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Die arztliche Versorgung von
Menschen mit geistiger Behinderung
- was wir dabei lernen konnen

Herzlichen Gliickwunsch
Michael Seidel zum Eintritt in den drztlichen Beruf!

BegriiRungsveranstaltung der Arztekammer Nordrhein
fiir die neuen Mitglieder

Diisseldorf 25.11.2017

Disclosure

* Von 1991 bis 2014 tétig in den v. Bodelschwinghschen Stiftungen Wie kommuniziert man mit Menschen
A mit geistiger Behinderung?

Bethel, zuletzt Arztlicher Direktor

* Seit 1995 Vorsitzender der Deutschen Gesellschaft fiir seelische
Anforderungen an eine inklusive

Gesundheit bei Menschen mit geistiger Behinderung Michael Seidel Gesundheitsversorgung fiir Menschen mit

. . . . . . i i Behinderung auf dem Hintergrund von UN-
* 2002 bis 2016 Vorsitzender des Arbeitskreises Gesundheitspolitik & A R DS R T Behindertenrechtskonvention und dem

. . . . Gebot der umfassenden Barrierefreiheit
der Fachverbande fiir Menschen mit Behinderung
. . . fra—— M
* Kein Industriesponsoring. T R — LR

Dusseldorf, 20.9.2014 v. Bodelschwinghsche Stiftungen Bethel

Keine Inklusion

Merkmale der diagnostischen Kategorie
geistige Behinderung / Intelligenzminderung

* Unterdurchschnittliche intellektuelle Fahigkeiten
(1Q unter 70 +/-5)

Um wen geht es? * Erhebliche Beeintrachtigungen der Fihigkeiten,
den Alltagsanforderungen zu entsprechen

* Auftreten vor Abschluss der Entwicklungsperiode
(ca. 18. Lebensjahr)
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Intelligenzminderung und Demenz

In allgemeinster Weise ldsst sich Demenz als ein Zustand
beschreiben, bei dem ein vorher erreichtes kognitives
Niveau und Geddachtnisfunktionen verlorengegangen

sind. Infolge dessen werden auch soziale und
alltagspraktische Kompetenzen beeintrachtigt.

Intelligenzminderung und Demenz kénnen
nebeneinander bestehen.

Begrifflichkeit

KLASSIFIKATION ENGLISCHES ORIGINAL DEUTSCHE UBERSETZUNG

ICD-10 Mental Retardation Intelligenzminderung
DSM-IV Mental Retardation Geistige Behinderung
DSM-5 Intellectual Disability Intellektuelle

Beeintrachtigung

ICD-11 (ENTWURF) Disorders of Intellectual ?
Development

Menschen mit geistiger Behinderung

Schon bei der sachlich richtigen und fachlich
kompetenten Bezeichnung beginnt der Respekt!

Menschen mit geistiger Behinderung diirfen nicht
auf diese Diagnose reduziert werden

— wie Uberhaupt nie ein Mensch auf seine Diagnose
reduziert werden darf .

Menschen mit geistiger Behinderung

Obsolete Begriffe

Debilitat
Schwachsinn

Rechte statt Mitleid

Menschen mit einer Behinderung haben Rechte,
Grundrechte, Freiheitsrechte, Burgerrechte.

Dieser Zugang Uber ihre Rechte hat unsere Haltung
ihnen gegeniiber zu bestimmen.

