laihmungen, Epilepsie eine me-
dizinische und therapeutische Versorgung sicher, zu der
auch die Versorgung mit Hilfsmitteln z&hlt. Hierbei ist es wich-
tig, dass klar ist, wer die Verantwortung fiir die regelmasi-
ge Uberpriifung der Hilfsmittel trégt, da sie regelmaBig auf
ZweckmaBigkeit iiberpriift werden miissen.

SchlieBlich gibt es auch in Einrichtungen der Behinderten-
hilfe Einrichtungen zur gesundheitlichen Versorgung wie ei-
nen Heimarzt oder einen eigenen Pflegedienst. Im Zentrum
steht der Mensch mit Behinderung, der hdufig nicht selbst
in der Lage ist, dies alles zu koordinieren. Dies tibernimmt
einerseits der gesetzliche Betreuer, andererseits auch die Mit-
arbeiter der Einrichtungen der Behindertenhilfe. Daraus er-
gibt sich hdufig ein nicht abgestimmtes Vorgehen, zum Teil
auch ohne Kenntnis der jeweiligen Mitbehandlung durch an-
dere. Da bei Menschen mit schwerer oder mehrfacher Behin-
derung oft mehrere Erkrankungen gleichzeitig vorliegen,
kénnen sich z.B. durch die unabgestimmte Einnahme meh-
rerer Medikamente Wechsel-und Nebenwirkungen ergeben,
die schwer zu als solche zu erkennen sind. Eine Untersuchung
fand dies bei 11% der Betroffenen.

Bereiche der gesundheitlichen Versorgung

Welche Bereiche gesundheitlicher Versorgung finden sich bei
Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung? Zu-
nédchst und besonders bei Kindern, die Forderung durch the-
rapeutische, aber auch durch padagogische, das heifit erzie-
herische MaBnahmen um die Auswirkungen der Behinde-
rung moglichst zu begrenzen. Die Notwendigkeit hierfiir
wird oft durch Arzte festgestellt und entsprechende Thera-
pien von ihnen verordnet. Bei vielen schweren oder mehrfa-

chen Behinderungen gibt es spezifische behinderungsbeding-
te Begleiterkrankungen, wie z.B. die Skoliose bei Cerebral-
paresen, die einerseits mit praventiven MaBnahmen in ih-
rem Auftreten vermindert werden sollen, und andererseits
eine spezifische Behandlung notig machen.

Das Vorkommen akuter oder auch chronischer Krankheiten
bei Menschen mit schwerer oder mehrfacher Behinderung ist
héufig abweichend und erfordert eine medizinische Versorgung
durch Haus-und Fachérzte, besonders haufig Neurologen oder
Orthopéden. Die Notfallversorgung wie auch VorsorgemafBnah-
men sind fiir Menschen mit Behinderung ebenfalls von Be-
deutung, ihre Durchfiihrung ist von wechselnden Schwierig-
Kkeiten begleitet: Die Diagnose eines Herzinfarktes oder blu-
tenden Magengeschwiirs bei nichtsprechenden Menschen
stellt sich ohne die Schilderung der typischen Symptome
schwieriger dar, wie auch die Durchfiihrung einer frauendrzt-
lichen Vorsorgeuntersuchung bei einer Frau mit Halbseiten-
lahmung, fiir die der Untersuchungsstuhl eine Hiirde darstellt.

Erschwerte Nutzung des Gesundheitssystems

Neben der Komplexitit der gesundheitlichen Versorgung fiir
Menschen mit einer schweren oder mehrfachen Behinderung
gibt es zusétzliche Hindernisse bei der Nutzung des Gesund-
heitssystems. Die Initiative zum Arztbesuch geht meist nicht
selbst vom Menschen mit Behinderung aus, und der Arztbe-
such selbst wird von ihm unterschiedlich aufgenommen. Auch
der Zugang zum Gesundheitssystem kann erschwert sein
durch Hindernisse wie z.B. nicht rollstuhlgerechte Einrichtun-
gen oder schwer zu nutzende Praxiseinrichtungen wie schma-
le Liegen. SchlieBlich ist die Kommunikation bei hdufig nicht-
sprechenden Personen sehr viel schwieriger und fiihrt zu ei-
ner oft deutlich schwierigeren und langwierigen Anamnese
und Untersuchung unter Beteiligung vieler Personen wie Be-
treuer aus Wohnstétte oder Werkstatt, gesetzliche Betreuer oder
Angehorige. Damit wird fiir einen Menschen mit schwerer oder
mehrfacher Behinderung die Untersuchungssituation selbst
zum Problem: Sich an einen Ort zu begeben, der unbekannt
oder mit unangenehmen Erinnerungen verkniipft ist, gerade
wenn man sich ohnehin nicht wohl fiihlt, nach einer Zeit im
Wartezimmer sich in einem Untersuchungsraum voller Men-
schen wiederzufinden. Dort findet nach wiederum langerer
Zeit der Anamnese eine Untersuchung statt, die eine Beriih-
rung, moglicherweise eine unangenehme durch Fremde be-
deutet. Durch diese Belas-tungen durch die Untersuchungs-
situation selbst wird die Mitwirkung des Betroffenen erschwert
und dies verschlechtert wiederum die Moglichkeit des Arztes
zu einer Diagnose zu kommen.

Probleme bei der Diagnosestellung
Die Schwierigkeiten zu einer klaren Diagnose zu kommen,

beginnen meist sogar noch frither, ndmlich mit einer hdufig
atypischen Symptomatik, bei der oft noch nicht einmal klar

ist, ob Uberhaupt eine Erkrankung vorliegt. Die Anamnese
als zentrales Instrument des Arztes bei der Diagnosestellung
ist als Fremdanamnese in der Aussagekraft schon einge-
schrankt. Durch die Vielzahl der an der Betreuung beteilig-
ten Personen (Mitarbeiter der Wohnstitte im Schichtdienst,
Mitarbeiter in der Werkstatt bzw. Forderstdtte, Angehdrige
und andere Bezugspersonen) ist die Beobachtung jedes ein-
zelnen Beteiligten schon zeitlich beschrankt, was die Mog-
lichkeiten der Fremdanamnese zusétzlich einschrénkt.

Die richtige Einordnung des Beschwerdebildes wird durch
eine duldende Haltung des Menschen mit Behinderung, die
zu einer Diskrepanz von Schwere der Symptome und zugrun-
deliegenden Beschwerden fiihrt, zusétzlich erschwert.
SchlieBlich treten Krankheiten bei Menschen mit einer schwe-
ren Behinderung in anderer Haufigkeit und unter anderen
Bedingungen auf, die Arzten héufig aus Aus-und Fortbildung
nicht bekannt sind.

Atypische Krankheitszeichen

Die Symptomatik ist hdufig abweichend von tiblichen Bildern,
dies hat verschiedene Ursachen. Zunéchst werden viele Symp-
tome nichtals solche erkannt, da die Selbstwahrnehmung von
Menschen mit einer schweren und mehrfachen Behinderung
héufig eingeschrankt ist. Darliber hinaus sind sie meist auf
die Beobachtung durch andere angewiesen, da sie sich selbst
oft nicht dazu duBern konnen. So kommt es als Krankheits-
zeichen manchmal nur zu Verhaltensédnderungen: jemand, der
sonst lebhaft ist, wird stiller, jemand, der gerne Spaziergin-
ge gemacht hat, mag dies nicht mehr oder dhnliches. Gerade
bei Kindern sieht man auch manchmal, dass sie nicht mehr
gedeihen, weniger essen. All dies miissen natiirlich keine
Krankheitszeichen sein, all dies kann auch Ausdruck einer
neuen Entwicklungsphase, seelischer Prob-leme oder einer ver-
anderten Lebenssituation sein, die nicht immer so offensicht-
lich sein muss. Besonders gravierend sind diese verdanderten
Krankheitszeichen bei allmdhlich entstehenden Erkrankun-
gen, so wie zum Beispiel Herzmuskelschwiche. Sie fiihrt erst
im Laufe der Zeit zu Luftnot und verminderter Leistungsfé-
higkeit. Hier kommt es sehr auf eine genaue Beobachtung an,
und manchmal féllt gerade jemandem, der nach langerer Zeit
vorbeikommt, diese schleichende Verdanderung auf.

