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Einleitung

Die medizinische Versorgung von Menschen mit
geistiger oder mehrfacher Behinderung ist in
Deutschland nach wie vor als unbefriedigend an-
zusehen, inshesondere bei behinderten Menschen,
die das Jugendalter iiberschritten haben. Auf die-
sen Mangel haben auch zuletzt immer wieder die
Fachverbande der Behindertenhilfe hingewiesen.
Die Intelligenzminderung selbst ist natiirlich nicht
als ein Zustand des Krankhaften anzusehen,
sondern vielmehr als eine besondere Form des
Menschseins. Diese wiederum stellt aber ihre eige-
nen, spezifischen Anforderungen an die verschie-
denen Disziplinen der Medizin.

Besonderheiten ergeben sich aus der speziellen
Situation geistig behinderter Menschen, mitihren
besonderen Ausdrucks- und Kommunikations-
weisen. Andererseits finden die verschiedenen
korperlichen und psychischen Erkrankungen bei
Menschen mit geistiger Behinderung auch selbst
zu einem besondere Ausdruck, einer besonderen
Gestalt, die zu erkennen und zu deuten, es spezi-
eller Erfahrungen und Kenntnisse der behandeln-
den Arzte bedarf. Zudem treten bei Menschen

mit geistiger Behinderung vermehrt Krankheiten
oder gesundheitliche Risiken auf, wobei einige
unter ihnen syndrombedingt ganz spezifische
gesundheitliche Risikofaktoren haben, die in der
Vergleichsbevolkerung kaum eine Rolle spielen. Es
bestehen oft zusétzliche Behinderungen im Sinne
einer Korper- oder Sinnesbehinderung, bis hin zur
schweren Mehrfachbehinderung.

Ziel ist es, Arzte durch eine zusétzliche Qualifikati-
on zu befédhigen, die spezifischen gesundheitlichen
Bediirfnisse und die besondere Situation geistig
behinderter Menschen zu erkennen und zu beriick-
sichtigen.

Die Zusatzweiterbildung ,Medizin fiir Menschen
mit geistiger oder mehrfacher Behinderung”
umfasst, in Ergdnzung zu einer Facharztkompetenz,
die Vermittlung dieser besonderen Kenntnisse

zur arztlichen Behandlung von Menschen mit
geistiger Behinderung. Sie hat zum Ziel, eine fla-
chendeckende und bedarfsgerechte medizinische
Versorgung fiir diese Patientengruppe zu etablie-
ren. Sie tragt dazu bei, eine flichendeckende und
bedarfsgerechte medizinische Versorgung fiir
diese Patientengruppe zu etablieren.

Im Vordergrund steht dabei die medizinische
Versorgung von Erwachsenen, zumindest von dem
Alter ab, in dem sie nicht mehr von Kinder- und
Jugendarzten und von Sozialpédiatrischen Zentren
betreut werden.
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II. Weiterbildungsordnung

Der Grundkurs - Medizin fiir Menschen mit
geistiger oder mehrfacher Behinderung -
besteht aus 2 Teilen: aus einer theoretischen
Weiterbildung von 40 Zeitstunden bzw. 50 Fortbil-
dungseinheiten und einem Hospitationsteil von 40
Zeitstunden.

Der theoretische Teil

Der theoretische Teil besteht aus 50 Fortbildungs-
einheiten a 45 Minuten, die in Module aufgeteilt
werden kdnnen. Dabei bieten sich Kurse von
jeweils 2 - 3 Tagen (Freitag/Samstag/Sonntag oder
Freitag/Samstag) an. Das 1. Kursmodul umfasst
die Kapitel 1-4, teilw. 5. und muss obligatorisch am
Anfang absolviert werden.

Die weiteren Module kénnen in der Reihenfolge
variiert werden. Den Teilnehmern soll erméglicht
werden, dass der Kurs innerhalb von 2 Jahren
absolviert werden kann, d.h. jedes Modul wird
wenigstens einmal in 2 Jahren angeboten.

Am Ende jeden Kurstages wird die Mdglichkeit der
Diskussion und der Wissensiiberpriifung gegeben.

Die Kurse sind CME zertifiziert.

Die BAG Arzte fiir Menschen mit geistiger oder
mehrfacher Behinderung e.V. legt den Stoffkata-
log fest. Die Veranstalter stellen sicher, dass die
Teilnehmer in angemessenem Umfang handouts
erhalten und sich einen Uberblick iiber die ein-
schlagige Literatur verschaffen konnen. Jeder
Vortrag beinhaltet auch Tools fiir das Selbststudium
(Internetadressen, Literatur etc.).

Dozenten kdnnen nur Kollegen sein, die einschla-
gige Erfahrungen haben und unter den Experten
ausgewiesen sind. Die Qualifikation der Referenten
und der Kursleitung ist vom Veranstalter der BAG
nachzuweisen.

Der Schwerpunkt liegt bei erwachsenen Menschen
mit geistiger oder mehrfacher Behinderung.

Die Veranstalter melden die Kurse, ggf. einzelne
Module, bei der BAG an. Diese erteilt ihr Einver-
standnis und wirkt darauf hin, dass keine Termin-
kollisionen stattfinden.

Die Kostenbeitrdge werden im Einvernehmen mit
der BAG festgelegt.

An den Kursen kénnen nach MaRgabe freier Plétze
auch Therapeuten, Pflegekréfte und Fachdienstmit-
arbeiter teilnehmen.

Die Veranstalter stellen ein Zertifikat {iber jedes
Modul aus, die BAG nach Abschluss ein Gesamtte-
stat.

Der Hospitationsteil

Der Hospitationsteil umfasst 5 Werktage und muss
in einer Einrichtung fiir Menschen mit geistiger
Behinderung absolviert werden. Er kann in maximal
10 Teile a 4 Stunden unterteilt werden. Folgende
Praxishereiche muss der Kursand kennen lernen:

1. Untersuchung je eines schwer verhaltensauf-
faligen und eines schwerstkdrperbehinderten
Menschen

2. Ein Teamgesprach in einem Teamsetting

3. Ein Fallgesprach mit Erstellung eines Hilfe-
planes

4. Demo Krisenintervention

5. Demo verschiedener Hilfsmittelversorgungen,
nicht unter 4 Beispiele

6. Demo der Anwendung von Heilmitteln

7. Demo Wohnformen und Arbeitshereich

8. 10 ausfiihrliche Akten mit leistungsrechtlichen,
betreuungsrechtlichen Fragestellungen, davon
2 als Fallvorstellungen .



Die Veranstalter haben mit den Hospitationsstel-
len Vereinbarungen zu treffen, wie diese Inhalte
modular und vollstandig vermittelt werden kdnnen.
Dabei sind mehrere Hospitationsstellen maglich.
Die Themen kdnnen auch in Form einer kollegialen
Supervision bearbeitet werden, wenn der Kursand
eigene Patienten mitbringt.

Der Kursand sollte mindestens eine eigene Falldo-
kumentation bei einer Hospitationsstelle einrei-
chen.

Bedeutung des Grundkurses

Der Grundkurs ist konzipiert fiir Arztinnen und
Arzte, die in der vertragsarztlichen Praxis, neu in
Einrichtungen oder in anderen Institutionen an

der medizinischen Versorgung von Menschen mit
geistigen und mehrfachen Behinderungen beteiligt
sind. Fiir bereits erfahrene Arztinnen kann der Kurs
oder kénnen Module zur Wiederholung und Vertie-
fung bzw. Auffrischung genutzt werden.

Gegeniiber den Kassenérztlichen Vereinigungen,
den Krankenkassen und gegeniiber den Einrich-
tungen dient dieser Kurs als Nachweis besonderer
Fachkunde bei der Priifung von Praxishesonder-
heiten, bei genehmigungspflichtigen Leistungen
oder auch als Kompetenznachweis.

Der einzelne Arzt kann zudem seine Aufgaben in
der Versorgung geistig und mehrfach behinderter
Menschen auf einem verbesserten fachlichen Hin-
tergrund erfiillen und seine Arbeit erleichtern.

Eine formale Anerkennung des Curriculums durch
Arztekammern oder KVen ist derzeit nicht gegeben.

Der Kurs diirfte mit 50 CME-Punkten fiir den
theoretischen und 30-50 CME-Punkten fiir den
praktischen Teil anerkannt werden. Hierfiir sind die
jeweiligen Veranstalter zusténdig.

Die Konzeptionierung des Grundkurses stellt eine
erste Kanonisierung des Wissensgehietes Medizin
fiir Menschen mit geistiger und mehrfacher Be-
hinderung auf elementarer Ebene dar und hilft so,
dieses besondere Gebiet sowohl praktisch als auch
leistungsrechtlich und berufspolitisch zu férdern.
Eine Vertiefung durch Zusatzmodule ist vorgese-
hen.

Eine Begleitung durch einen speziellen, von der KV
anerkannten Qualitatszirkel ist wiinschenswert.

Die BAG Arzte fiir Menschen mit geistiger oder
mehrfacher Behinderung e.V. begleitet diesen
Grundkurs durch einen Ausschuss und ist bemiiht,
das Zertifikat formal zu qualifizieren.



GRUNDKURS - IMIEDIZIN FUR IMEENSCHEN MIT GEISTIGER ODER MEHRFACHER BEHINDERUNG

III. Weiterbildungsinhalt

Uberblick - Kursmodule

Ubersicht iiber das Kursprogramm

1.  Der Personenkreis von Menschen mit gei-
stiger oder mehrfacher Behinderung

1.1. Was ist geistige Behinderung? Schweregrade
der geistigen Behinderung (nach ICD-10):

1.2. Epidemiologie Haufigkeit geistiger Behinde-
rung insgesamt

1.3. Geistige Behinderung im Rahmen von Mehr-
fachbehinderung

1.4. Klinische Formen und Differentialdiagnosen
der geistigen Behinderungen

1.5. Der Zugang zum Menschen mit geistiger
Behinderung

2.  Menschen mit geistiger Behinderung in
ihrem Lebensumfeld

2.1. Konfrontation der Familie mit angeborener
geistigen Behinderung

2.2. Friihkindliche Entwicklung

2.3. Kindergarten, Schule

2.4. Adoleszenz

2.5. Sexualitdt und Partnerschaft

2.6. Asthetische Aspekte

2.1. Arbeitswelt, Ablésung von der Familie, Wohn-
formen

2.8. Besonderheiten bei spater erworbenen gei-
stigen Behinderungen

3.  Ursachen und Diagnostik von geistiger Be-
hinderung

3.1. Atiologie

3.2. Diagnostik

3.2.1. Anamnese

3.2.2. Klinische Diagnostik

3.2.3. Paraklinische / apparative Zusatzuntersu-
chungen

3.24.1 CFund Beschreibung von Schéadigungen
(Strukturen und Funktionen), Aktivitdten und
Teilhabe, Assessment

3.2.5. Bedarfsermittlung fiir Férderung und Hilfe-

plan

4. Wahrnehmung, Kommunikation und Interaktion

41.

42.
43.
4.4
45,

von Menschen mit geistiger Behinderung
Sprach-/Sprechstdrungen; Besonderheiten
der Kommunikation

Sinnesstdrungen

Schmerzen

Schlafstdrungen

Verhaltensauffalligkeiten

5.1.

5.2.

53.

54.
55.
5.6.
5.7.
5.8.
59.

Haufig auftretende Erkrankungen bei Men-
schen mit geistiger Behinderung (jeweils
diagnostische und therapeutische Besonder-
heiten, exemplarische Erkrankungen)

Innere Medizin / Allgemeinmedizin

Reflux, Fehlbildungen, Obstipation und Mega-
colon, besondere bronchopulmonale Erkran-
kungen, Herzfehler, Adipositas und metabo-
lisches Syndrom, besondere Fragestellungen
bei intensivmedizinischer Behandlungsnot-
wendigkeit oder Carcinomerkrankungen
Neurologie und Neuropédiatrie

Epilepsien, ICP, Neurodegenerative Erkran-
kungen

Psychiatrie und Psychotherapie/Kinder- und
Jugendpsychiatrie und Psychotherapie
Aggressives/ herausforderndes Verhalten, re-
petitives/ stereotypes Verhalten, Psychische/
psychosomatische Krankheit, Essstérungen,
Angststdrungen, Autismus, Demenz, affektive
Storungen, Psychosen

Orthopéadie und Neuroorthopédie

HNO

Augen

Dermatologie

Gynékologie

Urologie

5.10. Zahnheilkunde
5.11. Besonderheiten im Alter/ Geriatrie



6. Spezielle Syndrome

6.1. Allgemeines

6.2. Trisomie 21

6.3. Fragiles X-Syndrom

6.4. Angelman- Syndrom

6.5. Prader-Willi-Syndrom

6.6. Rett-Syndrom

6.7. Tuberose-Sklerose-Komplex

7.  Hilfen und Therapien

7.1. Arztliche Handlungsfelder: Diagnose, Thera-
pie, Prévention, Rehabilitation PlanméRiges
Vorgehen zur Erstellung eines individuellen
Hilfeplans, Bedarfsorientierung, Zielorientie-
rung

7.2. Heilmittelversorgung

7.2.1. Ergotherapie

7.2.2. Physiotherapie

7.2.3. Logopadie

7.2.4. Weitere therapeutische Verfahren

7.3. Heilpddagogische Verfahren

1.4. Teilhabeorientierte Pflege

7.5. Medizinische Rehabilitation

7.6. Hilfsmittelversorgung

1.7. weitere Assistenzleistungen

7.8. Individueller Hilfeplan

8.  Soziale Sicherungssysteme und rechtliche
Aspekte

8.1. Betreuungsrecht

8.2. Soziales Sicherungssystem

8.3. Heimrecht

8.4. Persdnliches Budget

9. spezialisierte medizinische
Versorgungsformen

9.1. Vertragsarztrecht

9.2.1 ntegrierte Versorgung, Erméchtigung nach
§119a

9.3. Spezialisierte Kliniken

10.

