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Medizinische Versorgung von Menschen mit geistiger Behinderung

Auf dem Weg

in die

inklusive Gesellschaft

Von Biilent Erdogan-Griese

In Nordrhein-Westfalen leben knapp
zwei Millionen Menschen mit einer schwe-
ren Behinderung. Circa jeder neunte von ih-
nen leidet laut Hauptdiagnose unter einer
geistigen oder seelischen Einschrinkung,
oft kommen weitere Handicaps dazu. Seit
1994 haben Menschen mit Behinderung ei-
nen grundgesetzlich konkretisierten An-
spruch auf Inklusion, also auf gleichberech-
tigte Teilhabe am gesellschaftlichen Leben.
2009 ratifizierte die Bundesrepublik zudem
die Behindertenrechtskonvention der Ver-

tienten? Medizinische Versorgung fiir Men-
schen mit geistiger Behinderung® Mitte April
in Diisseldorf. Als Angehorige und gesetzli-
che Vertreterin ihres Bruders hatte die Arzte-
kammer Monika Berten eingeladen, um iiber
die Erfahrungen ihres Bruders - und ihre
eigenen - im deutschen Gesundheitswesen
zu sprechen. Eines der Hauptprobleme, sag-
te Berten, sei es, zuverldssige Informationen
zu spezialisierten, niedergelassenen Arzten
in der Region zu bekommen. So sei es einmal
vorgekommen, dass ihr von der Fachklinik,

in der ihr heute 45 Jahre

alter Bruder wegen ei-
ner schwierigen Form
von Epilepsie medika-
mentGs eingestellt wor-
den war, ein niederge-
lassener Neurologe in
der Nihe des Wohnor-

einten Nationen: Diese
hat Ziel, dass Be- ZE'I el-l e
hinderung nicht mehr itnenmen.
Zuhoren.
In Ruhe erkiaren
n

als individuelle Ein-
schrinkung verstanden

Die Erwartungen von Menschen mit und
ohne Behinderung an ihre Arzte

Impressionen vom Kolloquium, diese Seite v.l.n.r.:
Im Vordergrund Professor Dr. Stefan Wilm, Hausarzt
und Leiter des Instituts fiir Allgemeinmedizin der
Uniklinik Diisseldorf, Teilnehmerin, Dr. Dr. med.
Thomas Dielentheis, Chefarzt Allgemeine Psychiatrie 1

wird - die Behinderung
also in der Person
liegt -, sondern dass die

gesellschaftlichen Bar-

unterscheiden sich kaum

tes ihres Bruders emp-

rieren fiir Menschen

mit korperlicher, geistiger oder seelischer
Besonderheit thematisiert und schliellich
aus dem Weg geriumt werden.

Trotz Grundgesetz und UN-Konvention:
Bis zu einer inklusiven Gesellschaft ist es
noch ein weiter Weg. Tagtiglich stoflen
Menschen mit kérperlicher, geistiger oder
psychischer Einschrinkung - und ihre An-
gehorigen - auf bauliche, sprachliche, zeitli-
che, institutionelle, finanzielle oder diagno-
stische Hiirden. Wie kann es aber zum Bei-
spiel Arztinnen und Arzten gelingen, dem
Anspruch auf Inklusion gerecht zu werden,
insbesondere dann, wenn es um kognitiv
oder seelisch eingeschrinkte Menschen
geht? Was konnen Arztinnen und Arzte tun,
um ihren Beitrag zu einer Gesellschaft zu
leisten, in der Menschen mit und ohne Be-
hinderung miteinander leben und vonein-
ander lernen kénnen, jeder mit seinen
Eigenheiten? Und was erwarten Menschen
mit geistiger Behinderung von ihren Arztin-
nen und Arzten?

Antworten auf diese Frage suchten und
diskutierten Referenten und Teilnehmer aus
drztlicher und Angehérigenperspektive auf
dem Kammersymposium svergessene Pa-
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fohlen worden sei. In
seiner morgendlichen Sprechstunde habe
der Arzt indes ausgefiihrt, dass Epilepsie
nicht sein Fachgebiet sei, ,,aber er kénnte
meinen Bruder untersuchen®. Da offenbar
die Chemie nicht stimmte, lehnten Berten
und ihr Bruder dankend ab.

Ein grofles Problem fiir Menschen
wie ihren Bruder seien auch die monate-
langen Wartezeiten auf Therapieplitze
in Fachkliniken, berichtete Berten. Die
engagierte Angehorige wiinscht sich zu-
dem Spezialsprechstunden, in denen
dann auch die allgemeine Privention
eine stirkere Rolle spielen sollte.