Medizinische Notfélle werden meist wegen der Schwere der
Beeintrachtigung rasch erkannt. Eine genaue Diagnose ist
dagegen auch hier oft schwierig, durch Schmerzen, Angst
oder Luftnot kann die Fahigkeit bei Untersuchungen mitzu-
wirken eingeschrankt sein, So kommt es zu einer gesteiger-
ten Anzahl an technischen Untersuchungen, die haufig un-
ter Beruhigungsmitteln erfolgen.

Psychische Erkrankungen sind bei Menschen mit einer gei-
stigen Behinderung ebenfalls hdufiger als bei anderen. Auch
hier werden die Krankheitszeichen oft eher als Verhaltens-
auffalligkeiten gedeutet, bevor erkannt wird, dass ihnen ei-
ne psychische Erkrankung zugrunde liegt.
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Atypisches Verhalten und Gesundheitsstorungen

Als Ursachen fiir atypisches Verhalten bei Menschen mit ei-
ner schweren oder mehrfachen Behinderung kommen Le-
bensphasen, wie z. B. Pubertét oder Alter in Frage. Gednder-
te Lebensbedingungen, wie neue Bezugspersonen, ein Wech-
sel in der Wohngruppe oder auch kleinere Verdnderungen
wie ein neuer Fahrer des Fahrdienstes kdnnen zu einem ge-
anderten Verhalten fithren. Dennoch zeigt eine Studie, die
ich jetzt ndher vorstellen mochte, wie wesentlich es sein kann
auch an Gesundheitsprobleme als Ursache zu denken. Bei
neun Personen mit schwerer geistiger Behinderung wurde
die Notwendigkeit einer psychologischen Betreuung gesehen,
es zeigte sich jedoch, dass Krankheiten fiir die Verhaltens-
auffalligkeiten verantwortlich waren. So fiihrte eine Triim-
merfraktur eines Beines zu Lethargie, ein Harnwegsinfekt
zu Schreien und BeiBen. Auch ,sprechende Symptome ka-
men vor, so fithrte eine Mittelohrentziindung zu Schlagen des
Kopfes an die Wand und aggressivem Verhalten. Die iibri-
gen Symptome und ihre Ursachen kdnnen sie der nachste-
henden Tabelle entnehmen. Bei sieben dieser neun Perso-
nen besserte sich die Verhaltensauffilligkeit nach Behand-
lung der zugrunde liegenden Erkrankung, bei einer Person
blieb die Symptomatik unveréndert und bei einer Person kam
es zu einer Verschlechterung der Verhaltensauffalligkeiten.

Zuweisende Beobachtung Aktuelle Diagnose Diagnose
Person nach 2 Jahren
Pflegekraft Lethargisch Triimmerfraktur Geheilt
des Beines
Lehrer Schreien, BeiBen  Harnwegsinfekt Chronischer
Harnwegsinfekt
Lehrer Kopf gegen die Mittelohrentziindung, Chronische Otitis
Wand schlagen, Verletzung des Penis
aggressiv
Arzt Nahrungs- Hydrocephalus PEG-Sonde
verweigerung
Lehrer Kopf gegen die Darmverschlingung ~ Geheilt
Wandschlagen,
aggressiv
Pflegekraft Agressives Harnwegsinfekt Chronischer
Verhalten Harnwegsinfekt,
Psychose

Lehrer Nahrungs-
verweigerung

Med.tiberdosierung ~ Geheilt

Andere Untersuchungen zeigten in welchem Ausmaf Gesund-
heitsstorungen bei Menschen mit einer geistigen Behinde-
rung, nicht beschréankt auf Menschen mit schwerer oder
mehrfacher Behinderung, nicht diagnostiziert oder auch
nicht angemessen therapiert werden. In den folgenden bei-
den Tabellen sind die Ergebnisse zusammengefasst. So stell-
te sich in einer Untersuchung an Menschen mit einer geisti-
gen Behinderung heraus, dass diese durchschnittlich an 2,5
gravierenden und 2,9 weniger schwerwiegenden Gesund-
heitsstorungen litten, die nur etwa zur guten Hélfte bekannt
waren und nur zur Hélfte angemessen behandelt waren. Im
Erkrankungsmuster, dies zeigt beispielhaft eine weitere Un-
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tersuchung, ergeben sich deutliche Haufungen fiir Erkran-
kungen der Sinnesorgane, neurologische und psychiatrische
Erkrankungen.

Type of problem n % of Mean no.
total problems per person

Major problems 504 46 25
Minor problems 599 54 2.9
Previously diagnosed 644 58 3.1
Not previously diagnosed 459 42 2.3
Adequately 1 544 49 2.7
Not adequately 1 599 51 2.7
Specialist care needed 819 74 4.0
Specialist care not needed 284 26 1.4
Erkrankung Studie Kontrolle

n = 202) (n=807)
Zahn 86
Augen (inkl. Blindheit) 68.0 (4.4) (0.2)  ***(26.526)
Stoffwechsel 57.0
Neurologisch (inkl. Epilepsie) 53.0 (29.0) (1) **(207.491)
Haut (inkl. Akne) 96.0 (3.5) (1.3) *(4.834)
HNO (inkl. Taubheit) 40.0 (25.0) (2.2) *****(133.50)
Orthopadisch 25.0
Endokrin (inkl. Schilddriise)  29.0 (12.0) (0.1) *****(92.426)
Herz-Kreislauf 24.0
Psychiatrisch (inkl. Psychose) 24.0 (9.0) (0.2) *****(62.407)
Gastrointestinal 17.0
Hématologisch 12.0
Iatrogen 11.0
Nieren 11.0
Atemwege (inkl. Asthma) 10.0 (2.5) (7.4) *(6.594)

Héaufige Begleiterkrankungen

Bei Menschen mit einer schweren oder mehrfachen Behin-
derung treten im Bereich der Neurologie Anfallsleiden und
Lahmungen als Begleiterkrankungen gehéduft auf, diese sind
als Begleiterkrankungen gut bekannt und meist einer Behand-
lung zugefiihrt. Besonders anspruchsvoll ist dagegen die Be-
handlung, aber auch die Diagnose einer Demenzerkrankung,
die sich ebenfalls hdufiger findet und insbesondere bei Men-
schen mit Down-Syndrom auch frither auftritt als bei ande-
ren Menschen. Als psychiatrische Erkrankungen, die beson-
ders oft als padagogische zu behandelnde Verhaltensstérun-
gen eingeordnet werden, finden sich haufig Depressionen
oder Angsterkrankungen, wobei besonders die Depressionen
oft verkannt werden, da die durch sie verursachten Verdn-
derungen als alters- oder entwicklungsbedingter Riickzug ein-
geordnet werden. Wie schon erwdhnt kommen Einschran-
kungen des Hor-und Sehvermdogens - letztere durch den grau-
en Star - besonders haufig vor, daneben aber auch entziind-
liche Erkrankungen und als Besonderheit Verstopfungen des
Gehorganges durch Ohrenschmalz, die zu einer erheblichen
Hérminderung fiihren konnen. Die Diagnose vieler Erkran-
kungen beginnt mit der Beobachtung durch Angehorige und

Mitarbeiter. Eine Studie hierzu zeigte jedoch eine groBe Dis-
krepanz zwischen der Einschitzung der Betreuungsperso-
nen und objektiven Untersuchungsbefunden.

Bei Erkrankungen der inneren Organe finden sich angebo-
rene Herzfehler und eine im Laufe des Lebens auftretende
Herzinsuffizienz, besonders bei mobilitatseingeschrankten
Menschen mit einer schweren und mehrfachen Behinde-
rung finden sich Aspirationen und Lungenentziindungen
wie auch eine Refluxdsophagitis und bis zum Ileus gehende
Obstipation, die mit ihren atypischen Symptomen z.B. nécht-
liches Weinen, Nahrungsverweigerung durchaus diagnosti-
sche Schwierigkeiten machen. Gehduft treten auch Unterfunk-
tionen der Schilddriise auf, die eine regelmiBige Bestim-
mung von TSH angeraten sein lassen, bei Adipositas kommt
es auch zu Diabetes mellitus. Hauterkrankungen liegen bei
sehr vielen Menschen mit einer schweren und mehrfachen
Behinderung vor, hdufig auch unbehandelt, es finden sich
neben Druckstellen und Dekubiti beispielsweise Pilzerkran-
kungen und Akne. Wiederum bei mobilititseingeschrankten
Patienten finden sich Kontrakturen und Osteoporose, die
auch bei antiepileptischer Therapie gehduft auftritt. Ebenfalls
besonders haufig, ndmlich in etwa 11% der Flle finden sich
bedeutsame Medikamentenneben-bzw. -wechselwirkungen.
Die Ursache hierfiir ist die auBergewohnlich hohe Einnah-
metreue bei Menschen mit einer Behinderung einerseits und
die hdufige Mehrfachtherapie andererseits. Bei der Diagno-
se von Medikamentenneben- bzw. -wechselwirkungen ist be-
deutsam, dass diese meist erst nach einer Latenz auftreten
und nicht mehr mit der Medikamentenumstellung, die auch
das Absetzen eines Medikamentes mit enzyminduzierender
Wirkung sein kann, in Zusammenhang gebracht werden.