10.1.

10.2.

10.3.

10.4.

10.5.

Arztliche Rolle / Inter- und transdisziplinire
Zusammenarbeit

Der Mensch mit geistiger Behinderung im
Krankenhaus (Risiken, Narkosen, Umgangs-
weisen, Betreuung)

Regionale Kooperationsmodelle,
Teammodelle

Selbstverstédndnis der &rztlichen Rolle (Span-
nungsfeld zu Selbstbestimmung des Men-
schen mit geistiger Behinderung)
Zusammenarbeit mit Einrichtungen der Be-
hindertenhilfe und mit verschiedenen Profes-
sionen (verschiedene Wohnformen, WfbM)
Beratung des Umfeldes: Typische Problem-
konstellationen



GRUNDKURS - MEDIZIN FUR IVIENSCHEN MIT GEISTIGER ODER MEHRFACHER BEHINDERUNG

= Kursmodule — Struktur
<
=) Insgesamt umfasst der theo- aufgeteilt auf 3 Kursmodule. Der
E retische Teil 50 Fortbildungs- umfangreiche Themenkomplex 5.
(7] einheiten, die den einzelnen mit Darstellung der spezifischen
I Themenkomplexen, wie in der Erkrankungen nach Fachgebie-
ﬂ folgenden Tabelle dargestellt, ten, bildet sich in jedem Kurs
2 zugeordnet sind. Die einzel- anteilig ab.
o nen Themenkomplexe werden
=
g:’ Nr. Thema Forthildungs-
o einheiten (FE)
x
1 Personenkreis 5
2 Menschen mit geistiger 3
Behinderung in ihrem Lebensumfeld
3 Ursachen und Diagnostik von
geistiger Behinderung (Entwicklungsa- 4
spekt hier mit verankert)
4 Wahrnehmung, Kommunikation und
Interaktion von Menschen mit geistiger 4
Behinderung
5 Haufig auftretende Erkrankungen bei 91
Menschen mit geistiger Behinderung
6 Spezielle Syndrome 4
7 Hilfen und Therapien 3
8 Soziale Sicherungssysteme/ rechtliche
3
Aspekte
9 Spezialisierte medizinische Versor- .
gungsformen
10 Arztliche Rolle 2
AKurs Diskussion 1
B Kurs  Diskussion 1
C Kurs  Diskussion /Abschluss 1

10



Kurs A:
verbindlich am Anfang,
18 Fortbildungseinheiten

Inhalt: Themenkomplexe
1.—4.u. Teile von 5.

Kurs B und C:

jeweils mit 16 Forthildungsein-
heiten; Belegung der Reihenfolge
beliebig

Kurs B
Inhaltlich: Themenkomplexe Teile
von 5., 6. und 9.

Kurs C
Inhaltlich: Themenkomplexe Teile
von 5., 7., 8. und 10.

10

Personenkreis

Der junge Mensch mit geistiger Behinderung in
seinem Lebensumfeld

Ursachen und Diagnostik der geistigen Behinde-
rung

Wahrnehmung, Kommunikation u. Interaktion

Héaufig auftretende Erkrankungen (Innere Medizin
u. Zahnmedizin)

Diskussion

Héufig auftretende Erkrankungen
(Neurologie 4 FE, Psychiatrie 6 FE)

Spezielle Syndrome
Spezialisierte medizinische Versorgungsformen

Diskussion

H&ufig auftretende Erkrankungen

(Orthopéadie 4 FE, HNO + Augenheilkunde 1,5 FE,
Gynékologie und Urologie 1 FE, Dermatologie 0,5
FE)

Hilfen und Therapien

Soziale Sicherungssysteme/ rechtliche Aspekte

Arztliche Rolle — interdisziplinare Zusammenar-
beit

Diskussion

2FE

3FE

4 FE

4FE

4 FE

1FE

10 FE

4 FE

1FE

1FE

1FE

3FE

3FE

2 FE

1FE

11
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IV. Curriculum - Kommentierter

Gegenstandskatalog

1.  Der Personenkreis von Menschen mit
geistiger oder mehrfacher Behinderung

1.1 Was ist geistige Behinderung

Kurze historische Einfiihrung:

e Schweregrade der geistigen Behinderung
(nach ICD-10):

e Leichte Intelligenzminderung

e Mittelgradige Intelligenzminderung

e Schwere Intelligenzminderung

e Schwerste Intelligenzminderung

Menschen mit geistiger Behinderung sind h&u-

fig von weiteren kdrperlichen und psychischen
Erkrankungen bzw. Behinderungen betroffen. Diese
werden im Folgenden unter den einzelnen Kapiteln
behandelt.

Gemal ICD-10 wird unter einer Intelligenzmin-
derung eine sich in den Entwicklungsjahren des
Kindes/Jugendlichen manifestierende, stehen ge-
bliebene oder véllig unvollstandige Entwicklung der
geistigen Féahigkeiten verstanden, wobei besondere
Beeintrdchtigungen von Fertigkeiten vorliegen, die
zum Intelligenzniveau beitragen, wie z. B. Kogniti-
on, Sprache, soziale Kompetenz und Autonomie im
Alltag.

Die Definition geht nicht von einer statischen Be-
trachtungsweise aus, sondern legt eine statistische
Messung des gegenwartigen intellektuellen und
sozialen Reifungszustandes des Individuums zu
Grunde, der sich im weiteren Verlauf &ndern kann.
Intelligenz- und Anpassungsvermdgen sollen also
gleichermalBen gewichtet werden.

Personen mit Intelligenzminderung sind, entspre-
chend dem Schweregrad der Beeintrachtigung, in
der Fahigkeit der Selbstversorgung, der Regelung
sozialer Kontakte, des emotionalen Ausdrucks-
verhaltens und insbesondere in ihrer Fahigkeit

zur selbststdndigen Lebens- und Berufsplanung
beeintréchtigt.

Probleme der Definition und verschiedene
Konzepte

1.2 Epidemiologie

Arzte, deren Arbeitsschwerpunkt die Behandlung
von Menschen mit geistiger Behinderung ist,
bediirfen genauer Kenntnisse iiber die Verbreitung
des Phanomens der Intelligenzminderung. Diese
sind inshesondere notwendig, um den medizi-
nischen Versorgungshedarf abzuschétzen, Gesund-
heitsstrukturen zu beurteilen und auch um wissen-
schaftliche Ergebnisse einordnen zu kénnen.

Haufigkeit geistiger Behinderung insgesamt:;

e Haufigkeit nach Schwere der geistigen Behin-
derung

e Geographische Unterschiede

e Lebenserwartung

1.3. Geistige Behinderung im Rahmen von
Mehrfachbehinderung

Geistige Behinderung tritt relativ haufig in Ver-

bindung mit Beeintrdchtigungen anderer Schadi-

gungen von Strukturen und Funktionen auf, z.B. der

Sprache, der Motorik, der Kdrperstrukturen, der

Sinnesfunktionen und der Psyche. Unabhéngig von

der Ursache kdnnen dann gleichférmige Einschrén-

kungen der Aktivitaten und Teilhabe entstehen, z.B.

der Selbstversorgung, des Lernens, des Verhaltens,

wobei die Ursache u.U. fiir die Gestaltung des For-
derkonzeptes von wesentlicher Bedeutung ist.

e Haufige Kombinationen und Mehrfachbehin-
derungen im Zusammenhang mit geistiger
Behinderung

e Schwere und schwerste Mehrfachbehinderung

e Doppeldiagnosen

1.4. Klinische Formen und Differentialdiagnosen
der geistigen Behinderung
Werden kognitive Beeintréchtigungen erstim
spateren Kindes- und Jugendalter erworben, unter-
scheidet sich das Behinderungsbild z.T. erheblich
gegeniiber Menschen mit einer pré- oder perinatal
oder im Sauglings-/friihen Kleinkindalter erwor-
benen geistigen Behinderung. Auch spielt die Art
der Schédigung (z.B. Meningitis oder Enzephalitis,
hypoxisch-ischdmischer Hirnschaden, Schédel-
Hirntrauma, Blutung oder im Erwachsenenalter



eine Thrombose bzw. Ischdmie u.s.w.) eine wich-

tige Rolle fiir die Schadigungsauspragung.

e Héufige Schadigungsbilder mit kognitiv wesent-
lichen Beeintréchtigungen

e Definition und Beschreibung der kognitiven
Beeintrachtigungen und neuropsychologische
Beeintrachtigung der Hirnleistung

e Sekundar bedingte kognitive Defizite

e Spétfolgen von Drogenkonsum

e Sog. Residualzustdande nach schweren psy-
chischen Erkrankungen

1.5. Der Zugang zum Menschen mit geistiger
Behinderung

Eine direkte sprachliche Verstandigung mit Pati-

enten, die von einer (schweren) geistigen Behin-

derung betroffen sind, ist nur selten ausreichend
maéglich. Die Interpretation verbaler AuRerungen
und die Beantwortung vorgelegter Fragen kdnnen

im Sinne sozialer Erwiinschtheit erfolgen. Anderer-

seits sind auch schwer geistig behinderte Men-

schen dazu fahig, sowohl bei sich selbst als auch
beiihren Bezugspersonen, Verdnderungen der

Stimmungslage, Belastungsgefiihle, Freude, Sorge

und Angst wahrzunehmen. Sie reagieren sensibel

auf Verdnderungen des eigenen Kdrpers. Auch die
eigene emotionale Befindlichkeit ist dem schwer
geistig behinderten Menschen zugénglich. Diese
zielt genauso auf Kommunikation und Versténdnis
wie bei nicht geistig behinderten Menschen.

Haufig sind es, mangels lautsprachlicher Au-

RBerungsmdglichkeiten, ganzkdrperliche oder

gestische Bewegungen, die interpretiert und zu

bewertet werden miissen.

Stérungen wie Autismus oder zusétzliche Beein-

trachtigung rezeptiver und expressiver Sprachfunk-

tionen treten haufig hinzu.

Die Kommunikation des Arztes mit seinem geistig

behinderten Patienten stellt eine der wichtigsten

Hiirden auf dem Weg zur qualitativ hochwertigen

medizinischen Versorgung dar. Dies fordert, beson-

dere Kenntnisse, Fahigkeiten und Fertigkeiten zu
erwerben, die sich auf die nachstehenden Aspekte
beziehen:

e Erfordernisse an den zeitlichen und rdumlichen
Rahmen, in dem die Kommunikation mit dem
Patienten und die arztlichen Untersuchung
stattfinden kénnen

 Wissen um haufige Fehler von Arzten, wenn
sie sich mit geistig behinderten Patienten
unterhalten

e Erkennen und Abschéatzen der Maglichkeiten

des Patienten, Sprache zu verstehen oder sich
lautsprachlich auszudriicken

e Mdgliche Ursachen von Stérungen des
Sprachversténdnisses und der lautsprachlichen
Ausdrucksfahigkeit

e Herausfinden mdglicher alternativer Kommuni-
kationswege

e Geeigneter und den Bediirfnissen und Maglich-
keiten des individuellen Patienten angepasster
Kommunikations- bzw. Sprechstil des Arztes

e Umgang mit dngstlicher Abwehr seitens des
Patienten

2.  Menschen mit geistiger Behinderung in
ihrem Lebensumfeld

SchwerpunktmaBig bezieht sich dieses Kapitel auf

junge Menschen mit geistiger Behinderung.

21. Konfrontation der Familie mit der geistigen
Behinderung

Eltern sind bei der Geburt ihres Kindes auf eine fa-

milidre Lebensperspektive eingestellt, die durch die

Ankunft des behinderten Kindes erheblich in Frage

gestellt wird. Das familidre Zusammenleben muss

sich auf die Abweichungen der Entwicklung, des

Verhaltens und/oder der emotionalen AuBerung

des geistig behinderten Kindes einstellen.