Recht auf Selbstbestimmung

Menschen mit einer Behinderung, auch
Menschen mit einer geistigen Behinderung,
haben das Recht auf Selbstbestimmung,
selbst dann und gerade dann, wenn sie in
einem hohen Male abhangig sind.
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Medizinethische Prinzipien

*Prinzip der Autonomie (autonomy)
*Prinzip des Nichtschadens (nonmaleficience)
* Prinzip der Fiirsorge (beneficience)

*Prinzip der Gerechtigkeit (justice)

Thomas I. Beauchamp & James F. Childress

Medizinethische Prinzipien

Besondere Herausforderungen im Hinblick auf Menschen
mit geistiger Behinderung

¢ Prinzip der Autonomie
* Prinzip des Nichtschadens
* Prinzip der Fiirsorge

* Prinzip der Gerechtigkeit

UN-Behindertenrechtskonvention

Ubereinkommen der Vereinten Nationen
tiber die Rechte von' Menschen
mit Behinderungen

UN-BRK

United Nations 2006

Artikel 1 der UN-BRK

Artikel 1
Zweck

Zweck dieses Ubereinkommens ist es,
den vollen und gleichberechtigten Genuss
aller Menschenrechte und Grundfreiheiten
durch alle Menschen mit Behinderungen zu
férdern, zu schitzen und zu gewé#hrleisten
und die Achtung der ihnen innewohnenden
Wirde zu fordern.

Zu den Menschen mit Behinderungen zéhlen
Menschen, die langfristige kd&rperliche,
seelische, geistige oder Sinnesbeeintrich-
tigungen haben, welche sie in Wechsel-
wirkung mit verschiedenen Barrieren an der
vollen, wirksamen und gleichberechtigten
Teilhabe an der Gesellschaft hindern kénnen.

UN-Behindertenrechtskonvention in Deutschland

Gesetz
zudem L der i i vom 13. D
Uber die Rechte von Menschen mit Behinderungen
sowie zu dem Faku i vom 13. Dx
zum Ubereinkommen der Vereinten Nationen
Uber die Rechte von Menschen mit Behinderungen

Vo 21. Dezember 2008

Artikel 1 der UN-BRK

Artikel 1

it Behinderungen zéhlen
fristige korperliche,
seelische, geistige Sinnesbeeintrach-
tigungen haben, we sie in Wechsel-
wirkung mit verschiedenen Barrieren an der
vollen, wirksamen und gleichberechtigten
Teilhabe an der Gesellschaft hindern kénnen.

Zu den Menschen
Menschen, di
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Artikel 3 der UN-BRK Menschenwiirde

Allgemeine Grundsitze
Die Grundséitze dieses Ubereinkommaens
ind:

O eatmaniern Wiorda: asiner individuetien ,Der behinderte Mensch, jeder behinderte Mensch
ioens Entachaicuingen = trefien. ot hat von Anfang seiner Existenz an bei allen
‘wie sei Unabhangigkeit; . . . . . .
o v Begrenzungen seine eigene Wiirde, eine Wiirde, die
dlin volls gl wickaaime Tallialia 26, dat nicht Unbehinderte ihm verleihen oder zuerkennen
::-"w*“": -t konnen, sondern die er als Mensch hat, nicht

Achti vor keit . . .

von Menschen mit Behinderungen und weniger als jeder Unbehinderte.”
die Akzeptanz dieser Menschen als Teil
der menschlichen Vielfalt und der
Menschheit;
podisemiionss o Rudolf Henke, Arztetag Bremen 2004

die Zuglinglichkeit;

Artikel 2 der UN-BRK Artikel 25 der UN-BRK: Gesundheit

Artikel 2
g
msm;‘;:'::::::m;::m bedeutet ,universelles Design® ein Design
von Produkten, Umfeldern, Programmen
und Dienstleistungen in der Weise, dass sie
von allen Menschen méglichst weitgehend
ohne eine Anpassung oder ein spezielles
Design genutzt werden kénnen. ,Universel-
e . g
Design genutzt werden kénnen. ,Universel-
les Design“ schlieBt Hilfsmittel flr be-
stimmte Gruppen von Menschen mit Be-
hinderungen, soweit sie benétigt werden,
nicht aus.

Medizinethische Prinzipien Versorgungsparadoxon

Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinderung
*Prinzip der Autonomie haben erhdhte Belastungen mit akuten und chronischen
Krankheiten sowie zusatzlichen Behinderungen.