Besonderheiten bei der Therapie

Bei der medikamentdsen Therapie ist die Compliance meist
besonders gut, allerdings kommt es hdufiger zu Neben- und
bei Mehrfachtherapie auch zu Wechselwirkungen. Ist fiir die
Therapie eine bestimmte VerhaltensmaBnahme notig, bei-
spielsweise das Einhalten von Bettruhe, ist dies bei der er-
schwerten Verstdndigung einerseits und mangelnder Krank-
heitseinsicht andererseits oft schwer zu erreichen und be-
darfbesonderer Zuwendung und Betreuung. Findet eine The-
rapie iber ldngere Zeit statt, werden Hilfsmittel eingesetzt,
werden von Menschen mit einer schweren und mehrfachen
Behinderung keine Impulse zur Therapieiiberpriifung aus-
gehen, damit ist z.B. mit einem Recallsystem auf eine regel-
maBige Nachuntersuchung zu achten, damit eine angemes-
sene Therapie stattfindet.

Gesundheitssorge fiir Menschen mit einer schweren
und mehrfachen Behinderung

Zusammenfassend ergeben sich folgende Konsequenzen fiir
die gesundheitliche Versorgung von Menschen mit einer
schweren und mehrfachen Behinderung: Zunéichst ist es not-
wendig um die Besonderheiten im Auftreten und der Hau-
figkeiten von Krankheiten wie auch der atypischen Krank-
heitszeichen zu wissen. Da die Eigenbeobachtung fehlt ist
ein Ersatz z.B. durch Bezugsbetreuer erforderlich, wobei es
fiir die Entdeckung chronisch sich entwickelnder Gesund-
heitsstorungen sinnvoll sein kann, in regelméBigen Abstin-
den gezielt nach Krankheitsanzeichen zu sehen. Fiir die drzt-
liche Betreuung gilt, dass die Rahmenbedingungen so gestal-
tet sein sollten, dass der Mensch mit schwerer und mehrfa-
cher Behinderung durch die Untersuchung moglichst wenig
belastet wird. Damit wird eine rasche und zutreffende Dia-
gnosestellung erleichtert. Weiterhin sollte sie gezielt aufdek-
kend sein, und nach besonders hdufigen Gesundheitsstérun-
gen gezielt suchen, z.B. durch regelméBige Seh-und Hortests,
die in Neuerkerode entwickelten Vorsorgepdsse konnen hier-
fiir eine gute Unterstiitzung sein. SchlieBlich miissen Begleit-
erkrankung regelmaBig behandelt werden, eine Verschlim-
merung verhiitet und der Verlauf beobachtet werden.

Bei den MaBnahmen zur Gesunderhaltung sind Impfungen
in gleicher Weise sinnvoll, wie bei Menschen ohne Behinde-
rung. Die Impfung gegen Hepatitis wird zusétzlich empfoh-
len, inzwischen ist sie auch eine fiir alle empfohlene Imp-
fung im Kindesalter.

Die iiblichen Vorsorge-und Krebsvorsorgema3nahmen soll-
ten auch durchgefiihrt werden, zusétzlich ist es sinnvoll, be-
stimmte Untersuchungen entsprechend einer besonderen
Neigung haufiger durchzufiihren. So neigen Menschen mit
Down Syndrom zur Schilddriisenunterfunktion, deshalb soll-
te die Untersuchung, die dies feststellen kann, ein einfacher
Bluttest, regelméBig erfolgen.

Gerade Menschen mit geistiger Behinderung sind haufiger
iibergewichtig, so ist es wichtig, sie zu gesunder Erndhrung
und ausreichender Bewegung zu beraten. Auch tiber die Ge-
fahren des Rauchens sollte man sie aufkldren, es dann zu
lassen, féllt ihnen allerdings genauso schwer wie Menschen
ohne Behinderung. Da Menschen mit geistiger Behinderung
nicht in einem geschiitzten Raum leben, sollten sie auch iiber
Unfallgefahren Bescheid wissen.

Die gesundheitliche Versorgung von Menschen mit einer
schweren und mehrfachen Behinderung ist besonders an-
spruchsvoll und fiir eine gute Lebensqualitét von groBer Be-
deutung. So ist es erfreulich, dass diese Veranstaltung ein
so gutes Echo gefunden hat, lassen Sie uns gemeinsam an
Verbesserungen arbeiten.



2.6

Das Selbstbestimmungsrecht von Menschen mit geistiger
und mehrfacher Behinderung in der alltadglichen
Gesundheitssorge: Aus der Praxis der gesetzlichen Betreuung

Angela Ketter, Betreuungsverein der Lebenshilfe Mainz

Viele Menschen mit geistiger Behinderung konnen behinde-
rungsbedingt ihre persénlichen rechtsgeschaftlichen Ange-
legenheiten nicht alleine regeln. Dazu gehéren auch die Ent-
scheidungen, die ein Patient im Rahmen seiner gesundheit-
lichen Versorgung und &rztlichen oder therapeutischen Be-
handlung treffen muss. Dies sind vor allem Einwilligungen
in operative und andsthesistische Behandlungen einschlieB-
lich des Abschlusses der entsprechenden Behandlungsver-
trage. Fir die (und nur fiir die) Angelegenheiten, die ein
Mensch in Folge seiner Behinderung nicht alleine regeln
kann, bestellt das Amtsgericht auf Antrag oder von Amts we-
gen einen gesetzlichen Betreuer. Diese neue Form hat 1992
die ehemaligen Vormundschaften fiir Volljahrige abgeldst. Der
gesetzliche Betreuer soll die Angelegenheiten des Betreuten
moglichst mit ihm gemeinsam, nach dessen Wiinschen und
Bediirfnissen, aber auch zu dessen Wohl regeln und wichti-
ge Entscheidungen soweit als méglich mit ihm abstimmen.
Rechtlich ist zumindest keine Entmiindigung mehr gegeben,
wie es frither war. Der Betreute kann auch - mit mehr oder
weniger Unterstiitzung - selbst entscheiden und handeln. Bei
sehr schweren geistigen Behinderungen handelt der gesetz-
liche Betreuer jedoch héufig auch als gesetzlicher Vertreter
an Stelle seines Betreuten.

Der groBite Teil, ca. 75 %, der gesetzlichen Betreuungen in
Deutschland werden von Eltern und Angehorigen ehrenamt-
lich gefiihrt. Daneben gibt es nicht verwandte ehrenamtli-
che Betreuer, freiberufliche bzw. Berufsbetreuer sowie haupt-
amtlich beschiftigte Betreuer von Betreuungsvereinen. Der
weit iiberwiegende Teil der gesetzlichen Betreuungen von
Menschen mit einer geistigen Behinderung wird von deren
Eltern gefiihrt. Eltern finden sich dadurch in einer Doppel-
rolle wieder. Sie haben weiterhin die gefithlsméBige elterli-
che Sorge um ihre S6hne und Tochter, miissen aber zugleich
teilweise komplizierte rechtliche und administrative, eher
sachlich zu betrachtende Aufgaben in der Vertretung ihrer
Betreuten wahrnehmen. Von Institutionen werden sie hdu-
fig eher in der Elternrolle wahrgenommen, als dass man ih-
re Autoritit als amtlich bestellte gesetzliche Vertreter aner-
kennt. Im Rahmen ihrer Querschnittsaufgaben, die 6ffentlich
gefordert werden, beraten und unterstiitzen die Betreuungs-
vereine Eltern und andere ehrenamtliche Betreuer. Die Le-
benshilfe hat 12 Betreuungsvereine in Rheinland-Pfalz.