Bei der Hilfe und Unterstiitzung in diesem Prozess

muss der Arzt Fragen der Familie beantworten und

diese beraten kdnnen.

e Abschatzung des Schweregrad der geistigen
Behinderung bzw. einer mdglichen mehrfachen
Behinderung

e Beurteilung des Verlaufes und der Prognose
unter medizinischen Aspekten

e Individuelle Lebenserwartung

e Zusétzliche Storungen und Erkrankungen — was
ist zu erwarten, wie kann vorgebeugt werden?

e Familienplanung — Wiederholungsrisiko von
geistiger Behinderung bei Geschwistern oder
Kindern von Geschwistern

e Soziale Hilfs- und Sicherungssysteme

2.2. Friihkindliche Entwicklung

e Séaugling und Kleinkind mit geistiger Behinde-
rung in der Familie, Pflegefamilie, im Heim

e Belastungen und Méglichkeiten der Entlastung
der Eltern in der Betreuung und Beaufsichti-
gung des geistig behinderten Kindes

e Fordern und Fordern durch die Eltern

13
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e Familie und medizinisches System / System der
Friihférderung

e Das geistig behinderte Kind und seine Geschwi-
ster

2.3. Kindergarten, Schule

e Integration des geistig behinderten Kindes in
einen geeigneten Kindergarten fiir Menschen
mit geistiger Behinderung/integrativer Kinder-
garten

e Austausch zwischen Elternhaus und Kinder-
garten sowie zwischen Kindergarten, Eltern-
haus und Personen, die das Kind medizinisch
betreuen

e |Integration in eine geeignete Schule fiir geistig
behinderte Kinder/integrative Schule

e Austausch zwischen Eltern und Lehrern, Aus-
tausch zwischen Eltern, Lehrern und Personen,
die das Kind medizinisch betreuen

2.4. Adoleszenz

Auch bei Menschen mit geistiger Behinderung

kommt es in der Adoleszenz nicht nur zu ausge-

préagten kdrperlichen Verdnderungen, sonders

oftmals auch zu entscheidenden Verdnderungen im

Lebensumfeld.

Diesen Prozess zu erfassen und zu begleiten sowie

in seinen moglichen Auswirkungen auf die korper-

liche und psychische Gesundheit des Patienten zu

erkennen, ist fiir den Arzt, der einen geistig behin-

derten Patienten in dieser Lebensphase betreut,

von aulRerordentlicher Wichtigkeit.

Dabei gilt es inshesondere die nachstehenden

Aspekte zu kennen und zu beriicksichtigen:

e Korperliches Wachstum und Auswirkungen auf
den Bewegungsapparat

e Wechsel von der Rolle des Kindes in die Rolle
des erwachsenen Menschen; damit verbun-
dene Erwartungen des Betroffenen und seiner
Umgebung

e Wunsch nach Autonomie und Realitat der
Abhéngigkeit

e Loslosung vom Elternhaus

e Wechsel von der Schule in das Arbeitsleben

2.5. Sexualitiat und Partnerschaft

Die meisten geistig behinderten Jugendlichen
erreichen die sexuelle Reife im gleichen Alter wie
nichtbehinderte Jugendliche, entwickeln sexuelle
Bediirfnisse und auch das Bediirfnis nach Partner-
schaft. Auch Menschen mit geistiger Behinderung
haben den Wunsch, Kinder zu bekommen.

Arztliche Begleitung und &rztliche Behandlung

miissen die Probleme, die fiir den geistig behin-

derten Menschen in Bezug auf Sexualitét, Part-

nerschaft und Kinderwunsch auftreten, erfassen,

zusammen mit dem behinderten Menschen und

seinem Umfeld bewerten und Losungsmdglich-

keiten aufzeigen.

Entscheidende Aspekte dabei sind:

e Aufklarung und Sexualpddagogik

e Partnerschaft, Ehe und Kinderwunsch

e kontrazeptive Behandlung bei Frauen mit gei-
stiger Behinderung (siehe auch 5.8.2)

e Sexueller Missbrauch und dessen Vorbeugung

e Selbstbestimmte Sexualitdt

e Sexualassistenz

e Sterilisation —juristische Aspekte

26. Asthetische Aspekte

Wiéhrend sich mehrere Disziplinen der Medizin,

inshesondere die plastische und Wiederherstel-

lungschirurgie, dsthetischen Aspekten widmen
und Bediirfnissen von Patienten in diesem Bereich
zu entsprechen versuchen, werden &sthetische

Aspekte des duBeren Erscheinungsbildes bei Men-

schen mit geistiger Behinderung von Seiten der

Medizin nur wenig beriicksichtigt, wie allgemein-

gesellschaftlich das Bediirfnis von Menschen mit

Intelligenzminderung nach einem schonen AuRe-

ren kaum gesehen wird. Plastisch-chirurgische

Operationen werden in der Regel unter dem

duBerst problematischen Aspekt von , Korrektu-

reingriffen” diskutiert und bewertet.

Der den geistig behinderten Menschen behan-

delnde Arzt soll in der Lage sein, Patienten und

ihren Angehdrigen Moglichkeiten der Medizin,
dsthetische Aspekte anzugehen, zu vermitteln und
sie bei Entscheidungen im Hinblick auf plastisch-
asthetische Eingriffe beraten.

* Indikationshereiche funktionell-dsthetischer
Korrekturen bei Menschen mit geistiger Behin-
derung —was kann gemacht werden?

e Funktionelle Aspekte dsthetischer Chirurgie
(z.B. Korrektur einer Makroglossie)

e Beitrdge aus Dermatologie, Hals-Nasen-Ohren-
heilkunde und Mund-Kiefer-Gesichts-Chirurgie

e Adipositas — dsthetische Aspekte und metabo-
lisches Syndrom — Ursachen und Risiken

e Adipositas — Behandlungsmdoglichkeiten, kon-
servativ, interventionell, chirurgisch



2.7. Arbeitswelt, Ablosung von der Familie,
Wohnformen

Bis in das Erwachsenenalter hinein ist die Lebens-

realitdt von Menschen mit geistiger Behinderung

von Fremdbestimmung, Infantilisierung, fehlender

Privatheit und einer Vielzahl von gesundheitlichen

Problemen gekennzeichnet. Entscheidend fiir den

behandelnden Arzt ist es, die Rahmenbedingungen

dieser Lebensrealitét, deren Flexibilitdt und Alter-
nativmaglichkeiten in einzelnen Punkten zu kennen,
wobei die nachstehenden Aspekte zu beriicksich-
tigen sind:

e Betreuung durch die Eltern — der erwachsene
Mensch mit geistiger Behinderung in seiner
Herkunftsfamilie

* unterschiedliche Wohnformen fiir Menschen
mit geistiger Behinderung

e Spezielle Freizeit- und Bildungsangebote

e Arbeitsmdglichkeiten fiir Menschen mit gei-
stiger Behinderung: Arbeitsmdglichkeiten auf
dem freien Arbeitsmarkt; Integrative Betriebe;
Werkstétten fiir behinderte Menschen; Férder-
und Betreuungsgruppen

2.8. Besonderheiten bei spater erworbenen
geistigen Behinderungen
Neben den von Geburt oder friiher Kindheit an
bestehenden kognitiven Einschrankungen gibt
es auch kognitive Beeintrachtigungen, die spater
erworben werden, z.B. im Rahmen einer cerebralen
Hypoxie, einer Enzephalitis, eines Schédelhirn-
traumas, nach neurochrirurgischen Eingriffen
z.B. wegen eines Gehirntumors, nach anderen
entziindlichen oder degenerativen Erkrankungen
des zentralen Nervensystems oder im Verlauf einer
schweren psychiatrischen Erkrankung. Ein wei-
teres Beispiel fiir erworbene kognitive Beeintréch-
tigungen sind die Demenzen der verschiedenen
Typen. Auch wenn kognitive Beeintrachtigungen
vorhanden sind, spricht man dann in der Regel
nicht vom Vorliegen einer geistigen Behinderung
sondern benennt die jeweilig zugrundeliegende,
in der Regel neurologische Krankheit. Die Men-
schen und ihre Umwelt begreifen sich weniger als
behindert denn als krank oder beim Auftreten im
Alter eben als krank und alt. Das Selbstbild eines
Menschen mit spater erworbenen Beeintréchti-
gung psychomentaler Funktionen unterscheidet
sich deutlich vom Selbstbild bei friihkindlicher
geistigen Behinderung.

Dementsprechend ist der medizinische, rehabilita-
tive und gesellschaftliche Umgang meist anders als
mit Menschen, die von Geburt an geistig behindert
sind.

Dennoch gibt es Auspragungen solcher erwor-
bener Erkrankungen, die denen bei geistiger Behin-
derung sehr dhneln, so dass fiir diese Menschen
dhnliche Hilfe- und Unterstiitzungs- sowie Arbeits-
formen in Betracht kommen. Besonders deutlich
wird das bei den sog. ,,Quereinsteigern” in Werk-
statten fiir behinderte Menschen, kommt aber auch
in Schulen und Wohneinrichtungen vor. Haufig sind
hier besondere Herangehensweisen im Hinblick
auf die medizinische Versorgung erforderlich. Auch
gelingt in vielen Féllen die Integration dieser Men-
schen in die Lebenswelt geistig behinderter Men-
schen nicht. Deshalb sind Grundkenntnisse dieser
Krankheits- und Behinderungshbilder erforderlich.

3.  Ursachen und Diagnostik von geistiger
Behinderung

3.1. Atiologie

Die Klarung der Atiologie einer vorliegenden gei-
stigen Behinderung ist von groBer Tragweite und
sollte immer im Fokus des &rztlichen Bemiihens
sein. Dies gilt inshesondere fiir das Kindesalter,
hat aber ebenfalls Relevanz fiir das Erwachsenen-
alter. Die atiologische Abklarung der Intelligenz-
minderung stellt eine hohe Herausforderung an
den behandelnden Arzt dar. In der Regel ist diese
Aufgabe nur in enger interdisziplindrer Zusammen-
arbeit (klinische Medizin,Humangenetik, Bioche-
mie, Radiologie) zu bewiéltigen. Auf der Kldrung
der Atiopathogenese basieren mégliche therapeu-
tische Konsequenzen, insbesondere bei Stoffwech-
selerkrankungen, deren Therapie auch noch in
fortgeschrittenem Alter bei einzelnen Syndromen
hilfreich sein kann. Die ursdchliche Klarung und
syndromale Zuordnung lenken nicht selten den
behandelnden Arzt erst darauf, fiir die weitere Be-
gleitung und Behandlung wesentliche, im Rahmen
des Syndroms gehauft auftretende Symptome zu
suchen und zu erkennen.

Aus der Atiologie ergeben sich auch Hinweise auf
den zu prognostizierenden Verlauf. Nicht selten
fiihrt die Klarung der Ursache einer geistigen
Behinderung zu einer psychischen Entlastung der
Angehdrigen des Betroffenen und sie stellt vor
allem die Grundlage fiir die genetische Beratung
von Familienangehdrigen dar.

15
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Bei der Kldrung von Ursachen einer geistigen

Behinderung sind die nachstehenden Aspekte

entscheidend:

e Zeitpunkt des Einwirkens der verursachenden
Faktoren: pré-, peri- und postnatale Ursachen

e Artderverursachenden Faktoren: genetisch,
Gehirnmalformationen, neurometabolische St6-
rungen, Stoffwechselerkrankungen, hypoxisch-
ischdmische/ vasozirkulatorische Ursachen,
Traumen und andere (genetische Faktoren sind
natiirlich in wesentlicher Weise, inshesondere
auch bei der Entstehung von Gehirnmalformati-
onen und bei Stoffwechselstdrungen, wirksam)

3.2. Diagnostik

Der diagnostizierende Arzt steht vor der Aufga-

be herauszufinden, ob bei einem Patienten eine
geistige Behinderung vorliegt und, falls dies der
Fall ist, welchen Schweregrad die Intelligenzmin-
derung erreicht. Diese Aufgabe stellt sich sowohl
fiir Patienten im Kindes- und Jugendalter wie auch
im Erwachsenenalter. Die Diagnostik ist immer eng
verbunden mit der &tiologischen Abklarung.

Der Ablauf der Diagnostik hélt sich an die in der
Medizin gebrauchliche Folge von Anamnese, kli-
nischer Untersuchung und paraklinischen Zusatz-
untersuchungen.