*Prinzip des Nichtschadens
*Prinzip der Fiirsorge

*Prinzip der Gerechtigkeit
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Barrieren

Der Begriff der Barrieren ist in der
Internationalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit,
Behinderung und Gesundheit (ICF) (WHO 2001)
konzeptualisiert.

Barrieren sind alle Faktoren der physischen und sozialen
Umwelt, die der unbeeintrachtigten Teilhabe von Menschen
mit Behinderungen im Wege stehen.

Der Begriff der Barrieren meint also keineswegs nur bauliche,
gebdudetechnische Hindernisse.

UN-BRK-Allianz (2013)

BRK-ALLIANZ (Hg)

Fir Selbstbestimmung, gleiche Rechte,
Barrierefreiheit, Inklusion!

Erster Boricht dor Zivigesellschatt zur Umsetzung dor
indertanrachts

o
'UN-Behindertenrechtskonvention in eutschiand

Wesentliche Barrieren in der Gesundheitsversorgung

* Haltung und Einstellung zu Menschen mit Behinderung,
Respekt

* Haltung zu ,,Behinderung”
* Fachwissen
* Handlungskompetenz
* Kommunikationskompetenz
« Interpretationskompetenz
* Zugdnglichkeit

« Barrierefreie Raumlichkeiten und barrierefreie
Raumgestaltung (Licht, Orientierung usw.)

Verbesserungsbedarf in der Gesundheitsversorgung

Es muss die gesundheitliche

Versorgung verbessert werden!

Verbesserungsbedarf in der Gesundheitsversorgung

Es ist ein weit verbreiteter Irrtum, die addquate medizinische Versorgung
von Menschen mit geistiger Behinderung sei allein ein Problem der
richtigen Einstellung und Haltung, des ,,guten Willens”.

Exkurs: Beispielfille

* Hinter Verhaltensauffalligkeiten kénnen kérperliche
Beschwerden, Schmerzen usw. stehen.

¢ Ernsthafte Verhaltensauffalligkeiten konnen unmittelbar
nach einer Noteinweisung in die Psychiatrie verschwinden.
Das spricht dafiir, dass keine psychische Stérungim engeren
Sinne vorliegt, sondern eine Uberforderung der Person durch
ihren Alltagskontext (z. B. Wohnheim, Werkstatt).
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Verbesserungsbedarf in der Gesundheitsversorgung

* Hausarztliche Versorgung
* Fachérztliche Versorgung
* Psychotherapeutische Versorgung
* Pflegerische Versorgung
* Heilmittelversorgung

* Hilfsmittelversorgung (Brillen, Horhilfen,
Kommunikationshilfen usw.)

® usw.

Qualifizierung des
Regelversorgungs-
systems

Forderungen

Ambulanter

Sektor

Ambulanter
Sektor
SozialpédiatrischeZentren

Med. Behandlungszentren
(§ 119¢ SGB V)

Psych. Instituts- Ambulanzen

Stationdrer
Sektor

Stationérer
Sektor

Spezialisierte
Krankenhausabteilungen

Spezialisierte Teams

Einflussméglichkeiten zur Verbesserung

* Fortbildung
* Weiterbildung
* Ausbildung
* Training
* Schaffung angemessener organisatorischer und rdumlicher
Bedingungen

* Etablierung von festen Ansprechpartner fiir Menschen mit
Behinderungen

* Auskdmmliche Finanzierung der Leistungen des ambulanten und des
stationdren Bereichs zur Deckung des Mehraufwandes

Verbesserungsbedarf in der Gesundheitsversorgung

Der Abbau der Barrieren in der Gesundheitsversorgung von
Menschen mit Behinderung beginnt im Kopf und im Herzen

einer jeden Arztin, eines jeden Arztes.
WERTSCHATZUNG, RESPEKT

Es miissen konkrete Handlungen (Wissens- und
Kompetenzerwerb, Abbau von Barrieren in Praxis und
Krankenhaus usw.) folgen.