Die Pflichten der gesetzlichen Betreuer beziiglich der Gesund-
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heitssorge ergeben sich im wesentlichen aus den Bestimmun-
gen des § 1904 BGB. Die dort angefiihrten MaBnahmen Un-
tersuchung des Gesundheitszustandes, Heilbehandlung und
arztlicher Eingriff werden zusammenfassend als ,érztliche
MaBnahmen“ bezeichnet, ungeachtet ihres Zweckes.

Sie konnen sowohl der Heilung oder Gesunderhaltung als
auch kosmetischen oder psychologischen Zwecken dienen
(z.B. geschlechtsanpassende Operationen bei Transsexuellen).

Dajede drztliche MaBnahme einen Eingriff in das Grundrecht
der korperlichen Unversehrtheit darstellt (Art. 2 11 1 GG), ist
sie nur zuldssig, wenn der Patient oder sein (gesetzlicher)
Vertreter eine wirksame Einwilligung erteilt hat, oder eine
gesetzliche Ermichtigung vorliegt

Die wirksame Einwilligung setzt voraus, dass der Betroffe-

ne tiber Grund, Art, Bedeutung, Tragweite, Risiken, alterna-

tive Behandlungsmdoglichkeiten und Konsequenzen der drzt-

lichen MaBnahme

e in fiir ihn verstandlicher Form hinreichend aufgeklart
wurde

« er die Aufklarung erfassen konnte und

« erinder Lage war, seinen Willen hiernach zu bestimmen.

Der Betreuer bzw. Bevollméchtigte (nicht das Vormundschafts-
gericht) mit entsprechendem Aufgabenkreis (hier Gesund-
heitsflirsorge) kann nur dann stellvertretend als gesetzlicher
Vertreter in eine arztliche Behandlung einwilligen, wenn der
Betreute zum Zeitpunkt der Einwilligungserklarung einwil-
ligungsunfihig ist.

Bei bestehender Einwilligungsfahigkeit ist allein der Betrof-
fene zu einer Entscheidung tiber die drztliche Behandlung
berechtigt. Es kann also nur der Betreute oder der Betreuer
einwilligen.

Allerdings kann es aus der Sicht des behandelnden Arztes
bei Zweifeln an der Einwilligungsfdhigkeit des Betreuten
sinnvoll sein, sowohl die Einwilligung des Betreuten als auch
des Betreuers einzuholen.

Der Betreuer vertritt den Betreuten gerichtlich und auBerge-
richtlich.

Der Betreuer muB durch den behandelnden Arzt in gleicher
Weise vollstdndig iiber die drztlichen MaBnahmen aufge-
klart werden, wie dies dem einwilligungsunfihigen Betreu-
ten gegeniiber zu geschehen hitte.

Bei seiner Entscheidung hat der Betreuer - soweit dies noch
moglich ist - die Wiinsche und Vorstellungen auch des nicht
mehr einwilligungsfédhigen Betreuten zu erforschen und ih-
nen zu entsprechen, soweit dies dessen Wohl nicht zuwider
lauft ( BGB §1901,LII 1).

Liegt eine Einwilligungsfihigkeit des Betreuten vor, ist auch
seine Ablehnung einer BehandlungsmaBnahme verbindlich,
da jeder das Recht hat, drztliche BehandlungsmaBnahmen
abzulehnen.

Ein Einwilligungsvorbehalt (durch das Amtsgericht erteilt)
zum Zweck der Ubergehung des vom Betreuten gediuBerten
Willen ist unzuléssig.

Einwilligungsunfahigkeit

Einwilligungsunfihig ist nach der iiblichen Definition, wer
Art, Bedeutung und Tragweite bzw. Folgen der Manahme
nicht verstehen, bzw. seinen Willen nicht danach bestimmen
kann. (Einsichts- und Steuerungsfihigkeit).

Je nach Kompliziertheit der drztlichen MaBnahme ist ein ver-
schieden hoher Grad der Einsichtsfidhigkeit erforderlich. Der
gleiche Betroffene kann bei leicht verstdndlichen MaBnah-
men ausreichend einwilligungsféhig sein, bei anderen nicht.

Die Einwilligungsfahigkeit ist vom Arzt daher immer im Hin-
blick auf die konkrete MaBnahme zu priifen.

Weder Einwilligungsunfihigkeit noch Geschiftsunfihigkeit
sind Voraussetzung oder Folge einer Betreuerbestellung (nach
BGB § 105)
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/usammenfassung
der Arbeitsgruppen-
ergebnisse:

3.1
Ergebnis der Arbeitsgruppe 1

,Behindert im Gesundheitswesen®

Moderation: Barbara Jesse, Matthias Mandos

Fragestellung an die Teilnehmerinnen und Teilnehmer:
»,Was erleben Sie als Behinderung im Gesundheitswe-
sen?*

Dazu wurden folgende Punkte genannt:

* Der Dschungel der Strukturen und Organisationen
¢ Vielfalt und Undurchdringlichkeit von Informationen
* Ambulantisierung (der Behindertenhilfe oder des Gesund-
heitswesen
* Mangelhafte Kommunikation und Kooperation
- zwischen Menschen mit geistiger und mehrfacher
Behinderung und Fachleuten
- zwischen Einrichtungen/Diensten und Arzten
- zwischen Arzten und Arzten: Haufig fehlen schon
Vorbefunde anderer Kollegen
» Zusitzliche psychische Erkrankungen von Menschen
mit geistiger Behinderung beeintr igen zusitzlich
- Kommunikation und Kooperation
- die Bereitschaft, diese Menschen zu versorgen
-und fiihren oft zur Uberforderung von Arzten und
MitarbeiterInnen von Einrichtungen und Diensten
sowie Eltern

Als zusétzliches Problem wurde die oft unzureichende oder
qualitativ mangelhafte Versorgung mit Heil- und Hilfsmit-
teln angesprochen, was jedoch nicht weiter vertieft wurde.

Priorisierung der Themen und Lésungsansitze aus
der Gruppe:

1. Zusitzliche psychische Erkrankungen

Der Aus-, Fort- und Weiterbildung von Arzten und Betreu-
ungspersonen im Umgang mit Menschen mit geistiger Be-
hinderung und zusétzlichen psychischen Erkrankungen wird
von der Gruppe zentrale Bedeutung beigemessen.

2. Mangelhafte Kommunikation und Kooperation
* zwischen Menschen mit geistiger und mehrfacher
Behinderung und Fachleuten:
Hier ist die ,Dolmetscherfunktion® von Betreuungs-
und Bezugspersonen besonders wichtig.

« zwischen Einrichtungen/Diensten und Arzten
Einladungen zu Kontaktbesuchen und -gespréachen, un-
abhéngig von Einzelfillen, konnten allgemein das Kom-
munikationsklima und gegenseitige Verstandnis verbes-
sern. Dartiber hinaus sollten Einrichtungen und Dienste
eine regelméBige Gesundheitsdokumentation betreiben
und fiir jede betreute Person ein ,Gesundheits-Infoblatt“
oder eine ,Patientenkarte mit den wichtigsten Informa-
tionen bereithalten und pflegen. Ferner sollte die Einrich-
tung/die Dienste eine Akte mit allen bisherigen Befun-
den haben und dem jeweils behandelnden Arzt vorlegen.

zwischen Arzten und Arzten

Hier ist ein regelméBiger Austausch aller anfallenden Be-
funde erforderlich. Wichtig kann im Einzelfall der per-
sonliche, zumindest telefonis Austausch sein.

3. Der Dschungel der Strukturen und Organisationen

- Vielfalt und Undurchdringlichkeit von Informationen

- Ambulantisierung (der Behindertenhilfe oder des

Gesundheitswesens??)

Durch gezielte Beratungsangebote sollte der ,Dschungel”
fiir Betroffene tiberschaubar gemacht werden. Wiinschens-
wert ware ein Leitfaden und ein Netzwerk zur Unterstiitzung
von Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung
und ihrer Familien im Gesundheitswesen. All diese Angebo-
te einschlieBlich zentraler Grundinformationen miissen durch
planvolle Offentlichkeitsarbeit bekannt gemacht werden.