3.2.1. Spezifische, im Hinblick auf das Vorliegen
bzw. die Entwicklung einer geistigen Behin-
derung zu erhebende Anamnese, einschlieB-
lich Familienanamnese, welche inshesonde-
re erfassen sollten:

e Von neuropsychiatrischen Erkrankungen bzw.
Intelligenzminderung betroffene Familieange-
horige

e Schwangerschaft, Geburt

e Entwicklungsverlauf, inshesondere hinsichtlich
statomotorischer und psychointellektueller
Entwicklung aber auch z.B. Entwicklung von
(Storungen der) Sinnensfunktionen

e Erfassung von Entwicklungsriickschritten bzw.
Regressionen

e Erfassung von Hinweisen darauf, dass gleich-
zeitig oder alternativ eine autistische Stérung
vorliegt

* Informationen iiber das aktuelle Bild:

Kognitiv-mnestische Fahigkeiten, Alltagsfa-
higkeiten und soziale Kompetenz; motorische
Fahigkeiten, besondere Interessen und
Abneigungen; somatische Stérungen und
Erkrankungen

3.2.2. Klinische Diagnostik

Die klinische Diagnostik von Menschen mit gei-

stiger Behinderung fordert in allen Altersgruppen

die Beriicksichtigung der besonderen Situation

des geistig behinderten Patienten, seiner Mdglich-

keiten des Verstehens, des Mitarbeitens, seiner

méglichen Angste und Empfindlichkeiten. Daraus

ergeben sich Anforderungen an den, vor allem

zeitlichen Ablauf der Untersuchung und Abwand-

lungen der sonst iiblichen klinischen Untersu-

chungstechniken, welche speziell auf Menschen

mit geistiger Behinderung zugeschnitten sind.

e Internistische Untersuchungen

e Beobachtung des Verhaltens und Erhebung des
psychischen Befundes

e Untersuchung der Sinnenfunktionen, insheson-
dere im Hinblick auf Seh- und Hérstérungen

e Erfassen einer etwaigen Sprachbehinderung

e Orthopédische bzw. neuroorthopédische Unter-
suchung

e Spezielle Testdiagnostik im Hinblick auf die
Entwicklung und die Intelligenzfunktionen; evtl.
auch zur Erfassung komplexer Wahrnehmungs-
funktionen und motorischer Fahigkeiten

3.2.3. Paraklinische / apparative
Zusatzuntersuchungen
Haufig sind nach Erhebung der Vorgeschichte und
der klinischen Untersuchung Aussagen dariiber, ob
und in welchem Umfang eine Intelligenzminderung
vorliegt, mdglich. Auch kann in einzelnen Féllen
eine atiologische Zuordnung getroffen werden.
Insbesondere aber im Hinblick auf die Kldrung
der Ursache einer Intelligenzminderung oder von
assoziierten Stérungen (z. B. Cerebralparesen) ist
es wichtig, zusétzliche paraklinische bzw. appara-
tive Untersuchungen anzuschlieen. Kenntnisse
tiber die Prinzipien, Abldufe und Aussagemadglich-
keiten folgender Zusatzuntersuchungen sind dabei
notwendig:
e Kernspintomographie des Kopfes/des Gehirnes
(ggf. auch der Wirbelsaule/des Riickenmarkes)
e Physiologische Verfahren:
Insbesondere EEG, aber auch in Einzelféllen
evozierte Potentiale (Hor- und Sehstdrungen;
somatosensorisch evozierte Potentiale bei
neurometaholischen bzw. neurodegene-
rativen Erkrankungen); in einzelnen Féllen
Elektroneurographie und —myographie
e Biochemische - bzw. Stoffwechseluntersu-
chungen aus Blut, Urin und Liquor (evt. auch,
verbunden mit histomorphologischen



Untersuchungen, aus Gewebsbiopsaten)

e Genetische Untersuchungen:
Zytogenetik und Molekulargenetik mit
der Maglichkeit einer humangenetischen
Beratung

e Andere:
Serologisch-immunologische Untersu-
chungen (Antikdrpertiter —im ersten Lebens-
jahr); Hormonanalysen; ,Degenerationsmar-
ker” im Liquor

3.2.4. Beurteilung von Schédigung, (erhaltenen)
Funktionen, Aktivitdten und Moglichkeiten
der Teilhabe

Grundlage der Beschreibung von Schadigungen

und ihren Folgen im Leben ist die ICF. Sie I6st das

mechanistische und biopsychische Krankheitsfol-
genmodell der ICIDH ab und bildet ein interaktives

Modell eines bio—psycho-sozialen Krankheits- und

Behinderungsverstandnisses, das Behinderung

nicht mehr als eine einer Person zuschreibbare

Eigenschaft, sondern als Ergebnis der Wechsel-

wirkung zwischen dem Handeln einer Person und

ihrer Umwelt versteht. Allerdings kann die ICF nicht
unmittelbar als Assessmentinstrument eingesetzt
werden. Sie stellt aber einen gemeinsamen Ver-
stédndnishorizont und eine gemeinsame Sprache fiir
die verschiedenen Fachleute bereit. Sie gibt keinen
normativen Rahmen vor.

e Grundkenntnisse der ICF

e Fiir Menschen mit geistiger Behinderung
relevante Items und ihre Erfassung in der Praxis
(einschl. von Erhebungsinstrumenten)

e Bestimmung von relevantem Hilfe- und Unter-
stiitzungshedarf auf den verschiedenen Ebenen
der ICF

e Beschreibung der Behinderung als Grundlage
leistungsrechtlicher Beurteilungen, insheson-
dere im Hinblick auf die Teilhabe

3.2.5. Beurteilung im Hinblick auf Forderung und
Hilfskonzepte
Menschen mit geistiger Behinderung, die im Alltag
in verschiedenen Dimensionen oder ihrer Entwick-
lung eingeschrénkt sind, bendtigen oft Hilfen und
Unterstiitzung. Soweit sie diese nicht selbst anfor-
dern und einsetzen kdnnen, bendtigen sie Hilfe bei
der Bereitstellung und Planung. Soweit die Kosten
hierfiir von anderen ibernommen werden sollen,
sind die Hilfen auch unter dem Gesichtspunkt ihrer
Finanzierung zu konzipieren und zu planen.
e Grundelemente der Hilfeplanung

e Bedarfsermittlung an Férderung, Assistenz,
Therapie, Kontextfaktoren etc.

e Grundlagen der Organisation, v.a. im Bereich
der Grundversorgung Hilfeplan und Therapie-
plan — Beispiele, Moglichkeiten und Grenzen

e Sozialmedizinische Beurteilung und Erstellung
entsprechender Bescheinigungen und Gutach-
ten

=

Haufige klinische Problemstellungen

4.1. Sprach-/Sprechstérungen; Besonderheiten

der Kommunikation

Sprach- und Sprechstérungen kommen bei

Menschen mit geistiger Behinderung haufig vor.

Geringe oder fehlende Féahigkeiten, Sprache zu

verstehen oder sich lautsprachlich auszudriicken,

finden sich im Rahmen einer allgemeinen Ein-
schrankung kognitiver Fahigkeiten bei Menschen
mit schwereren Formen der Intelligenzminderung.

Sie kommen aber auch bei leichter geistiger Be-

hinderung als zusétzliche Stérung vor, die auf eine

lokale Gehirnpathologie im Bereich der sprachdo-
minanten Hemisphére zuriickgehen kann oder auch
auf eine Storung der Motorik bzw. der Koordination
des Sprechaktes (z. B. bei Beeintrachtigung der

Kleinhirnfunktionen). Auch autistische Stdrungen

kdnnen bei nur wenig schwer ausgepragter

geistiger Behinderung schwere Einschréankungen
des sprachlichen Ausdrucksvermdgens bedingen.

Bei fehlender aktiver Sprache (Anarthrie oder

schwere Dysarthrophonie) werden regelmaBig die

kognitiven Mdglichkeiten unterschétzt, v.a., wenn
motorische Beeintrachtigungen hinzutreten.

Fiir die Diagnostik und Behandlung von Sprach-

und Sprechstorungen ist in der Regel die enge

Zusammenarbeit mit Logopdden und ggf. mit

Experten oder Beratungsstellen fiir Unterstiitzte

Kommunikation unumgénglich. Unabhéngig davon

sind spezielle Kenntnisse des den geistig behinder-

ten Menschen behandelnden Arztes notwendig:

e Erfassen der Fahigkeiten zum Sprachverstand-
nis und zur verbalen Ausdrucksfahigkeit in Re-
lation zur Schwere der geistigen Behinderung

e Mdgliche Ursachen einer (zusétzlichen)
Sprach- und Sprechstorung bzw. Stérung der
verbalen Kommunikationsfahigkeit und deren
Diagnostik

e Spezifische Mdglichkeiten logopadischer
Diagnostik

e Das Konzept der unterstiitzten Kommunikation
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einschl. nonverbaler oder technisch unter-

stiitzter Kommunikation (Bilder — bzw. Symbol-

tafeln, Worttafeln, Talker etc)

e Das Konzept/die Methode der gestiitzten Kom-

munikation

e Kommunikationsmdglichkeiten speziell bei
Menschen mit Autismus

e Handlungsorientierung in der Férderung

e Therapiemdglichkeiten (Logopédie, Sprachheil-

padagogik) und Grenzen

4.2. Sinnesstorungen

Storungen der Sinnenfunktionen, vor allem Seh-
und Horstoérungen, kommen bei Menschen mit
geistiger Behinderung héufig vor. Sie kénnen an-

geboren sein, schon in der friihen Kindheit beste-
hen und gehen dann in der Regel auf die gleichen
ursachlichen Faktoren zuriick, wie die geistige Be-
hinderung bzw. zusétzliche andere Behinderungen.

Sie kénnen aber auch im spateren Lebensalter

auftreten, zum Teil besonders hdufig bei speziellen

Syndromen (z. B. Down-Syndrom). Besonders
die spéat auftretenden Sinnenstérungen werden

haufig iibersehen. Deshalb muss gezielt nach ihnen

gesucht werden. In der Regel ist es nicht ausrei-
chend, wenn der Nichtfacharzt eine Screening-

Untersuchung vornimmt. Gezielte und kompetente
hals-nasen-ohrenarztliche bzw. pddaudiologische

und ophthalmologische Untersuchungen sind als

Grundlage fiir die Entscheidung zu einer weiteren
Behandlung notwendig. Grundlegende Kenntnisse

in diesem Bereich sind jedoch fiir alle Arzte, die

Menschen mit geistiger Behinderung behandeln,

notwendig:

e Hinweise auf Sinnesstdrungen aus der Ana-
mnese und aus dem Verhalten der Patienten

e Gezieltes Fragen nach Hinweisen auf Stérungen

der Seh- und Hérfunktionen

e Magliche Ursachen von Seh- und Horstérungen

bei Menschen mit geistiger Behinderung
e Mdgliche Differenzialdiagnosen von Seh- und
Horstorungen

e Besondere, fiir Menschen mit geistiger Behin-

derung geeignete Screeninguntersuchungen

zur Erfassung von Sinnensstérungen und deren

Wertigkeit

e Maglichkeit hals-nasen-ohrenérztlicher bzw.
padaudiologischer sowie ophthalmologischer
bzw. orthoptistischer Diagnostik

e Spezielle Fragen der Versorgung mit Seh- und

Horhilfen bei Menschen mit geistiger Behinde-

rung

e Aspekte des Verlaufes, der Prognose und der
Kontrolluntersuchungen

43 Schmerzen

Die Erfassung von akuten und chronischen

Schmerzen ist bei Menschen mit geistiger Behin-

derung haufig nicht einfach. Dies trifft insbeson-

dere dann zu, wenn schwere Formen der geistigen

Behinderung vorliegen oder wenn die Kommuni-

kationsfahigkeit des Patienten erheblich beein-

tréchtigt ist (z. B. bei schwerer tetraspastischer

Cerebralparese).

Sowohl erwachsene Menschen als auch Kinder mit

geistiger Behinderung sind h&ufig nicht in der Lage,

iber Schmerzen zu berichten bzw. diese in ihrer

Lokalisation und Qualitdt anzugeben. Dies trifft fiir

akute wie auch fiir chronische Schmerzzusténde

zu. Die Folge davon ist, dass Schmerzen bei Men-
schen mit geistiger Behinderung zu spét erkannt
und behandelt werden, zum Teil mit dramatischen

Konsequenzen fiir die Prognose akut auftretender

Erkrankungen.

Deshalb muss der den geistig behinderten Men-

schen behandelnde Arzt in hohem MalRe dafiir

sensibilisiert sein, mdgliche Schmerzen des

Patienten zu erfassen und ihre Ursache herauszu-

finden. Dabei sind die nachstehenden Aspekte von

besonderer Wichtigkeit:

e Wannist bei einem Patienten, der sich verbal/
lautsprachlich nicht &uBern kann, an das Be-
stehen von Schmerzen zu denken?

e Verhalten, das bei Menschen mit geistiger oder
mehrfacher Behinderung an Schmerzen denken
lasst

e Vorurteil Schmerzunempfindlichkeit

e Bedeutung der Angaben von Angehdrigen
und Betreuern und der Beobachtung von
Pflegenden, Physiotherapeuten etc. fiir die
Erfassung von Schmerzen bei Menschen mit
geistiger Behinderung und deren Verlauf

e Héaufige schmerzverursachende Stérungen/
Erkrankungen bei Menschen mit geistiger Be-
hinderung und typische Lokalisationen

e Klinische und paraklinische Diagnostik

e Medikamentose und andere Therapieansatze

e Therapieiiberwachung und Erfolgskontrolle der
Behandlung

4.4, Schlafstorungen

Schlafstérungen kommen bei geistig behinderten
Menschen haufiger vor als bei Menschen ohne
Intelligenzminderung. Dies trifft insbesondere fiir



Kinder und Jugendlichen mit geistiger Behinderung
zu.
Abweichungen vom normalen Schlaf-Wach-
Rhythmus sind umso ausgepragter, je schwerer
die geistige Behinderung bzw. je ausgepréagter die
zugrundeliegende Gehirnschadigung ist, bis hin zu
einem Zustand, in dem klinisch und physiologisch
Schlaf- und Wachphasen kaum zu unterscheiden
sind.
Schlafstorungen werden héaufig nicht spontan
mitgeteilt, sondern miissen vom Untersucher aktiv
erfragt werden. Dies inshesondere dann, wenn
Symptome wie Tagesmiidigkeit, aber auch Ver-
haltensprobleme oder eine Zunahme der Anfalls-
héufigkeit, als mdgliche indirekte Hinweise auf
Schlafstorungen auftreten. Auch ist dann aktiv
nach Schlafstérungen zu suchen, wenn pradispo-
nierende Faktoren (anatomische Besonderheiten
im Mund-/Gesichtsbereich) oder besonders héufig
mit Schlafstérungen assoziierte zusétzliche Sto-
rungen auftreten.
Dabei sind Kenntnisse in folgenden Bereichen
notwendig:
e Anamnestische und klinische Hinweise auf
Schlafstérungen
e Spezifische Analyse des Schlaf-Wach-Rhyth-
mus und des Schlafverhaltens — Kenntnis
standardisierter Instrumente zur Erfassung des
Schlafverhaltens
e Differentialdiagnose der Schlaflosigkeit
e Differentialdiagnose der Tagesmiidigkeit
e Kenntnis von Erkrankungen und Stérungen, die
bei Menschen mit geistiger Behinderung haufig
sind und haufig mit Schlafstérungen assoziiert
auftreten:
Cerebralparesen, Sehstérungen, Epilepsien,
Autismus und andere psychische Stérungen
e Kenntnis von Storungen und Syndromen, die
héaufig mit Obstruktionen der oberen Atemwege
assoziiert sind:
Down-Syndrom, Pierre-Robin-Sequenz,
Apert-Syndrom und andere
e Differenzierte (Stufen-) Diagnostik von Schlaf-
stérungen:
Standardisierte klinische- oder Videoii-
berwachung; Aktometrie; Pulsoxymetrie;
Polysomnographie
e Kenntnis (iber therapeutische Ansétze:
Psychologisch/verhaltenstherapeutisch;
chronobiologisch; medikamentds; physika-
lisch

45. Verhaltensauffalligkeiten
Verhaltensauffélligkeiten, die der Norm bzw. den
allgemeinen Erwartungen, gemessen am Alter,
nicht entsprechen, werden héaufig bei Menschen
mit Intelligenzminderung gesehen. Dort, wo sie zu
Beeintrachtigungen der das Verhalten duernden
Person oder umgebender Personen fiihren, spricht
man von Verhaltensstdrungen oder Problemverhal-
ten. Sie reichen von aggressivem iiber stereotyp-
repetitives Verhalten und Hyperaktivitat bis zu
Essstérungen.