Professor Dr. Stefan Wilm, Hausarzt
und Leiter des Instituts fiir Allgemeinme-
dizin des Universitdtsklinikums Diissel-
dorf, machte deutlich, dass sich die Er-
wartungen von Patienten mit oder ohne
Behinderung an ihre Arzte im Wesentli-
chen dhneln. ,,Was wiinschen sich Men-
schen mit geistiger Behinderung von ihren
Arzten? Dass sie sich Zeit nehmen und zu-
horen, alles in Ruhe erkliren und ihre Pa-
tienten ernst nehmen*, zihlte er auf.

Als Hausarzt falle es ihm ,,immer wieder
verdammt schwer, mit Menschen mit geisti-

der LVR-Klinik Langenfeld, Auditorium.

ger Behinderung zu arbeiten®, gab Wilm
freimiitig zu. Anhand von Patientenbeispie-
len aus seiner Praxis schilderte er die Band-
breite der Fragen und Probleme, mit denen
sich Arzte auseinandersetzen miissen, wenn
sie fiir geistig behinderte Menschen da sind.
So habe bei einer Patientin in der Kartei der
Hinweis ,,Minderbegabt“ gestanden. Dies
habe fiir ihn unmittelbar eine Reihe von
Fragen aufgeworfen, erzihlte Wilm: ,Was
heif3t das denn? Was hat die Frau eigentlich?
Ist das iiberhaupt eine Diagnose? Ist das an-
geboren oder erworben? Wen frage ich jetzt?
Frage ich die Patientin? Frage ich die Mutter
und wenn ja: Darf ich das iiberhaupt?“

Zu Wilms regelmifiigen Patienten zéhlt
auch ein Patient mit Trisomie 21.,,Wenn er
mit seinem Vater kommt, dann wartet er
nicht gern. Und weil er schwerhorig ist und
auch sonst lebhaft, schreit er schon mal im
Wartezimmer herum.“ Folge: Die Medizini-
schen Fachangestellten zégen diesen Pa-
tienten vor, um die anderen Patienten im
Wartezimmer zu schonen. ,,Diirfen wir Pa-
tienten mit geistiger Behinderung auf diese
Art herausheben? Ist das ein normaler Um-
gang?“, fragte Wilm in das Auditorium.
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Diese Seite v.l.n.r.: Professor Dr. Susanne Schwalen,
Geschéftsfiihrende Arztin der Arztekammer Nordrhein,

Norbert Killewald, Behindertenbeauftragter NRW,
Monika Berten, gesetzliche Vertreterin ihres Bruders,
Ralf Berkenfeld, niedergelassener Neurologe.

Fotos: Jochen Rolfes

Eine weitere Herausforderung stellen
fiir den Diisseldorfer Hausarzt die Wiin-
sche und Erwartungen der Angehdorigen
dar: ,Wegen der Skoliose seines Sohnes®,
blieb Wilm beim Beispiel seines Patienten
mit Trisomie 21, ,erwartet der Vater fort-
wihrend eine Physiotherapie fiir den Sohn.
Der Vater erlebt die Therapie auch als Kom-
pensation fiir das erlittene Schicksal seines
Sohnes. Nun hat der Sohn aber keine Dia-
gnose, die mir erlaubt, ihn als Praxisbeson-
derheit zu verschliisseln. Ich sprenge also
mein Budget.“ Von der Krankenkasse er-
halte der Vater aber die Antwort, dass der
Sohn Physiotherapie bekommen konne,
,wenn der Arzt das verordnet®.

Bei geistig behinderten Erwachsenen
mit Epilepsie fehlten der Arzteschaft ,,syn-
dromspezifisches Wissen“ sowie Kennt-
nisse zur Unterscheidung zwischen Epi-
lepsie, Verhaltensauffilligkeit und Bewe-
gungsstorung, sagte Ralf Berkenfeld, nie-
dergelassener Neurologe mit epileptologi-
scher Schwerpunktpraxis in Neukirchen-
Vluyn. Hinzu komme, dass es kaum evi-
denzbasierte Daten zur medikamentdsen
Therapie gebe. Mit Blick auf mégliche Ne-
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benwirkungen komme es so manchmal
zum ,,Blindflug®.

Berkenfeld sprach sich auf dem mit 100
Gisten gut besuchten Kolloquium fiir die
Einrichtung eines universitdren Lehrstuhls
fiir die medizinische Versorgung von Men-
schen mit geistiger Behinderung aus. Auch
Menschen mit geistiger Behinderung hitten
ein Recht auf eine angemessene, dem aktu-
ellen Stand der Wissenschaft entsprechende
Diagnostik und Therapie, sagte er. Auch sei
die medikamentose Einstellung von geistig
behinderten Epilepsie-Patienten in Wohn-
heimen regelmifig darauthin zu priifen, ob
die Medikation zu einer vermeidbaren Se-
dierung fiihrt. Es diirfe nicht sein, dass Epi-
leptiker in betreuenden Einrichtungen tiber
Jahre inadédquat eingestellt seien und daher
nicht mehr am gesellschaftlichen Leben teil-
haben kénnten, mahnte Berkenfeld.