»Was nehmen wir uns selbst zur Verbesserung der
Situation vor?*

Die TeilnehmerInnen nehmen sich vor:

« die Gesundheitsdokumentation ihrer Betreuten aufzu-
bauen oder zu verbessern.

» Kontaktpflege mit Bezugspersonen ihrer Betreuten zu
betreiben

« Arzte in ihre Einrichtungen oder Dienste einzuladen:

g der offenen Tiir, kleine drtliche Fachtagung)

« Die Erstellung eines Leitfadens (eher Aufgabe des Lan-

desverbandes)




3.2
Bericht und Ergebnisse der Arbeitsgruppe 2

,2Ambulante arztliche Versorgung von Menschen mit
geistiger und mehrfacher Behinderung in Rheinland-Pfalz*

Moderation: Sanitatsrat Rainer Hinterberger, Dr. med. Matthias Schmidt-Ohlemann

An der Arbeitsgruppe nahmen knapp 20 Vertragsirztinnen
sowie Vertreter der Betroffenen und ihrer Eltern teil. Es er-
folgte zum einen ein Erfahrungsaustausch, zum anderen die
Verstdndigung auf einige Konsequenzen, wobei dies auf
Grund des Zeitmangels nur unvollstdndig gelingen konnte.

Informations- und Meinungsaustausch

1.

Interventionen von Kassen und MDK in die drztliche Ver-
sorgung

Zum Teil wiirden die Kassen bzw. der MDK das &rztliche
Versorgungskonzept nicht akzeptieren und in Frage stel-
len, z.B. bei der Hilfsmittelversorgung, bei besonderen
Medikamenten (einschl. Botox), bei Schienen etc.. Dies
zeige sich in Ablehnungen von Versorgungsvorschldgen
oder bisweilen sogar in konkreten Alternativvorschld-
gen. Dies diirfe nicht hingenommen werden, da dies ein
Eingriff in die Therapiefreiheit und auch den Behand-
lungsauftrag an den einzelnen Arzt sei.

. Die RichtgroBen fiir Arzneimittel und Heilmittel seien ein

groBes Problem: ein Teil der KollegInnen hatte bereits mit
Priifungen, Riickfragen oder Regressen zu tun, allerdings
wirden Praxisbesonderheiten bei der Versorgung behin-
derter Menschen durchaus anerkannt. Dennoch wisse
man das nicht vorher sondern werde erst im Nachhinein
gepriift, oft Monate oder Jahre spéter. Dadurch entsteht
Angstund im Einzelfall auch eine restriktive Verordnungs-
weise. Besonders schwierig sei die Situation sowohl dann,
wenn man eine grofe Einrichtung betreue, als auch dann,
wenn man nur einige Patienten verstreut behandle, wenn
diese einen besonders hohen Aufwand bedeuten. Es wer-
den eine Reihe von Problemldsungsstrategien berichtet.
Einigkeit bestand darin, dass das Risiko einer Richtgrd-
Beniiberschreitung durch Behandlung behinderter Men-
schen nicht beim einzelnen Vertragsarzt liegen diirfe. Un-
ter Umstdnden ist es sinnvoll, direkt mit den KV Priifarz-
ten Kontakt aufzunehmen oder sich beraten zu lassen. Herr
Hinterberger steht fiir entsprechende Auskiinfte gern zur
Verfligung. (Vgl. Konsequenzen Nr. 1)

. Es sei oft notwendig, bei geistig behinderten Menschen

gezielt nach Erkrankungen zu suchen, da diese ihre
Probleme oftmals nicht artikulieren kdnnen und die Be-
eintrachtigungen durch andere Probleme {iberdeckt wer-

den. U.a. miisse man im Sinne aufdeckender Arbeitswei-
se gezielt suchen nach: Depression und Angsterkran-
kungen, Horstérungen und Ohrentziindungen, Sehstorun-
gen (auch Katarakt), Hormonstérungen (u.a. TSH basal),
Osophagitis und Reflux, Obstipation und Gefahr von
Darmverschluss, Hepatitis, Hauterkrankungen einschl.
Decubitus etc. (s. Vortrag Prof. Nicklas-Faust)

. Beklagt wurde, dass die gute und umfassende Versorgung

von Kindern und Jugendlichen nach Abschluss des 18.
Lebensjahres nicht mehr entsprechend fortgesetzt wiir-
de. Oft behandeln Kinderérzte dann weiter. Eine priméar
giiltige Ausnahmeregelung fiir fachfremde Behandlung
von 5 %, liber die immer wieder berichtet werde, gibt es
nicht. Eine solche Auslegung sei willkiirlich und vollig
unverbindlich. In vielen Fillen sei aber die Behandlung
von geistig behinderten Menschen durch Kinderérzte
sehr sinnvoll, da die Probleme Erwachsener z.T. von Kin-
dern gleichen (s. Konsequenzen Nr. 2).

. Beméngelt wurde, dass es in RLP keine Beratungs- bzw.

Anlaufstelle fiir erwachsene Betroffene, Angehorige aber
auch fiir Arzte gebe, wo schwierige Fragen geklart wer-
den konnten. Diese beziehen sich einerseits auf Proble-
me der Eingliederung (z.B. Inanspruchnahme von Sonder-
einrichtungen, Integrationsfragen, Organisation von Be-
handlungen, Hilfsmittel auBerhalb der GKV-Leistungs-
pflicht) und des Leistungsrechtes andererseits auf spezielle
medizinische Fragen und Probleme. Bei Kindern und Ju-
gendlichen stiinden die Sozialpddiatrischen Zentren
(SPZs) in hervorragender Weise zur Verfiigung. Solche
Moglichkeiten seien auch fiir Erwachsene erforderlich.
(s. Konsequenzen Nr. 3 und 4.) Die Inanspruchnahme der
Servicestellen stelle keine Losung dar. Zum einen seien
diese nicht bekannt oder nur auf dem Papier vorhanden,
zum anderen gehe es oft erstmal um die Problemdefini-
tion und die Erarbeitung von moglichen Losungen, nicht
primédr und leistungsrechtliche Entscheidungen. Landes-
drzte flir geistig behinderte Menschen seien unbekannt
und spielten offenbar keine besondere Rolle. Sie sind auch
in der Perspektive der KV gar nicht vorhanden.

. Probleme und Besonderheiten von Menschen mit geisti-

ger Behinderung kommen weder in der Ausbildung noch
in der Weiterbildung von Arzten oder anderen Fachdiszi-
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plinen vor, insbesondere nicht systematisch sondern al-
lenfalls zufillig. Fort- und Weiterbildung sei deshalb not-
wendig. (s. Konsequenz Nr. 5). Andererseits kinne man
z.B. als Allgemeinarzt oder Facharzt nicht zu jeder Klien-
tengruppe hochspezielle Fachkenntnisse besitzen und
auf Dauer prédsent halten: dies sei einfach angesichts der
Fiille der medizinischen Probleme und Themen in einer
Praxis und auf Grund der einfach begrenzten Fortbil-
dungskapazitdt nicht méglich. Dennoch wire eine Grund-
qualifikation hilfreich. (s. Konsequenz Nr. 6)

Die Abrechungsmoglichkeiten fiir den besonderen Zeit-
aufwand seien vor allem im Facharztbereich nicht aus-
reichend, wenn dieser erheblich sei. Dies liege an den ge-
ringen Punktwerten in Verbindung mit dem Tageszeit-
budget, wodurch die Leistungen gedeckelt, zugleich aber
nicht ausreichend vergiitet sind. Eine Erhéhung der Ver-
giitungen fiir diesen Personenkreis scheitere aber wahr-
scheinlich daran, dass der feststehende Honorartopf Ge-
genstand von Verteilungskdmpfen sei, da Erhohungen von
Vergiitungen fiir eine Gruppe von Arzten oder Patienten
immer zur Verminderung der Verglitung fiir andere Grup-
pen fiihre. (s. Konsequenz Nr. 7)

. Esfehlen Méglichkeiten zur stationdren medizinischen Re-

habilitation fiir Menschen mit geistiger Behinderung, die
die ambulante Versorgung unterstiitzen. Als Spezialkli-
nik stehe nur die Ruhrtalklinik zur Verfiigung. In vielen
Féllen sei eine Inanspruchnahme regulédrer Rehabilitati-
onseinrichtungen nicht méglich. Es sei oft eine dauernde
Begleitung erforderlich. (s. Konsequenz Nr. 8)