Verhaltensstérungen sind auch unter Punkt 5.3.
abgehandelt. Eine Zuordnung zu spezifischen psy-
chischen Stérungen bzw. psychiatrischen Entitdten
ist aber nur z.T. méglich. Verhaltensstérungen
konnen in ihren Ursachen sehr unterschiedlich sein
und gehen haufig auf somatische Befindlichkeits-
stérungen und Erkrankungen zuriick.

¢ Repititives und stereotypes Verhalten

e Aggressives Verhalten

e Autistische Verhaltensweisen

e Essstdrungen

4.6. Schwere Mehrfachbehinderung

Die gesundheitliche Versorgung von Menschen
mit schwerer Mehrfachbehinderung stellt eine
besondere Herausforderung dar. Mit Zunahme der
Schwere der Kérperbehinderung sind Komorbidi-
taten wie gastrodsophagealer Reflux, Erndhrungs-
probleme, chronische Atemwegserkrankungen
und andere deutlich haufiger. Nicht selten pragen
schwierige Epilepsieverldufe und ausgepragte
Sekundéarverdnderungen der Cerebralparese den
Lebensalltag dieser Patientengruppe deutlich. Eine
stahile gesundheitliche Situation ist fiir Menschen
mit schwerer Mehrfachbehinderung Vorausset-
zung fiir Teilhabe an weiteren Aktivitdten und
Angeboten. In der medizinischen Betreuung sind
verschiedene arztliche Spezialisierungen und die
umfassende Anwendung von Heilmitteln, Pflege-
kompetenz einzubinden.

5.  Héufig auftretende Erkrankungen bei
Menschen mit geistiger Behinderung

5.1. Innere Medizin / Allgemeinmedizin

Menschen mit geistiger Behinderung, insheson-
dere mit schwerer geistiger oder mehrfacher
Behinderung, stellen den Internisten vor erhebliche
Herausforderungen.

Unter 3.2. wurden Grundziige der Diagnostik bzw.
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diagnostischer Probleme bei dieser Patientengrup-
pe genannt. Diese gelten ebenso fiir die Innere
Medizin.

Neben Besonderheiten im Ausdrucks- und Kom-
munikationsstil (z.B. SchmerzduBerungen in Form
von Verhaltensanderungen), welche es zu beriick-
sichtigen gilt, kénnen viele, sonst im Routinebetrieb
ohne weiteres ausfiihrbare Untersuchungen bei
Menschen mit geistiger Behinderung nur unter
bestimmten Voraussetzungen und Bedingungen
erfolgen.

H&aufig miissen Untersuchungen wiederholt
werden, um méglichst entspannte Rahmenbe-
dingungen zu schaffen, méglichst im Beisein von
vertrauten Bezugspersonen. Manchmal gelingt
auch ,einfache” Diagnostik nur in Sedation oder
Kurznarkose.

Kenntnisse iiber internistische Krankheitshilder,
die besonders héufig bei geistiger oder mehrfacher
Behinderung vorkommen, sowie {iber abweichende
gesundheitliche Riskoprofile z.B. bei genetisch
definierten Syndromen sind unerlésslich.

5.1.1. Diagnostische Besonderheiten

Besonderheiten der Anamneseerhebung — ein-

schlieBlich Bearbeitung der Vorgeschichte aus

unterschiedlichen Quellen

e Besonderheiten der klinischen Befunderhebung

e Besonderheiten bei der Anwendung von appa-
rativen Zusatzuntersuchungen —inshesondere
in Sedation und Narkose

e Koordination der Untersuchungsabldufe und
Zusammenarbeit mit Arzten anderer Fachdiszi-
plinen und Angehdrigen anderer Berufsgruppen

e Spezielle Fragen der praventiven Medizin /
abgewandelte Vorsorgeuntersuchungen

5.1.2. Exemplarische Erkrankungen

5.1.2.1 Schluckstérungen

Schluckstdrungen kommen bei Menschen mit

geistiger Behinderung haufig vor, speziell bei

Menschen mit zusétzlicher Cerebralparese. Sie

stellen dort nicht nur ein fiir die Pflege zentrales,

sondern unter Umstédnden auch lebensbhedroh-

liches Problem dar. Fiir die arztliche Behandlung

sind inshesondere die nachstehenden Aspekte von

Bedeutung:

e Physiologie und Pathophysiologie des
Schluckaktes

e Klinische Untersuchung, Befunderhebung und
klinische Einschatzung der Gefahrdungslage fiir

die unteren Atemwege bei Schluckstérungen

e MaBnahmen der Sekundarprophylaxe

e Indikation und Aussagekraft behindertenge-
rechter instrumenteller Diagnostik (Videofluoro-
skopie; Videoendoskopie)

e Koordinierung eines teamorientierten inter-
disziplindren Dysphagiemanagements und der
alltagsorientierten Einbettung bei MaRnahmen
von Essen und Trinken

e Indikation und Wirksamkeit funktioneller
Schlucktherapie (Minderung der Aspirationsge-
fahr; Verbesserung der Aufnahmeféhigkeit von
Essen und Trinken)

e Kooperation mit Logopédden und Schulung von
Bezugspersonen

e Mechanisch-diatetische Anpassung; Anrei-
chungstechniken und Hilfsmittelbedarf

e Indikation und Wirksamkeit spezieller therapeu-
tischer Verfahren (Facio-orale-Trakttherapie;
Castillio-Morales-Therapie

e Hypersalivation

e Sondenerndhrung (PEG, PEJ)

5.1.2.2. Erkrankungen des oberen Intestinaltraktes
Neben Schluckstdrungen stellt der gastrooesopha-
geale Reflux eine haufige Problematik im Zusam-
menhang mit Erndhrungsfragen bei Menschen mit
geistiger Behinderung dar. Umfassende Kenntnisse
tiber Symptome, Diagnostik und Therapie sind
unentbehrlich in der &rztlichen Begleitung von
Menschen mit geistiger Behinderung, da der Reflux
unerkannt schwere Begleiterkrankungen verurs-
acht und Schmerzzusténde bedingt.
e (Gastrooesophagealer Reflux und
Refluxoesophagitis
e Beurteilung des Erndhrungszustandes
e Fehlbildungen des oberen Gastro-
intestinaltraktes

5.1.2.3. Obstipation und Megakolon

Aus unterschiedlichen Griinden tritt Obstipation bei
Personen mit Intelligenzminderung, inshesondere
mit schwerer Intelligenzminderung, geh&uft auf und
stellt nicht selten ein lebenslang gravierendes, in
seltenen Féllen ein lebensbedrohliches, Problem
dar. Kenntnisse {iber Ursachen und Behandlungs-
mdglichkeiten der Obstipation miissen daher bei
jedem Arzt, der geistig behinderte Menschen
behandelt, vorausgesetzt werden, inshesondere
Kenntnisse zu den nachstehenden Punkten:

e Was versteht man unter Obstipation?

e Héufigkeit von Obstipation



e Prédisponierende Faktoren fiir Obstipation bei

Menschen mit geistiger Behinderung

Allgemeine Ursachen von Obstipation

e Diagnostische Probleme und magliche Kompli-
kationen der Obstipation

e lleusprévalenz gegeniiber Allgemeinbevdlke-
rung deutlich erhéht

» Differenzierte pharmako-therapeutische Be-

handlung von Obstipation

Multimodale Behandlungsansatze bei Obstipa-

tion von Menschen mit geistiger oder mehr-

facher Behinderung

5.1.2.4. (Chronisch-) bronchopulmonale
Erkrankungen

e Beispeziellen Syndromen

e BeiCerebralparesen

* Bei Skoliosen

Bedeutung von Aspirationspneumonien bei

Schluckstdrung oder schwerer Refluxerkrankung:

(Haufigste Todesursache bei schwerstmehrfachbe-

hinderten Patienten):

Haufigkeit, Prophylaxe, Sekundérprophylaxe .

5.1.25. Kardio-vaskulare Erkrankungen

e Fehlbildungen des Herzens und/oder der Ge-
fale (z.B. bei speziellen Syndromen)

e Degenerative Gefalleiden

e Rechtsherzinsuffizienz

5.1.2.6. Adipositas und metabolisches Syndrom

5.1.2.7. Fragestellungen bei intensivmedizinischer
Behandlungsnotwendigkeit

5.1.7.8. Carcinomerkrankungen
(andere Prévalenzen im Vergleich mit der {ibrigen
Bevolkerung)

5.1.3. Spannungshogen zwischen Leitlinien-ba-
sierter Medizin und individuellen Ressourcen des
einzelnen Menschen mit geistiger Behinderung

5.2. Neurologie

Neurologische Stérungen bei Menschen mit Intelli-
genzminderung sind in der Mehrzahl im Kontext der
geistigen Behinderung zu sehen bzw. gehen auf die
gleichen Ursachen zuriick wie diese. Sie kommen
hadufig vor; umso haufiger, je schwerer die geistige
Behinderung ausgepréagt ist. Verdnderungen der
neurologischen Situation bei angeborenen oder
friih entstandenen Bewegungsstorungen vollziehen

sich oft sehr langsam und sind anamnestisch meist
nur wenig exakt fasshar.

Aus unterschiedlichen Griinden neu hinzutretende
neurologische Symptome kénnen vor dem Hinter-
grund einer vorbestehenden friihen Stérung nur mit
besonderen, v.a. auch entwicklungsneurologischen
Kenntnissen differenziert werden.

Wie in der Inneren Medizin werden spezielle
Anforderungen an die Anamneseerhebung und die
klinische Untersuchung gestellt. Neurologische
Befunderfassung ist, mehr als die Erhebung des
Neurostatus bei Menschen ohne Intelligenzminde-
rung, auf die Beobachtung des spontanen Verhal-
tens bzw. des in besonderen Situationen hervor-
gerufenen Verhaltens angewiesen. Auf Grund der
eingeschrankten und verdnderten Maglichkeiten
des Patienten, sich auf bestimmte Untersuchungs-
schritte einzulassen und zu konzentrieren, bzw.
deren Ablauf zu verstehen, sind in vielen Punkten
Abwandlungen von der klassischen Befunderhe-
bung in der Neurologie notwendig.

5.2.1. Diagnostische Besonderheiten

e Bearbeitung anamnestischer Informationen
(auch unter Hinzuziehen von Materialien von
alten Foto- und Filmaufnahmen etc.)

e Erhebung neurologischer Befunde bei Men-
schen mit schwerer geistiger Behinderung oder
mehrfacher Behinderung — Besonderheiten im
zeitlichen Ablauf und in der Gestaltung bzw. im
Inhalt der Untersuchung

e Paraklinische Untersuchungen (inshesondere
Lumbalpunktion, Kernspintomographie und
EEG-Ableitung) — Untersuchung in besonderem
zeitlichem und personellem Rahmen, haufig in
Sedation oder Narkose

e Koordination der Untersuchungsablédufe und
Zusammenarbeit mit Arzten anderer Fachdiszi-
plinen und Angehdérigen anderer Berufsgruppen

5.2.2. Exemplarische Erkrankungen
e Epilepsien
Besonderheiten der Diagnostik
Spezielle Verlaufsformen
Besonderheiten der medikamentésen und
nicht-medikamentdsen Therapie
Der Epilepsiepatient und seine Familie
Sozialmedizinisch-gesellschaftliche Aspekte
e |Cerebralparesen
Diagnose der Cerebralparesen — auch unter
besonderer Beriicksichtigung von dyna-
mischen Faktoren (Anderung des Bildes der
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Cerebralparese im Verlauf, insbesondere
Verschlechterung motorischer Funktionen im
Jugend- und Erwachsenenalter)
Einteilung der Cerebralparesen
Forder- und Therapiemethoden
Hilfsmittelversorgung
Der Patient mit Cerebralparese und seine
Familie
Sozialmedizinisch-gesellschaftliche Aspekte
e Neurodegenerative Erkrankungen
Diagnostik — u.U. auch noch im Erwachse-
nenalter (z.B. mitochondriale Zytopathien);
Abgrenzung gegeniiber nicht fortschreiten-
den Schéadigungen des zentralen
Nervensystems
Besonderheiten im Verlauf und in
der Prognose
Therapiemdglichkeit
Der Patient mit einer neurodegenerativen
Erkrankung und seine Familie
e Motorische Stdrungen im Rahmen genetischer
Syndrome (z.B. Rett-Syndrom, Dravet-Syndrom
u.a.)