Verbesserungsbedarf in der Gesundheitsversorgung

Der Abbau der Barrieren der Gesundheitsversorgung von
Menschen mit Behinderung verlangt, dass auf der Ebene
der Gesundheitspolitik und der Selbstverwaltung im
Gesundheitswesen addquate Rahmenbedingungen
hergestellt werden.

...im Hinblick auf Menschen mit geistiger Behinderung:

Besondere ethische Herausforderungen

* Prinzip der Autonomie
* Prinzip des Nichtschadens
* Prinzip der Fiirsorge
* Prinzip der Gerechtigkeit
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Recht auf Selbstbestimmung

Auch Menschen mit geistiger Behinderung haben
im Hinblick auf medizinische MalRinahmen das
Recht der Selbstbestimmung

Selbstbestimmung und gesetzliche Betreuung

Das Recht auf Selbstbestimmung impliziert, dass Patientinnen
und Patienten mit geistiger Behinderung angemessen
aufgeklart werden missen, um in die medizinischen
MaRnahmen einwilligen zu kénnen.

Nur wenn und soweit sie die Tragweite der Entscheidung, zu
deren Voraussetzungen und Zielen aufgeklart wird, nicht
verstehen, kdnnen sie nicht rechtswirksam einwilligen.

Fir diesen Fall steht ihnen eine gesetzliche Betreuung zur
Verfugung.

Selbstbestimmung und gesetzliche Betreuung

Soweit die Arztin, der Arzt erkennen kann, dass der
Betreute die Aufklarung nicht versteht und damit auch
keine rechtswirksame Einwilligung erteilen kann, muss

sie, muss er den gesetzlichen Betreuer heranziehen

- sowohl im Interesse einer rechtswirksamen ersetzenden
Einwilligung als auch im eigenen Interesse

Selbstbestimmung und gesetzliche Betreuung

Wenn an ihrer Stelle der gesetzliche Betreuer
rechtswirksam einwilligt, ist trotzdem der Wille des
Betreuten zu beachten.

Vor allem hat er weiterhin das ungeschmadlerte Recht auf
Aufklarung durch die Arztin, durch den Arzt.

Er muss die Aufklarung so gut wie moglich verstehen
kénnen — leichte Sprache.

Selbstbestimmung und gesetzliche Betreuung

Alles, was der Betreute versteht, Gberblickt und deshalb
rechtswirksam entscheiden kann, darf er allein
entscheiden, daran darf ihn der gesetzliche Betreuer
nicht hindern

Dies kann von der Sache her nur der behandelnde Arzt
entscheiden.

Selbstbestimmung und gesetzliche Betreuung

Nicht alle gesetzlichen Betreuer wissen das.

Deshalb sind wir Arztinnen und Arzte gefordert, hier den
Patientinnen und Patienten mit geistiger Behinderung
beizustehen und Aufklarung zu leisten.
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Selbstbestimmung und gesetzliche Betreuung

BloR weil jemand ,unverninftigerweise” eine
Behandlung, eine Untersuchung verweigert oder es
,gut fiir sie oder ihn ware”, kann die Durchfiihrung

der einer Behandlung oder Untersuchung nicht
gegen den Willen erzwungen werden.

Arztliche ZwangsmaRnahmen

In eine Behandlung gegen den natirlichen Willen des
Betreuten darf der gesetzliche Betreuer gemaR § 1906 a
BGB nur unter sehr strengen Bedingungen einwilligen.

Die Einwilligung des gesetzlichen Betreuers muss vom
Gericht genehmigt werden.

Voraussetzungen arztlicher ZwangsmaBnahmen

Die Zwangsmalnahme ist zum Wohl des Betreuten notwendig,
um einen drohenden erheblichen gesundheitlichen Schaden
abzuwenden.

- Der Betreute kann auf Grund einer psychischen Krankheit
oder einer geistigen oder seelischen Behinderung die
Notwendigkeit der adrztlichen MaRnahme nicht erkennen
oder nicht nach dieser Einsicht handeln.