. Esfehlean Informationen, wer welche Leistungen mit wel-
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cher Kompetenz und nachgewiesener Qualitét in Rhein-
land-Pfalz fiir Menschen mit geistiger Behinderung erbrin-
ge. Es fehle z.B. eine Liste. Das Infosystem der KV sei hier
nicht ausreichend. Hinzu komme, dass man auch Infor-
mationen {iber die Qualitit bendtige und dariiber, ob {iber-
haupt geniigend eigene Erfahrungen vorldgen. (s. Konse-
quenzen Nr. 9)

. Bei den Indikationen fiir Heilmittel oder andere Férder-

maBnahmen (Musiktherapie, therapeutisches Reiten etc.),
vor allem bei Verldngerung oder jahrelanger Dauerthe-
rapie oder auch im Hinblick auf die Frequenz, fehlten wis-
senschaftlich begriindete Entscheidungskriterien. Natiir-
lich handle es sich immer um Einzelfallentscheidungen,
jedoch sollten allgemeine anerkannte Kriterien zur Ver-
fiigung stehen. Dass dies nicht der Fall sei, liege vor al-
lem am Mangel an Therapieforschung zu Heilmitteln und
an der mangelnden Aufarbeitung méglicher Erfahrungen
aus dem Ausland. (siehe Konsequenz 10)

. Unter den Arzneimitteln, die als nicht verschreibungs-

pflichtig aus der Leistungspflicht der GKV ausgegrenzt
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seien und nicht durch die Ausnaheliste der OTC- Pripa-
rate erfasst seien, sei die Gruppe der Laxantien bei Men-
schen mit geistiger Behinderung besonders wichtig. Ob-
stipation sei ein hdufiges und auBerordentlich relevan-
tes Problem. Eine Finanzierung aus eigenen Mitteln sei
oft nicht moglich. Ahnliches gilt fiir Externa bei Hauter-
krankungen, die insbesondere bei inkontinenten Men-
schen mit Windelnnutzung oder bei wenig hygienebe-
wussten, oft scheinbar selbstandigen Menschen relativ
oft auftreten. (s. Konsequenz 11)

Die Einweisung ins Krankenhaus und die allzu friihzei-
tige Entlassung (DRG-bedingt) dort werde immer mehr
ein Problem. Viele Menschen mit geistiger Behinderung
bendtigten im Krankenhaus Begleitung, die nach der der-
zeitigen Gesetzeslage vom Krankenhaus zur Verfligung
zu stellen sei. Die Angehorigen konnten dies oft wegen
eigenen Alters nicht mehr leisten oder es stehen gar kei-
ne entsprechenden Bezugspersonen zur Verfiigung. Auch
Einrichtungen seien iiberfordert, Krankenhausbeglei-
tung in hohem MaBe zur Verfiigung zu stellen. Insofern
gestalte sich die Einleitung stationdrer MaBnahmen fiir
Menschen mit geistiger Behinderung oft sehr schwierig.
Leicht wiirden dann notwendige MaBnahmen unterlas-
sen. (s. Konsequenz Nr. 12)

. Eine regelmiBige griindliche Untersuchung einschl. ei-

nes Assessments und Beratung, Uberpriifung der Pfle-
gestufe und Beriicksichtigung dieser Kenntnisse im IHP
sei nicht vorgesehen, gelegentlich unerwiinscht und sei
in der Praxis des Vertragsarztes auch nicht ohne weite-
res moglich, zum einen aus Zeitgriinden, zum anderen
aus Kompetenzgriinden. Man sollte deshalb unbedingt die
Wirkung solcher Verfahrensweisen erforschen im Hin-
blick auf Folgekosten und die Qualitét der Teilhabe und
Eingliederung. (s. Konsequent Nr. 13)

Konsequenzen und Vorschldge

1. Als SofortmaBnahme kann zur Abwehr von Regressen oder

unangemessen aufwédndigen Nachpriifungen eine
Liste der Patienten mit geistiger oder mehrfacher Behin-
derung zur Erlduterung von Praxisbesonderheiten ange-
fiigt werden, als Anlage zur Quartalsabrechnung. Durch
die KV Rheinland-Pfalz sollte aber méglichst bald eine Li-
ste mit Diagnosen erarbeitet und mit den Krankenkassen
verhandelt werden, auf Grund derer die entsprechenden
Patienten nicht in die RichtgroBenpriifung einbezogen
werden. Diese Regelung hat sich Nordrhein-Westfalen be-
wihrt. Dort werden die besonderen Diagnosen in einem
Katalog gelistet, mit einer Sonderziffer belegt und diese
wird auf dem Abrechungsschein eingetragen, so dass die-
se Patienten dann bei der Berechnung einer Uberschrei-
tung der RichtgréBen nicht einbezogen werden.
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2. Sozialpadiatrische Zentren und Kinderérzte sollten in
besonderen Fdllen erwachsene Menschen mit geistiger
Behinderung weiterbehandeln kénnen. Hierzu sind Lo-
sungen zu suchen, die mit dem Vertragsarztrecht verein-
bar sind. Fiir SPZs kommen Erméchtigungen in Betracht.

3. Essollten mehrere regional orientierte Beratungsstellen
fiir Betroffene, ihre Bezugspersonen und auch Experten
in RLP zur Verfiigung stehen, in denen bzgl. sozialer Ein-
gliederung und leistungsrechtlicher Probleme der ge-
sundheitlichen Versorgung beraten werden kann. Die
Beratung sollte niedrigschwellig angeboten werden und
auch Informationen zum trageriibergreifenden personli-
chen Budget beinhalten. Dort sollten auch medizinische
Informationen in den individuellen Hilfeplan integriert
werden konnen.

4. Es sollten mehrere medizinische Kompetenzzentren fiir
erwachsene Menschen mit geistiger Behinderung vorhan-
den sein, in denen Spezialprobleme geklédrt werden kon-
nen und ggf. auch eine 2. Meinung zur Absicherung der
Behandlungsstrategien der Vertragsarzte eingeholt wer-
den konnen. Vorbild kénnten die SPZs sein. Dabei sollte
man bestehende Einrichtungen und Dienste, z.B. an Ein-
richtungen der Behindertenhilfe einbeziehen. Solche
Kompetenzzentren miissen auch selbst behandeln kon-
nen, da sonst eine ausreichende Erfahrungsbildung nicht
moglich ist und eine entsprechend fachspezifische Be-
handlung gesichert ist.

5. Die Angebote und Moglichkeit der Fortbildung sollten fiir
alle Berufsgruppen im Gesundheitswesen und auch fiir
Betroffene und Bezugspersonen sowie gesetzliche Be-
treuer verbessert werden. Fiir den Vertragsarzt beson-
ders wichtige Themen sind geistige und mehrfache Be-
hinderung und damit assoziierte Krankheiten, Heilmit-
tel, Hilfsmittel und Arzneimittel sowie sozialrechtliche und
leistungsrechtliche Grundlagen.

6. Vertragsirzte sollten die Moglichkeit haben, sich in ei-
ner Art Basiskurs zum Thema Medizin fiir Menschen mit
geistiger und mehrfacher Behjinderung fortzubilden. Hier
kommt ggf. ein Kurs in Betracht, wie ihn die BAG Arz-
tInnen fiir Menschen mit geistiger Behinderung plant.

7. Um eine angemessene Vergiitung zeit- und personalauf-
windiger Leistungen fiir Menschen mit geistiger und
mehrfacher Behinderung zu erreichen, ist zu priifen, ob
an die ICD-gebundene, also morbiditdtsbezogene oder ICF
gebundene Entgelte in das Verglitungssystem fiir Ver-
tragsérzte einzufiihren sind. Diese Forderung richtet sich
wahrscheinlich in erster Linie an die Bundesebene.
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8. Es sollten Moglichkeiten der stationdren und der mobi-
len Rehabilitation fiir Menschen mit geistiger Behinde-
rung geschaffen werden, und zwar moglichst auch wohn-
ortnah. Dies gilt insbesondere auch fiir dltere Menschen.
Wenn diese Personengruppe praktisch keine MaBnahme
medizinischer Reha erhalten kann, bedeutet dies eine Be-
nachteiligung und belastet dariiber hinaus das System der
ambulanten Krankenversorgung.