5.3. Psychiatrie und Psychotherapie

Psychische Stdrungen und Verhaltensaufféllig-
keiten werden beim Menschen mit Intelligenzmin-
derung sehr hdufig angetroffen. Unterschiedliche
Bedingungsfaktoren hierfiir lassen sich identifi-
zieren (Persdnlichkeit, familidre Faktoren, soziale
Faktoren und kdrperliche Faktoren). Je schwerer
die geistige Behinderung ist, umso weniger typisch
(entsprechend den psychiatrischen Klassifikations-
systemen) ist das Erscheinungsbild psychischer
Storungen bei dem jeweils Betroffenen. Gerade in
der Psychiatrie kommen die Besonderheiten geistig
behinderter Menschen in ihrem Kommunikations-
verhalten in hohem Male zum Tragen. Haufig stellt
sich das Problem, individuelles, von der Norm ab-
weichendes Ausdrucks- und Kommunikationsver-
halten von Symptomen einer psychischen Storung
zu differenzieren.

5.3.1. Diagnostische Besonderheiten
e Erhebung der speziellen Anamnese — Beson-
derheiten in der Verstandigung und im kommu-
nikativen Austausch mit dem Patienten und den
ihm nahe stehenden Verwandten oder betreu-
enden Personen
In der Kinder- und Jugendpsychiatrie
In der Psychiatrie bei erwachsenen Pati-
enten

e Erhebung der biographischen Anamnese unter
Beriicksichtigung von héufig anzutreffenden
biographischen Besonderheiten bei Menschen
mit Intelligenzminderung

In der Kinder- und Jugendpsychiatrie
In der Psychiatrie bei erwachsenen Pati-
enten

e Besondere Bedeutung der Familienanamnese

e Die Erhebung des psychischen Befundes (unter
Beriicksichtigung der Besonderheiten im kom-
munikativen Austausch mit dem Patienten und
unter Betonung von Verhaltensheobachtungen)

5.3.2. Exemplarische Erkrankungen und Stérungen
e Autismus und andere tief greifende Entwick-
lungsstorungen
Magliche Ursachen des Autismus
Diagnostische Kriterien
Komorbiditat
Autistische Stérungen im Kindesalter
Autistische Stérungen im Erwachsenenalter
Therapien und Hilfen
Sozialmedizinische und gesellschaftliche
Aspekte
Der autistische Mensch und seine Familie
e Demenzen
Diagnostik von Demenzen vor dem Hinter-
grund einer geistigen Behinderung: klinische
Diagnostik und apparative Untersuchungen
Differentialdiagnostik und behandelbare
Demenzen
Exemplarisch:Alzheimer Demenz bei Down-
Syndrom
Therapien und Hilfen
Sozialmedizinische und gesellschaftliche
Aspekte
Der geistig behinderte Mensch mit Demenz
und sein Umfeld
o Affektive Stérungen
Diagnostische Probleme bei Menschen mit
geistiger Behinderungen
Verlauf und Prognose
Besonderheiten der medikamentdsen und
nichtmedikamentdsen Therapie
Der Mensch mit geistiger Behinderung und
affektiven Stérungen und sein Umfeld
e Persdnlichkeitsstdrungen, inshesondere vom
Borderline-Typ aber auch &@ngstlich vermei-
dende Personlichkeitsstérung, abhéngige
Persdnlichkeitsstérung, dissoziale Persdnlich-
keitsstorung
e Posttraumatische Belastungsstdrung



e Zwangsstérung
* Psychosen aus dem schizophrenen Formen-
kreis

5.3.3. Problemverhalten — interdisziplinére For-
derkonzepte, Bewiltigungsstrategien und
Therapieansétze

Hier steht aggressives Verhalten (fremd-, selbst-

und gegen Sachen gerichtetes aggressives Ver-

halten) im Vordergrund, in dessen diagnostischer

Aufarbeitung und Behandlung interdisziplindre Zu-

sammenarbeit von entscheidender Wichtigkeit ist.
Dem behandelnden Arzt sollten dabei die folgenden
Schritte und Aspekte geléufig sein:
e korperliche Untersuchung und gezielte
Organdiagnostik

e psychiatrisch — psychopathologische
Diagnostik

e Situationsanalyse / systematische
Verhaltensanalyse

e Krisenintervention und ihre Konzepte

e medikamentdse und nicht-medikamentose
Akut- und Langzeittherapie

e juristische Aspekte

Auch andere Verhaltensstdrungen wie Stdrungen
des Ess- und Ausscheidungsverhaltens repetitives
und stereotypes sowie hyperaktives Verhalten sind
héaufig bei Menschen mit geistiger Behinderung
anzutreffen.

5.4. Orthopadie

Bei Menschen mit geistigen Behinderungen
bestehen gehauft auch Erkrankungen auf orthopa-
dischem Gebiet. Symptome an den Bewegungsor-
ganen sind freilich oft nicht durch orthopédische
Krankheiten bedingt, sondern Ausdruck neurolo-
gischer Grunderkrankungen, oder sind Ausdruck
psychischer Erkrankungen oder Befindlichkeiten,
sodass hier besondere differentialdiagnostische
Aufgaben zu erfiillen sind. Auch umgekehrt d&uern
sich Schmerzen oder Beschwerden z.T nur in Ver-
haltensénderungen oder —auffalligkeiten, sodass
bei diesen an orthopédische Ursachen gedacht
werden muss, insbesondere dann, wenn Ande-
rungen des Verhaltens beobachtet werden, die
nicht erklarbar sind.

Auch Medikamentennebenwirkungen kénnen Hal-
tungs- und Ganganderungen bewirken, was durch
Polymedikation bei geistig behinderten/seelisch
kranken Patienten nicht selten vorkommt.

5.4.1. Diagnostische Besonderheiten

Die grundlegenden orthopadischen Untersu-
chungstechniken miissen im Hinblick auf die
Besonderheiten bei Menschen mit geistiger und
mehrfacher Behinderung modifiziert werden.
Insbesondere kommt der Beobachtung der Spon-
tanmotorik und den Beobachtungen durch die
Bezugspersonen groBe Bedeutung zu. Aufwéndige,
Stillhalten erfordernde bildgebende Verfahren wie
MRT oder CT erfordern haufig Narkose, sodass

sie nicht ohne weiteres zur Verfiigung stehen. Auf
Grund der unzureichenden Auskunftsmdglichkeiten
durch die Patienten selbst sind Laboruntersu-
chungen, traditionelle Réntgenaufnahmen und
Ultraschalluntersuchungen von groRer Bedeutung.
Auch die Knochenszintigraphie leistet oft wertvolle
Dienste.

Inshesondere sind folgende Hauptsyndrome haufig

und bediirfen der Abklarung:

e Muskulédre Hypotonie — Hypertonie/Spastik

e Der auffallige Gang und seine Ursache

e Die ,schiefe Haltung” in Stand, Gang und Sitz
einschl. motorischer Stereotypien

e Schmerzen und ihre spezifischen Erscheinungs-
formen und Ursachen

e Die mangelnde Sitzféhigkeit in einem Teilhabe
nicht ausreichend ermdglichenden Ausmaf}

Ferner bestehen spezifische Risiken wahrend der

kindlichen Entwicklung, die u.U. erstim Erwachse-

nenalter relevant werden, z.B.:

e Die sekundére Hiiftdysplasie und -dislokation

e Die Skoliose/Kyphose, ggf. dekompensiert

e Verschiedene FuBdeformitéten (z.B. priméarer
oder sekundérer Klumpfuss, Pes Plano-valgo-
abductus u.a.)

e (Osteoporose/Osteomalazie einschlieBlich
Spontanfrakturen

e Kontrakturen

5.4.2. Mobilitatseinschrankungen

Die zur geistigen Behinderung haufig zuséatzlich
auftretenden kérperlichen Beeintrdchtigungen
wie GliedmaBen- und Wirbelsdulenschéden (s.
unter Erkrankungen) sowie Beeintréchtigungen der
neuromuskuldren Funktionen, bedingen fastimmer
Einschriankungen der Motorik und der Mobilitat.
Dabei handelt es sich um Beeintrdchtigungen der
Fein- und Grobmotorik, also des Greifens, Fassens,
Haltens, des Loslassens, des Sitzens, Stehens und
Laufens, und der posturalen Stabilitét, also der
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Stabilitat der Kérperhaltung, oder um besondere
motorische Eigenheiten wie motorische Stereo-
type, Fehlhaltungen, Zwangshaltungen sowie das
Vorhandensein von Spastik, Dystonie, Athetose
oder Ataxie. Diese funktionellen Stérungen bedin-
gen sowohl Einschréankungen in den Aktivitdten des
taglichen Lebens einschlief3lich der Lokomotion
und der Mobhilitdt innerhalb der Wohnung, in der
Nachbarschaft, in der Gemeinde usw. Die Mobilitdt
kann auRerdem durch begleitende Orientierungs-
schwierigkeiten, Verhaltensauffalligkeiten oder
Sinnesbehinderungen beeintrachtigt werden. Oft
sind bei Vorliegen von Mehrfachbehinderungen
Hilfsmittel wie Rollstuhl, Sitzschale, Rollator etc.
fiir ein Minimum an Mobilitat erforderlich. Zentrale
Bedeutung fiir die Teilhabe von in der Mobilitat
erheblich eingeschréankten Menschen hat die
Erhaltung der Transferfahigkeit iiber den Stand
(z.B. Bett-Rolllstuhl). Bei optimaler medizinischer
Versorgung gibt es heute den bettldgerigen Pflege-
fall ohne Mobilitdt nicht mehr.

5.4.3. Exemplarische Erkrankungen

5.4.3.1.Wirbelsaulendeformitaten/ -fehlbildungen

Die idiopathische oder sekundare Skoliose, ggf. als

Kyphoskoliose und andere Wirbelsdulendeformi-

taten (antlanto-dentale Dislokation, Fehlbildungen):

e Friihdiagnostik

e Ursachenabklarung (Beinlangendifferenzen,
Hiiftgelenkserkrankungen)

e Verlaufsheobachtung

e Therapeutisches Vorgehen

e Madaglichkeiten der Physiotherapie

e Indikationen der Korsettversorgung

e QOperation

5.4.3.2. Der unspezifische Riickenschmerz

Lokale vertebrale Syndrome, Nervenkompressi-

onen, I1SG-Syndrome, muskulire Uberlastungssyn-

drome:

e Diagnostische Verfahren (objektive klinische
Untersuchungsmethoden, bildgebende Dia-
gnostik)

e Besondere Erscheinungsformen

e Differentialdiagnose zur Psychosomatik

e Therapeutische Verfahren

e Pravention und Bewdltigung im Alltag

5.4.3.3. FuRdeformititen

KlumpfuB3, Plattfu3, Ballenhohlful3, SpitzfuR3,
Hackenful}, Zehendeformitaten, der iiberbreite
volumindse Ful3, Druckstellen, FuBhygiene, Podolo-

gische Erkrankungen, sekundare Gangstorungen:

e Diagnostische Verfahren

e Einlagen, Schuhzurichtungen und Orthopa-
dische Schuhe

e Orthesen

e QOperative Verfahren

5.4.3.4. GliedmaBen- und Gelenkfehlbildungen

Primére und sekundére Gliedmalien- und Gelenk-

fehlbildungen einschl. Kontrakturen und Fehlstel-

lungen verschiedener Ursachen an den oberen und

unteren Extremitéten:

e Diagnostisches Vorgehen

e Nach Mdglichkeit Syndromzuordnung zur
Erstellung einer Prognose

e Konservative und operative Therapieverfahren

e Bewidltigungs- und Kompensationsmoglich-
keiten

5.4.3.5. Sekundarverdnderungen

Orthopédische Begleiterscheinungen bei der

schweren Mehrfachbehinderung (zur Zerebralpa-

rese s. Neurologie) in Form von Kontrakturen, Fehl-

stellungen und Fehlstatik (Windschlag, statische

Skoliosen), Beeintrachtigung des Sitzvermégens,

Lagerungsprobleme:

e Diagnostische Zuordnung

e Prognostische Zuordnung

e Komplikationsrisiken

e Therapeutisches Vorgehen

e Spezifische Aspekte der Hilfsmittelversorgung

e Madglichkeiten der konservativen und opera-
tiven Behandlung.