- Zuvor muss ernsthaft versucht worden sein, mit dem nétigen
Zeitaufwand und ohne Auslibung unzuldssigen Drucks, den
Betreuten von der Notwendigkeit der arztlichen MaRnahme

zu lUberzeugen.

Voraussetzungen arztlicher ZwangsmaBnahmen

- Der drohende erhebliche gesundheitliche Schaden kann
nicht durch eine weniger belastende MalRnahme
abgewendet werden.

- Der zu erwartende Nutzen der arztlichen
Zwangsmalinahme muss die zu erwartenden
Beeintrachtigungen deutlich Gberwiegen.

- Die arztliche Zwangsmalnahme wird im Rahmen eines
stationaren Aufenthalts in einem Krankenhaus, in dem die
gebotene medizinische Versorgung des Betreuten
einschlieBlich einer erforderlichen Nachbehandlung
sichergestellt ist, durchgefuhrt.

Voraussetzungen der Aufkldrung

* Stérungsarmes, ruhiges, freundliches, vertrauensfordendes
Setting fur Gesprach wahlen (Zeit, Ort usw.)

« Sich selbst als Gesprachspartner vorstellen

* Patientin/Patienten selbst immer personlich ansprechen —
Ausnahmen beachten.

* Begleiter, Vertrauensperson usw. ins Gesprach einbeziehen —
unter der Voraussetzung der Zustimmung des Patienten, der
Patientin
« Sich einen Eindruck von den intellektuellen und
kommunikativen Fahigkeiten machen (einleitendes Gesprach).

* Auf gewohnte Kommunikationshilfen einstellen

Voraussetzungen der Aufklarung

* Ruhig, klar, langsam und in einfachen, kurzen Sétzen
sprechen

* Visualisierungen zur Unterstltzung verwenden
* Schwierige Informationen wiederholen

* Aktives Nachfragen, um sich zum Versténdnis zu
vergewissern

*Keine Metaphern verwenden, keine lronie

* Bei sehr komplexen Informationen Begleiter als
,Dolmetscher” und , Gedachtnishilfe” verwenden




Voraussetzungen der Aufklarung

* Auf Emotionen und Unklarheiten achten
* Emotionen empathisch und wertschatzend aufgreifen

* Bei schwierigen Entscheidungen ausdriicklich Bedenkzeit
ermoglichen

* Riicksprachemoglichkeiten anbieten.
* Bei missglickter Kommunikation neuen Termin anbieten
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Artikel 25 Gesundheit der UN-BRK

» Gesundheitsversorgung in derselben Bandbreite,
von derselben Qualitdt und auf demselben Standard
wie fiir andere Menschen.

* Gesundheitsleistungen, die von Menschen mit
Behinderungen speziell wegen ihrer Behinderungen
benotigt werden.

Warum erzahle ich lhnen das alles?

Warum erzdhle ich lhnen das alles?

* Weil Sie auf Patientinnen und Patienten mit geistiger
Behinderung treffen werden,

*weil auch andere kognitive beeintrachtigte Patientinnen
und Patienten von einem fachlich und rechtlich
korrekten Verhalten der Arztinnen und Arzte
profitieren, und
* weil eine einfache oder eine leichte Sprache nutzlich
sind fur alle Patientinnen und Patienten, nicht zuletzt
solche mit Migrationshintergrund.

Warum erzdhle ich lhnen das alles?

* Weil Sie vielleicht einmal in einem Gremium der
Selbstverwaltung (Kammerversammlung,
Vertreterversammlung usw.) mitarbeiten werden und
dort hoffentlich die Méglichkeiten nutzen, zur
Beseitigung von Barrieren in der
Gesundheitsversorgung von Menschen mit Behinderung
beizutragen.

Ich danke lhnen fir Ihre Aufmerksamkeit
und wiinsche lhnen alles Gute fiir lhre
arztliche Tatigkeit!