9. Essollte ein Verzeichnis von Experten und kompetenten
Einrichtungen leicht verfiigbar angelegt werden, auf das
Vertragsadrzte, Betroffene und andere leicht zugreifen
konnen. Dabei ist darauf zu achten, dass auch Angaben
zur Qualitdt gemacht werden. Unter Umstédnden kann ei-
ne solche Liste nur von einer Selbsthilfeorganisation er-
stellt werden, da aus rechtlichen Griinden weder der KV
noch den Krankenkassen eine Bewertung mdglich ist.
Wahrscheinlich muss eine Bewertung durch die Nutzer
selbst, z.B. {iber das Internet, eingefiihrt werden, damit
sich jeder Nutzer ein eigenes Bild tiber die Erfahrungen
anderer machen kann.
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. Es ist unbedingt erforderlich, dass die Forschung zu Heil-,
Hilfs- und Arzneimitteln fiir behinderte Menschen inten-
siviert und ausldndische Erfahrungen fiir die BRD aufge-
arbeitet werden.

11. Es sollte eine Moglichkeit gefunden werden, dass insbe-
sondere Laxantien und Externa sowie andere Arzneimit-
tel, die speziell fiir Menschen mit geistiger Behinderung
wichtig sind, von den Krankenkassen libernommen wer-
den, auch wenn sie nicht verschreibungspflichtig sind.
Hier ist wahrscheinlich der gemeinsame Bundesaus-
schuss mit einer Regelung {iberfordert, da diese im Rah-
men der gesetzlichen Vorgaben nicht geschaffen werden
kann. Dann ist der Gesetzgeber gefordert.

12. Es muss unbedingt eine Losung gefunden werden, wie
fiir Menschen mit geistiger Behinderung ggf. notwendi-
ge Begleitung im Krankenhaus organisiert und finanziert
werden kann. Die jetzigen Verfahrensweisen stellen in
manchen Einzelféllen eine erhebliche Gefdhrdung dar und
konnen in der ambulanten Versorgung durch Vertrags-
drzte nicht aufgefangen werden.

13. Es ist erforderlich, jedem Menschen mit geistiger und
mehrfacher Behinderung bei Bedarf eine gesundheitsbe-
zogene Untersuchung und Beratung (GUB) anzubieten.
Dazu bedarf es einer strukturierten Unterstiitzung, z.B.
durch ein geeignetes Assessmentinstrument. Eine solche
GUB sollte an biographischen Wendepunkten und bei Be-
darf moglich sein und angemessen finanziert werden. Da-
bei sind auch préventive Aspekte einzubeziehen.

3.3
Bericht der Arbeitsgruppe 3

,1ypische Krankheitsbilder bei Menschen
mit geistiger und mehrfacher Behinderung*®

Moderation: Prof. Dr. med. Jeanne Nicklas-Faust, Berlin, Stana Grbec, Mainz, Fortbi

In einer Gruppe von etwa 35 Personen fanden sich verschie-
dene Perspektiven; Arzte, Betreuer und Angehérige von Men-
schen mit einer geistigen oder mehrfachen Behinderung. Ei-
nige Krankheitshilder, die im Anschluss dargestellt werden, wur-
den vertieft behandelt, wobei es zu einem regen Erfahrungs-
austausch innerhalb der Gruppe kam. Das Fazit war, dass es
neben Erfahrung, fachlichen Kenntnissen und Einfithlungsver-
mogen héufig auch Geduld bedarf sowie der Phantasie, unge-
wohnliche Wege bei Diagnostik und Therapie zu gehen, um ei-
ne gute Gesundheitssorge flir Menschen mit einer geistigen
oder mehrfachen Behinderung sicherzustellen. So wurde als
‘Wunsch formuliert, den Erfahrungsaustausch fortzusetzen und
praxisnahe Fortbildungen zu fachlichen Fragen zu erhalten.

Refluxdsophagitis

Eine bei Menschen mit einer Behinderung noch haufiger als
bei anderen auftretende Erkrankung, bei der saurer Magen-
saftin die Speiserdhre zurtickflieBt und dort eine Entzlindung
verursacht. Bei Menschen mit einer geistigen Behinderung
ist aufgrund eines geringeren allgemeinen Muskeltonus der
Verschlussmechanismus funktionell unzureichend, bei Men-
schen mit einer mehrfachen Behinderung, gerade bei Vorlie-
gen einer Mobilitdtsstérung der Druck im Bauchraum, beson-
ders bei Vorliegen einer Skoliose erhoht. Beides fiihrt zu ei-
nem {berdurchschnittlich hohen Auftreten der Refluxdso-
phagitis bei Menschen mit einer geistigen und mehrfachen
Behinderung. Die Symptome sind Brennen und Schmerzen
hinter dem Brustbein, besonders beim Hinlegen, Aufstoen
von Nahrung, Erbrechen, Appetitlosigkeit und Gewichtsabnah-
me. Bei Menschen mit nichtsprachlicher Kommunikation fin-
det sich hdufig nur Unruhe beim Hinlegen und in einem spa-
ten Stadium Nahrungsverweigerung. So wird die Diagnose
héufig erst in sehr spéten Stadien gestellt, wenn es bereits zu
narbigen Verdnderungen an der Speiserdhre gekommen ist
oder ein erheblicher Gewichtsverlust eingesetzt hat. Die Be-
handlung besteht in der Gabe eines Medikamentes zur Hem-
mung der Sduresekretion und allgemeinen MaBnahmen wie
héufigeren kleinen Mahlzeiten statt groBer und das Vermei-
den des Hinlegens direkt nach Mahlzeiten. Die Diagnose wird
mit einer Magenspiegelung gestellt, die auch eine Beurteilung
der Verdnderung der Speiseréhre ermdoglicht. Da dies haufig
schwer nur unter Narkose oder tiefer Sedierung durchzufiih-
ren ist, sind zur Sicherung des Verdachtes eine pH-Messung
in der Speiserdhre und ein Therapieversuch moglich. Erge-
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ben diese jedoch eine Bestdtigung des Verdachts, ist eine Ma-
genspiegelung zur Abschitzung der Schiaden an der Speise-
rohre, die im weiteren Verlauf auch zu bésartigen Verande-
rungen flihren kénnen, notwendig.

Obstipation

Eine Erkrankung, die hdufig Menschen mit einer mehrfachen
Behinderung, die mobilitdtseingeschrankt sind, betrifft, ist
die bis zum Darmverschluss reichende Obstipation. Durch
mangelnde Bewegung, ballaststoffarme Erndhrung und hau-
fig geringe Fliissigkeitszufuhr ist die Stuhlpassage erschwert.
Symptome hiefiir sind unzureichender Stuhlgang, ein gebldh-
ter Bauch, aber auch diinner sehr {ibelriechender Stuhlgang
(paradoxe Diarrhoe), unklares Wimmern, besonders ein-
schieBend, krampfartige Schmerzen und Appetitlosigkeit.
Die Diagnose kann oft klinisch gestellt werden, bei Proble-
men konnen eine Abdomeniibersichtsaufnahme mit der Dar-
stellung des stuhlgefiillten Darmes wie auch der Hintontest
(Test der Passagezeit) Klarheit bringen. Fiir die Behandlung
ist eine Prophylaxe der Obstipation wesentlich, die auch die
Folgeerscheinung eine Ausweitung des Darmes, die im Sin-
ne eines Teufelskreises die Obstipation verstérkt, verhiiten
hilft. Es kommen neben ballaststoffreicher Kost, Bewegung
und ausreichend Fliissigkeit - alles soweit moglich - Klistie-
re, Einldufe und osmotische Abfiihrmittel zum Einsatz. Sinn-
voll ist eine Stuhlbeobachtung und -dokumentation, die da-
zu beitragt schwere Episoden vor dem Entstehen eines - mit-
unter todlichen - Darmverschluss zu erkennen.