5.4.3.6. Frakturen, Osteoporose

Unfallrisiken und Traumen sowie (Spontan-)

frakturen bei Sturzneigung, Osteoporose, Fehlbil-

dungen und Fehlstellungen:

e Diagnostisches Vorgehen

e Prognose

e Risikomindernde MaRBnahmen

e Spezielle Modifikationen der konservativen und
operativen Behandlung

e Orthesen und Hilfsmittelversorgung

5.4.3.7. Orthopédische Erkrankungen im Alter,
inshesondere Arthrosen

Diagnostisches Vorgehen

Besonderheiten in der konservativen und opera-

tiven Behandlung

Indikation zur Endoprothese

Spezifische Nachbehandlungskonzepte



Schmerzbehandlung

5.4.4. Spezielle Behandlungsverfahren in der
Orthopadie fiir Menschen mit geistiger
Behinderung

Fiir Menschen mit geistiger und mehrfacher Behin-

derung existieren z.T. besondere Behandlungskon-

zepte (z.B. bei ICP) bzw. — es sind die Standardver-
fahren aus der Orthopéadie zu modifizieren.

e Spezielle operative Verfahren

e Hilfsmittel und technische Orthopédie sowie

Schuhmacherei einschl. Lagerungssysteme und
spezielle Steuerungs- und Kommunikations-
technologie

e Behandlung mit Botulinumtoxin

e Gips- und Redressionshehandlungen

e Besonderheiten in der Physiotherapie und

Ergotherapie aus orthopédischer Sicht

55. HNO

Generell besteht durch mangelnde Kommunikati-
onsfahigkeit die Gefahr der verzdgerten Einleitung
einer addquaten Therapie. Die Fremdanamnese
ist deshalb unbedingt notwendig und spielt eine
entscheidende Rolle.

Die Erhebung des Lokalbefundes im Rahmen einer
HNO-arztlichen Spiegeluntersuchung ist in vielen
Fallen nicht oder nur liickenhaft maglich. Auch
eine subjektive audiologische Diagnostik ist oft
nicht durchfiihrbar, kann aber durch Spiel- und
Verhaltensaudiometrie (auch bei behinderten
Erwachsenen) und objektive Hortests erganzt oder
ersetzt werden. Gerade hei genetisch bedingten
Syndromen ist die friihzeitige paddaudiologische
Abkldrung und Anbindung wichtig, um ein auditives
Versténdnis und die Férderung der Kommunikation
zu ermdglichen.

Ahnlich den anderen Fachgebieten ist bei Zusatz-
untersuchungen wie Bildgebung oder audiolo-
gischer Diagnostik bei unzureichender Mitarbeit
die Indikation zu Sedierung oder Vollnarkose zu
stellen. In diesen Fillen ist die Uberweisung an ein
entsprechendes Zentrum sinnvoll, da die entspre-
chenden Fachrichtungen eingeschaltet werden
kdnnen.

Insbesondere bei Notféllen (Luftwege, Entziin-
dungen) muss ein Befund mit Diagnose ,,erzwun-
gen” werden.

5.5.1. Diagnostische Besonderheiten
e HNO-Spiegelbefunde, z.T. unvollstidndig zu
erheben (inshesondere Larynx)

e Oft notwendige Sedierung/Narkose bei Bildge-
bung/objektiver

e Audiologische Diagnostik/Erhebung Lokalbe-
fund

e Gehdrgansreinigung/Trachealkaniilenwechsel

e Einbeziehung anderer Fachgebhiete (z.B.
Neurologie, MKG, Toraxchirurgie, Padiatrie,
Anésthesie

5.5.2. Exemplarische Erkrankungen

e Entziindungen im HNO-Bereich und deren
Komplikationen

e Fremdkdrperaspiration und —ingestion

e Blutungen, insbesondere Nasenbluten

5.5.3. Besondere Relevanz im Kindesalter:

e Hdrstorungen (Mittelohr/Innenohrschwer-
hérigkeit)

e Sprach- und Sprechstdérungen

e Fehlbildungen (Ohr/Pharynx/Trachea)

5.6. Augenheilkunde

Die haufig unzureichende AuRerung iiber den Ist-
Zustand bzw. Verdnderungen des Sehvermdgens
oder Schmerzen und mangelnde Compliance bei
ophthalmologischen Untersuchungsmethoden
sind die Hauptprobleme bei der Betreuung geistig
behinderter Patienten. Im Gegensatz zu vielen
anderen Fachgebieten hat der Ophthalmologe
jedoch den Vorteil der visuellen Erfassharkeit

des morphologischen Befundes und kann dessen
Auswirkungen auf die Funktion und das Befinden
des Patienten nach seiner Erfahrung abschéatzen.
Deshalb ist eine augenarztliche Untersuchung
zur Erfassung besserungsfahiger Stérungen und
regelmaBige Kontrollen zum Erhalt der visuellen
Funktion dringend anzuraten. Im Kindesalter sind
die Untersuchungsabstdnde aufgrund der Am-
blyopiegefahr prinzipiell kleiner zu halten. Ohne
Vorliegen einer Augenerkrankung sind vierteljahr-
liche Untersuchungen anzuraten. Refraktionshe-
stimmungen sind bis zum 6. Lebensjahr halbjahrlich
durchzufiihren. Bei stabilem und regelrechtem
Refraktions- und Binokularbefund sind nach dem
6. Lebensjahr jahrliche Untersuchungen, immer mit
Fundusuntersuchung in Mydriasis, ausreichend.

5.6.1. Diagnostische Besonderheiten

e Anamneseerhebung
Fragen nach der Orientierungsfahigkeit,
der Erkennung von Gesichtern und Ge-
genstdnden, dem spontan bevorzugten
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Arbeitsabstand, Kopfzwangshaltungen oder
SchmerzduBerungen
Aufklarung von Betreuungspersonen {iber
eventuelle Symptome, um bei Arztwechsel
Informationsverluste zu vermeiden. Eine
Fotoanamnese kann hilfreich sein

e Funktionspriifung
héufig nonverbale oder einfach aufgebaute
Funktionspriifungen (z.B. das Preferential-
looking-Verfahren, Visuspriifung mittels
Kinderbildern oder der Lea-Hyvérinen-Test
Beobachtung des Patienten - z.B. die Reakti-
on auf Licht, beim Greifen und Verfolgen von
Gegenstdanden und Gesichtern
Gesichtsfeldpriifung meist nur konfrontativ
oder durch Reaktionsheobachtung
standardisierte oder halbstandardisierte
Untersuchungsmethoden zur sichereren
Verlaufskontrolle
objektive Visusschétzung mittels visuell
evozierter kortikaler Potentiale (VECP)
Erfassung gréberer Vorderabschnittsveran-
derungen mittels Tageslicht oder Taschen-
lampe bzw. durch eine Lupe
Beurteilung des Funduseinblicks in Miosis
(Beurteilung der funktionellen Auswirkungen
einer Medientriibung)
Fundusspiegelung eher indirekt, ohne allzu
nahen Kérperkontakt in Mydriasis
Palpation als mégliche Alternative zur Mes-
sung des Augendruckes
Refraktionshestimmung mittels Skiaskopie
als Alternative zum Autorefraktometern

e Untersuchungen in Sedation oder Narkose
Indikation bei Erstuntersuchung
Indikation fiir Verlaufsuntersuchungen in
Narkose
Organisation, Kombination mit anderen
Untersuchungen in Narkose

e Untersuchungsabstédnde

5.6.2. Exemplarische Erkrankungen

e Schielen und Augenbewegungsstérungen,
Amblyopie

e Refraktionsfehler

e Keratokonus ( besonders haufig bei Menschen
mit Trisomie 21)

e Glaukom

e Katarakt

e Optikusatrophie

e Ablatio retinae

e Zentrale Sehstérungen ( nehmen mit dem
Schweregrad der hirnorganischen
Schadigung zu)

5.7. Dermatologie

Hautverénderungen sind haufig der erste Hinweis
auf das Vorliegen eines genetisch bedingten Syn-
droms oder gehen den neurologischen Stérungen
(z.B. bei Stoffwechselkrankheiten) voraus. Eine
Diagnosestellung im friihen Kindesalter erfolgt oft
aufgrund eines typischen Hautbefundes und den
dadurch veranlassten weiteren Untersuchungen.
Gerade diese fiir ein Syndrom typischen Haut-
befunde wie z.B. das Adenoma sebaceum im
Gesichtshereich bei der Tuberdsen Hirnsklerose,
kutane Neurofibrome bei Neurofibromatose Typ 1
oder der Navus flammeus im Trigeminusbereich
bei Sturge-Weber-Syndrom sind fiir die Patienten
stigmatisierend. Auch wenn sie keinen direkten
Krankheitswert besitzen, sollten sie aus sozio-
dsthetischen Aspekten behandelt werden. Die
gleichen Uberlegungen gelten fiir begleitende
Hautverdnderungen wie Hypertrichosen im Ge-
sichtshereich von Frauen, wie sie bei zahlreichen
Syndromen auftreten (Miescher Syndrom, Cornelia
de Lange Syndrom um nur einige zu nennen).

Bei allen Erkrankungen, die mit einer verminderten
Immunfunktion einhergehen, sind erregerbedingte
Hauterkrankungen haufiger anzutreffen.

Bei Menschen mit eingeschrankter Mobilitdt oder
einer Inkontinenz besteht eine erhdhte Gefahr von
Hautldsionen, hdufig verbunden mit bakteriellen
Infekten, auch mit Besiedlungen mit MRSA.
Behinderte Erwachsene, die auf keine Hilfen bei
der Kérperpflege angewiesen sind, sind haufig
selbst nichtin der Lage, Hautverdnderungen
wahrzunehmen oder mitzuteilen. Daher sollten bei
routineméaBigen Vorstellungen beim Allgemeinarzt
eine Ganzkdrperinspektion mit einbezogen werden,
um eine addquate Therapie nicht zu verzdgern.

5.7.1. Diagnostische Besonderheiten

Da sich der dermatologische Befund in der Haupt-
sache durch Inspektion des Hautorgans erheben
ldsst, ergeben sich hierdurch keine Probleme.
Invasive diagnostische MalRnahmen in Form von
Gewebeproben erfordern jedoch haufiger eine
Sedierung oder Anasthesie.



5.7.2. Exemplarische Erkrankungen

5.7.2.1. Neurofibromatose Typ 1

e Kutane Neurofibrome, zum Teil mit ausge-
préagtem Juckreiz

e Plexiforme Neurofibrome

e Cafe-au-lait Flecken

e Freckling

5.7.2.2. Tuberose Sklerose
e Eschenlaubflecke

e Chagrin-Flecke

e Adenoma sebaceum

e Konen-Tumore

5.7.2.3. Phenylketonurie

e Generalisierte Hypopigmentierung und Licht-
empfindlichkeit, in hoherem Alter lichtgeschéa-
digte Haut, lichtinduzierte Hautkarzinome

e Héufig Ekzeme

e Sklerodermiforme Hautverdnderungen

5.8. Gynédkologie

5.8.1. Diagnostische Besonderheiten

Geistig oder mehrfach behinderte Frauen haben
héufig eine groBe Scheu, bzw. regelrechte Angst
vor einer gynakologischen Untersuchung. Je nach
Grund der gynékologischen Vorstellung sollte
daher im Verlauf einer vorsichtigen, zartfiihlend
durchgefiihrten und nicht unter Zeitdruck stattfin-
denden Untersuchung abgewogen werden,

1. wie invasiv die Untersuchung sein muss (z.B. ob
eine vaginale Ultraschall-Untersuchung erforder-
lichist, oder durch eine abdominale oder rektale
Ultraschall-Untersuchung ersetzbar),

2. ob alle Untersuchungsschritte beim ersten
Arzthesuch erforderlich sind (dies ist meist nicht
der Fall) und

3. ob die Schwere der Beschwerden, bzw. der be-
griindete Verdacht auf das Vorliegen einer Erkran-
kung eine Untersuchung in Narkose rechtfertigt,
sofern die Patientin anders nicht zu untersuchen
ist.

Im letzteren Fall sollte abgewogen werden, ob die
gynékologische Untersuchung anldsslich einer aus
anderen Griinden erforderlichen Narkose durch-
gefiihrt werden kann, was u.U. bedeutet, in einer
anderen Klinik/Praxis zu untersuchen. Dafiir ist

eine entsprechende Ausriistung (Konsil-Koffer; ggf.

mobiles Ultraschall-Gerét), oder ggf. die Uberwei-
sung an Fachkollegen erforderlich.

5.8.2. Besonderheiten im Bereich der
Kontrazeption

Wiéhrend behinderten Menschen in jiingerer Zeit

ein Recht auf Sexualitdt zunehmend zugestanden

wird, ist beim Thema Schwangerschaft auf Grund

der weitreichenden Konsequenzen die Zurlickhal-

tung groR. Uberwiegend wird eine zuverlassige,

gerne Langzeit- oder Depot-Kontrazeption ge-

wiinscht. Die Indikation und Wahl der kontrazep-

tiven Methode richtet sich — sofern dies mdglich

ist- nach

e den Wiinschen der Patientin

e Risikofaktoren und Begleiterkrankungen der
Patientin

e Vorhandensein und Schwere einer geistigen
Behinderung

e Dringlichkeit der Verhiitungsnotwendigkeit

e Gesetzliche Betreuung

Nach Maglichkeit sollte anfangs eine wenig inva-
sive und gut steuerbare Kontrazeptions-Methode
eingesetzt werden, um auf evtl. Nebenwirkungen
rasch reagieren zu kdnnen (orale Kontrazeption,
kontrazeptives Pflaster). Je nach Compliance kann
die Zuverldssigkeit hierbei jedoch u.U. auf Dauer
nicht ausreichend gewahrleistet sein, sodass
injizierbare Depot-Gestagene (3-Monats-Spritze)
oder Gestagenimplantate (bis zu 3 Jahre Schutz,
NW Oligo-Amenorrhoe in 20-40%) geeigneter
erscheinen.