Professor Dr. Susanne Schwalen, Ge-
schiftsfiihrende Arztin der Arztekammer
Nordrhein, warb auf dem Symposium fiir
eine allgemein veridnderte Haltung: ,,Behin-
derung sollte nicht linger als Krankheit
oder Leid begriffen, sondern als Variante
des Menschseins akzeptiert werden.” Wie
Patienten ohne kérperliche, geistige oder
seelische Einschrinkung hitten auch Pa-
tienten mit Behinderung ein Recht auf
Selbstbestimmung, auch wenn es Arztinnen
und Arzten sicherlich manchmal schwer-
fallen konne, eine als notwendig erachtete
Therapie dann doch nicht einzuleiten.

Neben der geistigen Behinderung des Pa-
tienten mit ihren Auswirkungen auf Dia-
gnostik, Therapie, Kommunikationsfihig-
keit, Therapieverstindnis und aktiver Betei-
ligung nannte Schwalen als mégliche Hin-
dernisse fiir eine addquate Versorgung: Be-
treuer und Angehdrige, die Symptome nicht
erkennen oder falsch deuten, die Suche nach
spezialisierten Arzten und Einrichtungen
und die Anfahrt dorthin, eine schwer ver-
stindliche Sprache, inaddquate Rdumlich-
keiten und technische Ausriistung, fehlende
Erfahrungen und Fertigkeiten von Arzten,
Pflegenden und Kostentriagern, Krankheiten
mit verdndertem Erscheinungsbild und Ver-
lauf. ,, Inklusion befasst sich mit dem Abbau
dieser Barrieren. Inklusion meint die Anwe-
senheit und Teilhabe aller®, sagte Schwalen.
Da Menschen mit geistiger Behinderung im-
mer wieder auch Opfer von Gewalt werden,
fordert sie zudem den Aufbau von Kompe-
tenzzentren fiir Psychotherapie fiir Men-
schen mit geistiger Behinderung.

Dr. Dr. Thomas Dielentheis, Chefarzt
der Abteilung fiir Allgemeine Psychiatrie 1

der LVR-Klinik Langenfeld, erlduterte, wie
sehr Symptomatik und Verlauf von psy-
chischen Erkrankungen bei Menschen
mit geistiger Behinderung von iiblichen
Manifestationen abweichen koénnen. So
beobachtet er bei geistig behinderten
Menschen mit depressiven Stérungen un-
typische Schlafstérungen oder nichtliche
Wutanfille, stindige Beschiftigung mit
dem Tod von Angehéorigen oder Freunden
oder mit Beerdigungen oder auch Wutan-
fille beim Essen. Die Diagnostik stelle
sich als ,,umfangreich, komplex und iiber-
durchschnittlich zeitaufwindig“ dar.

Dielentheis warb dafiir, Wissen und
Kommunikationsfihigkeit von niederge-
lassenen Arzten iiber ihre Patienten mit
geistiger Besonderheit zu fordern-und den
tiberdurchschnittlichen Zeitaufwand auch
zu vergiiten. In der ambulanten psychiatri-
schen Versorgung sollten zudem ,,]lebens-
weltliche Faktoren fiir Entstehung und
Aufrechterhaltung psychischer Stérungen*
analysiert werden und Psychiater auch
Hausbesuche machen. In der teilstationéren
und stationdren Versorgung sieht Dielen-
theis Bedarf fiir spezialisierte Teams und
Abteilungen und eine vertiefte Behandlung
des Themas in der Weiter-und Fortbildung.

Norbert Killewald, Behindertenbeauf-
tragter des Landes Nordrhein-Westfalen,
betonte, dass Menschen mit Behinderung
nach dem Sozialgesetzbuch IX einen
Rechtsanspruch auf ,Hilfe aus einer
Hand“ haben - egal an welchen Sozialver-
sicherungszweig sie sich wenden. In der
Realitit seien Menschen mit Behinderung
und ihre Angehorige aber oft damit be-
schiftigt, sich in den verschiedenen Re-
gelkreisen der Sozialversicherung zu-
rechtzufinden. Dies sei neben dem Um-
stand, auf Sozialhilfe angewiesen zu sein,
hiufig mit einer Einschrinkung von Le-
bensqualitit verbunden. In den kommen-
den Jahren miisse daher das Sozialrecht
fiir Menschen mit Behinderung weiterent-
wickelt werden. ,,Wir wollen ein Bundes-
leistungsrecht, das nicht im Fiirsorgege-
danken, also der Sozialhilfe, sondern im
Teilhabegedanken verankert ist.“ Ziel
miisse eine Gesellschaft fiir alle und fiir
alle Lebensbereiche sein.

Dossier zur Veranstaltung

Einige der Referenten haben ihre Vortrags-
folien fiir unser Veranstaltungsdossier auf
www.aekno.de/Dokumentenarchiv/AekNo zur
Verfiigung gestellt.
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