Pneumonie

Bei bestehendem Reflux, aber auch unabhangig davon, kommt
es bei Menschen mit einer geistigen und mehrfachen Behin-
derung hdufiger zu Lungenentziindungen. Dazu tragen eine
Abwehrschwéche, zum Teil als lymphozytére Dysfunktion wie
bei Down-Syndrom bekannt, ein geringer Muskeltonus, der
das Abhusten erschwert wie auch eine erschwerte Atmung
bei Skoliose bei. Die Symptome sind hdufig wenig ausgepragt,
so findet man Schwéche, einen schlechten Allgemeinzustand
und flache Atmung, Fieber und Husten sind dagegen eher sel-
ten. Zur Behandlung werden Antibiotika und Atemtherapie
eingesetzt, bei schleimlosenden Medikamenten ist dagegen
Vorsicht angezeigt, da diese hdufig nicht addquat abgehustet




werden konnen. Prophylaktisch ist eine Therapie eines even-
tuell bestehenden Refluxes sinnvoll, sowie Atemiibungen.

Katarakt

Héufiger und frither kommt es bei Menschen mit einer geis-
tigen und mehrfachen Behinderung zur Entwicklung eines
grauen Stares. Diesen im Alltag zu erkennen ist hdufig be-
sonders schwierig, weil die Symptome langsam entstehen.
Es handelt sich um Blinzeln in der Sonne, zunehmende Un-
geschicklichkeit besonders auf unebenen Wegen, nachlassen-
des Interesse am Fernsehen, Augenreiben. Nach der Diagno-
se durch eine augendrztliche Untersuchung ist eine Opera-
tion mit Ersatz der natiirlichen Linse durch eine kiinstliche
die Therapie der Wahl. Ublicherweise wird die Operation in
lokaler Betdubung durchgefiihrt, bei Menschen mit geistiger
und mehrfacher Behinderung kann eine Allgemeinnarkose
erforderlich sein. RegelméBige orientierende Sehtests kon-
nen eine friihzeitige Erkenneung erleichtern.

Schwerhorigkeit

Bei Menschen mit einer geistigen und mehrfachen Behinde-
rung tritt eine Schwerhorigkeit haufiger auf und wird selte-
ner festgestellt, dies ist zum Teil darauf zurlickzufiihren, dass
sich die Schwerhdrigkeit langsam entwickelt und sich die dar-
aus entstehenden Symptome so leicht anders zu deuten sind.
So findet sic keine Reaktion auf Ansprache, vereinzelt aggres-
sives unverstandliches Verhalten - z.B. wenn eine akustische
Ankiindigung nicht gehort wurde und dadurch ein Uber-
rumplungseffekt eintritt - oder auch eine neue Schreckhaf-
tigkeit. Eine sehr haufige Ursache sind ausgeprégte Verstop-
fungen des Gehdrganges mit Ohrenschmalz, die mit regelma-
Bigen Ohrenspiilungen beim Hausarzt einfach zu behandeln
sind. Auffallig ist jedoch die ausgepragte Neigung zur Pfrop-
fenbildung, deren Ursache noch ungeklért ist. Handelt es sich
um eine anders bedingte Schwerhorigkeit ist die Anpassung
von Horgeréten erforderlich, die durch groBe Erfahrung mit
der Versorgung von Menschen mit einer geistigen oder mehr-
fachen Behinderung wesentlich erleichtert wird, da sie beson-
ders anspruchsvoll ist. Daneben ist eine Umgestaltung der
Wohn- und Lebensrdaume zu bedenken, da die Rdume in tib-
licher Ausstattung hdufig sehr stark hallen und damit das Ho-
ren flir Schwerhdorige deutlich erschweren.

Hypothyrose

Eine weitere Erkrankung, deren typische Symptome, An-
triebsarmut, Kalteempfindlichkeit, Obstipation, pastdse Haut
und stumpfes Haar, besonders bei dlter werdenden Men-
schen mit einer geistigen und mehrfachen Behinderung hiu-
fig fehlgedeutet werden, ist die Unterfunktion der Schilddri-
se. Diese tritt ebenfalls haufiger und frither auf und sollte
der Anlass sein, regelméBig z.B. alle drei Jahre ein TSH ba-
sal abzunehmen.
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Hauterkrankungen

Diverse Hauterkrankungen finden sich hdufig bei Menschen
mit einer geistigen und mehrfachen Behinderung, diese sind
haufig zwar leicht zu bemerken, bleiben aber ebenso haufig
unbehandelt. Von besonderer Bedeutung sind Druckstellen,
die durch Hilfsmittel entstehen konnen, aber auch an den
Sitzhockern bei Rollstuhlfahrern. Einmal entstanden, sind sie
oft schwer zu behandeln, als Prophylaxe ist eine regelmagi-
ge Kontrolle und Anpassung der Hilfsmittel wichtig. Um Pilz-
befall zu vermeiden ist es wichtig, die Hautfalten sauber und
trocken zu halten.

Medikamentennebenwirkungen

Verschiedenste Krankheitszeichen finden sich als Medika-
mentenneben- oder -wechselwirkung, besonders hdufig sind
Verdnderungen der Personlichkeit, des Antriebs und Miidig-
keit, ebenso gastrointestinale Symptome wie Ubelkeit, Ap-
petitlosigkeit und Brechreiz. Weiterhin kommen Blasenent-
leerungsstorungen nach Gabe von Psychopharmaka und Be-
wegungsstorungen vor. Zur Diagnose sollte man auf Krank-
heitszeichen achten, die nach Verdnderungen der Medikation
auftreten. Diese zeigen sich hdufig erst nach einigen Wochen
und auch nach dem Absetzen von Medikamenten.

SchlieBlich wurden die Gesundheitspdsse aus Neuerkerode
als Instrument vorgestellt, die einerseits als Dokumentations-
hilfe fiir die Krankengeschichte, andererseits als Leitfaden fiir
eine aufdeckende Gesundheitssorge dienen konnen. Die Ge-
sundheitspésse gibt es in verschiedenen Variationen, ange-
passt an die jeweils unterschiedlichen Krankheitshdufigkei-
ten und Anforderungen an die Gesundheitssorge von Men-
schen mit leichten bzw. schweren Behinderungen bzw. mit
Down-Syndrom. Als organisatorische MaBnahmen, die die Un-
tersuchung und Behandlung von Menschen mit geistigen und
mehrfachen Behinderungen erleichtern, wurde die Vermei-
dung von Wartezeiten angesprochen, dafiir sind auch Termi-
ne zu Beginn oder zum Ende der Sprechzeit hilfreich. Die An-
amnese und Untersuchung sollte ohne Zeitdruck stattfinden
und die Untersuchungssituation so bequem und so wenig
angsteinflossend wie mdoglich gestaltet werden. Eventuell
kann es auch sinnvoll sein, eine lingere Anamnese nur mit
der Betreuungsperson durchzufiihren, damit die Geduld des
Menschen mit Behinderung nicht schon vor der Untersu-
chung tibermiaBig strapaziert wird. Bei allem ist es besonders
wichtig auf individuelle Besonderheiten zu achten, gilinstig
kann es sein, wenn der Arztbesuch regelmdBig zum Leben
des Menschen mit Behinderung gehort und ein vertrauens-
volles Verhiltnis zu den behandelnden Arzten besteht.

Der Austausch in der Arbeitsgruppe war fiir alle sehr hilf-
reich und eine Fortsetzung und Vertiefung wurde gewiinscht.

i

\\rwxr:

S
— T

3.4

Ergebnisse der Arbeitsgruppe 4

,Das Selbstbestimmungsrecht von Menschen
mit geistiger und mehrfacher Behinderung
in der alltaglichen Gesundheitssorge®

Moderation: Angela Ketter, Susanne Buch, Bereuungsvereine der Lebenshilfe Mainz-Bingen

Was kénnen wir tun, um die ambulante Versorgung unserer Betreuten zu verbessern ?
* Es bedarf einer Definition von gesetzlicher Betreuung zur Klarung und zum besseren Verstdndnis

¢ Kommunikation, Information und Aufklarung zwischen Eltern, Wohnstétten, BetreuerInnen, Arzten
und gesetzlichen BetreuerInnen muss verbessert werden

* Menschen mit Behinderungen sollen mehr gehort werden, sollen mehr mit in Gespréche einbezogen werden
» Es sollte mehr Vernetzung zwischen MitarbeiterInnen, Eltern, gesetzl. Betreuerlnnen, Arzten und Therapeuten stattfinden

« Freie Arztwahl: Gesetzliche BetreuerInnen haben die Aufgabe, den fiir Menschen mit Behinderung besten und
geeignetesten Arzt zu finden

* Anpassung der Pflegesitze
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