Als Alternative zu hormonelle Kontrazeption kom-
men die Einlage eines Kupfer-Intra-Uterin-Pessars
oder eines gestagenbeschichteten IUP’s in Frage.
Falls an eine Tubensterilisation gedacht wird, so
muss interdisziplindr einvernehmlich dokumentiert
werden, welche medizinischen Begleitumstinde
die Indikation tragen.

Aufkldrung und Einverstdndnis der Patientin, bzw.
ihres gesetzlichen Vertreters sind sowohl fiir
hormonelle Kontrazeption, als auch fiir die Einlage
eines Intra-Uterin-Pessars wie auch fiir die laparo-
skopische Tubensteriliastion erforderlich.

5.8.3. Exemplarische Erkrankungen

5.8.3.1. Dysfunktionelle Blutungen

Besonders in Heimen oder betreuten Wohngrup-
pen, aber auch im familidren Umfeld sind Blutungs-
stérungen, v.a. solche mit unerwarteten oder be-
sonders starken Blutungen ein Problem, u.a. auch
der Hygiene. Haufig sind hierbei Hypermenorrhoen,
Menorrhagien oder Dauer(schmier)blutungen.
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Amenorrho, Oligomenorrhoe aber auch Polymenor-
rhoe kénnen durch Verdnderungen in der Medika-
tion (z.B. Hyperprolaktindmie durch Neuroleptika,
aber auch durch viele andere Medikamente, z.B.
Metoclopramid) bedingt sein; eine Schilddriisen-
Dysfunktion sollte ausgeschlossen werden.

5.8.3.2. Unklare Unterbauchschmerzen

Eigen-, bzw. Fremdanamnese zu

e neu aufgetretener Fluor vaginalis (V.a. aszen-
dierende Infektion, Adnexitis)

e evtl. Vor-Operationen (Appendix?),

e Verdnderungen in Stuhlgang und Miktion, Dysu-
rie, Diarrhoe

e Zyklusphase (Letzter Perioden-Beginn? Ubliche
Zyklusléange?),

e Zeitverlauf der Beschwerden (sehr plétzlicher
Beginn: z.B. Verdacht auf Zystenruptur),

e hormoneller Kontrazeption (Ovulationshem-
mung begiinstigt je nach Zusammensetzung
Ovarialzysten), oder

e fehlender Kontrazeption (Schwangerschafts-
Test! Extrauterin-Graviditat ausschlieBen)

5.8.3.3. Vulvo-vaginale Beschwerden (Juckreiz,
Brennen, Schmerzen)

Falsche Hygiene, Hautbeschadigung durch zu

hdufiges Waschen und fehlende Pflege sind (nach

Petersen) neben der Nahe zur Analregion (bettla-

gerige Patientinnen!) Griinde fiir hohe Keimzahlen

von Darmbakterien im duBeren Genitalbereich. Bei

Immunkompetenten ldsen sie jedoch meist keine

Entziindungsreaktion aus.

Rezidivierende vulvo-vaginale Beschwerden kon-

nen ein Hinweis sein auf

e Diabetische Stoffwechsellage (ggf. Abklarung)

e Allergische Reaktion (Waschmittel, Seife)

 (Ostrogen-Mangel-Atrophie bei ilteren Patien-
tinnen

e Sexuelle Kontakte, evtl. unfreiwillig

59. Urologie

Menschen mit geistiger Behinderung sind haufig
von urologischen Krankheitshildern betroffen.
Insbesondere bei schweren Behinderungsbildern
spielen Inkontinenz, Harnwegsinfektionen oder
Blasenkatheterversorgung eine Rolle im Lebensall-
tag und stellen besondere Herausforderungen fiir
die Pflege dar.

5.9.1. Diagnostische Besonderheiten
Diagnostische Besonderheiten ergeben sich aus
den Problemen der Kommunikation mit Menschen
mit geistiger Behinderung und den damit verbun-
denen Besonderheiten der Anamneserhebung. Die
klinische Befunderhebung und ggf. notwendige
Zusatzuntersuchungen miissen auf den Personen-
kreis von Menschen mit geistiger Behinderung
besonders abgestimmt sein.

5.9.2. Exemplarische Erkrankungen

e Maldeszensus

e Harnwegeinfektionen

e Blasenkatheter

e Vorsorgeuntersuchungen bei dlteren Menschen
mit geistiger Behinderung

5.10. Zahnheilkunde

Die erfolgreiche &rztliche und zahnérztliche
Betreuung von Patienten mit Behinderungen setzt
neben besonderer Erfahrung und individuellem Ein-
fiihlungsvermdgen vor allem das harmonische und
verstandnisvolle Miteinander aller jener voraus,
die fiir den behinderten Menschen Verantwortung
tragen. Der Erhalt der Mundgesundheit durch zahn-
medizinische ProphylaxemalBnahmen ist eine wich-
tige Aufgabe fiir Menschen mit Behinderungen und
ihre Betreuer. Im Vergleich zur Gesamthevdlkerung
zeigen diese Patienten eine schlechtere Mund-
hygiene und weisen einen schlechteren oralen
Gesundheitszustand auf. Anomalien im Mund-/
Gesichtshereich und Normabweichungen der
Zahn- und Gebissentwicklung kommen gerade bei
Menschen mit schwerer geistiger oder mehrfacher
Behinderung, inshesondere auch bei genetisch
determinierten Syndromen nicht selten vor. Zum
Wohle der behinderten Patienten ist deshalb eine
hohe interdisziplindre Kooperativitédt erforderlich.

5.10.1. Diagnostische Besonderheiten

Die Diagnostik der Erkrankungen des oro-facialen
Systems wird durch eingeschrénkte Mitarbeit oder
mangelnde Kooperativitdt der Patienten haufig
erschwert. Oftmals ist eine medikamentdse Vor-
behandlung notwendig, oder es werden Behand-
lungen in Allgemeinanasthesie erforderlich, was
ein zuséatzliches Risiko darstellen kann. Hoherer
Zeitaufwand, kleinere Behandlungsintervalle, h6-
herer Personalaufwand und besondere Planungs-
grundsétze bestimmen die zahnérztliche Arbeit in
diesem Gebiet.



5.10.2. Exemplarische Erkrankungen
Karies, Parodontal- und Mundschleimhauterkran-

kungen bei:
e Patienten mit psychisch-mentalen Behinde-
rungen

e Patienten mit Kdrperbehinderungen
e Patienten mit Anfallsleiden

5.10.3. Mundhygiene und MaBnahmen der zahnme-
dizinischen Prophylaxe

e Die Bedeutung der Zahn- und Mundgesundheit

e Aspekte der Kooperation Patient/Pflegeperson

e Beriihrungséngste der Pflegeperson, Motivie-
rung und Instruktion zur (hduslichen) Mundhy-
giene

 Uberwachtes Zahneputzen (Fremd-, Selbst-
und Hilfsputzer), Spannungsfeld zwischen
gewiinschter Selbststandigkeit und offensicht-
lichem Hilfebedarf

e Behindertengerechte Zahnbiirsten und Hilfs-
mittel

5.10.4. Behandlungsméglichkeiten

e Interdisziplindre Zusammenarbeit

e Patientenfiihrung (Tell-Show-Do-Methode)

e Behandlung in Sedierung oder Intubationsnar-
kose

5.10.5. Organisation der zahnmedizinischen
Betreuung

e Kinder und Jugendliche

e Erwachsene

e Projekte in Bundesldndern

5.11. Geistig behinderte Menschen im

Alter/ Geriatrie
Epidemiologischen Studien entsprechend steigt
die Lebenserwartung von Menschen mit geistiger
Behinderung in den letzten Jahrzehnten kontinuier-
lich an. Dies fiihrt dazu, dass sie haufig ihre Eltern
iberleben und auch andere nahe stehende Per-
sonen. Dies bedeutet aber auch, dass Menschen
mit geistiger Behinderung in dhnlicher Weise
wie Altersgleiche ohne Intelligenzminderung von
gesundheitlichen Problemen des Alters (zusatz-

liche Multimorbiditat, Demenzen) betroffen werden.

Unter den Problemstellungen, die sich daraus

ergeben, sind besonders die Nachstehenden zu

beriicksichtigen:

e Abldsung des dlteren geistig behinderten Men-
schen von seiner Herkunftsfamilie

e Spezielle Beschiaftigungsmdglichkeiten, Frei-

zeitangebote fiir geistig behinderte Menschen,
die das Rentenalter erreicht haben

e Madglichkeiten spezieller Wohnbetreuung von
alteren Menschen mit geistiger Behinderung

e Wohn- und Betreuungsmaglichkeiten von Men-
schen mit geistiger Behinderung und Demenz

6. Spezielle Syndrome

Insgesamt sind mehr als 1.000 klinische Syndrome
beschrieben, die mit Intelligenzminderung verbun-
den sind. Dabei handelt es sich meist um gesi-
cherte, wahrscheinliche oder mégliche genetisch
verursachte Erkrankungen.

Im Rahmen eines Syndroms sind in der Regel
mehrere Organsysteme befallen. Entsprechend tra-
gen Symptome, welche sich in unterschiedlichen
Kdrperabschnitten manifestieren, zur Syndromdi-
agnose bei. Umgekehrt zwingt die Diagnose eines
speziellen Syndroms nach bestimmten, zu diesem
Syndrom gehdrenden Symptomen zu suchen, die
2.T. von entscheidender Bedeutung fiir die Gesund-
heit des betreffenden Patienten sind.
Molekulargenetische Methoden machen es
zunehmend maglich, genetische Syndrome exakt
zuzuordnen. Damit steigt die Aussagemdoglichkeit
und Aussagekraft genetischer Beratung sehr
wesentlich.

6.1. Allgemeines

Der behandelnde Arzt sollte dabei Grundkenntnisse

in folgenden Bereichen besitzen:

e Systematische Erfassung klinischer Befunde,
die die Zuordnung zu einem genetisch determi-
nierten Syndrom ermdglichen

e Spezielle Untersuchung im Hinblick auf bei
genetisch determinierten Syndromen typischer-
weise auftretenden kérperlichen Auffélligkeiten

e Erhebung der Familienanamnese (Stammbaum)

e Evt. zusitzliche fachspezifische Untersu-
chungen

e Maéglichkeiten der Diagnosefindung — insheson-
dere mit computergestiitzten Datenbanken (z.B.
das australische POSSUM — System)

e Grundkenntnisse iiber genetische Beratung
und Voraussetzungen fiir und Organisation von
Kooperationen zwischen Kliniker und Human-
genetiker

Unter den mit einer Intelligenzminderung verbun-

denen genetischen Syndromen kommen einzelne

besonders haufig vor oder werfen besonders
haufig medizinische Probleme auf, die insheson-
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dere die spezifische Komorbiditdt bzw. assoziierte
Symptome betreffen.

6.2. Trisomie 21

e Epidemiologie

« Atiologie — Genetik

e Klinische Diagnostik

e Erkrankungen multipler Organsysteme

e Préventivmedizin / Vorsorgeuntersuchungen

e Down-Syndrom im Kindesalter

e Down-Syndrom im Erwachsenenalter

e Altwerden mit Down-Syndrom

e Sozialmedizinische und gesellschaftliche
Aspekte

e Der Mensch mit Down-Syndrom und seine
Familie

6.3. Fragiles X-Syndrom

e Epidemiologie

* Atiologie — Genetik

e Klinische Diagnosekriterien

e Verhaltenshesonderheiten und neuropsy-
chologische Charakteristika, die haufig bei
Menschen mit fragilem X-Syndrom angetroffen
werden

e Psychiatrische Stérungen und Epilepsien beim
fragilen X-Syndrom

e Fragiles X-Syndrom im Kindesalter

e Fragiles X-Syndrom im Erwachsenenalter

e Sozialmedizinische und gesellschaftliche
Aspekte

e Der Mensch mit fragilem X-Syndrom und seine
Familie/Umgebung

6.4. Angelman- Syndrom

e Epidemiologie

* Atiologie — Genetik

e Klinische Diagnostik

e Verhaltenshesonderheiten — neuropsycholo-
gische Charakteristika

e neuropsychiatrische Aspekte (Epilepsien, moto-
rische Stdrungen)

e Angelman-Syndrom im Kindesalter

e Angelman-Syndrom im Erwachsenenalter

e Sozialmedizinische und gesellschaftliche
Aspekte

e Der Mensch mit Angelman-Syndrom und seine
Familie/lUmgebung

6.5. Prader-Willi-Syndrom
e Epidemiologie
* Atiologie — Genetik

e Klinische Diagnostik

e Verhaltenshesonderheiten — neuropsychiolo-
gische Charakteristika

e Adipositas und metabolisches Syndrom als
syndromspezifische Befunde

e Prader-Willi-Syndrom im Kindesalter

Prader-Willi-Syndrom im Erwachsenenalter

Sozialmedizinische und gesellschaftliche Aspekte

Der Mensch mit Prader-Willi-Syndrom und seine

Familie/lUmgebung

6.6. Rett-Syndrom

Epidemiologie

* Genetik

e Genotyp — Phanotyp Korrelation

e Klinische Diagnostik — atypische Formen

e \Verhaltenshesonderheiten

e Neuropsychiatrische Aspekte (autistisches
Spektrum, Epilepsie, Motorik)

e Internistisch-orthopédische Komorbidit&t

e Rett-Syndrom im Kindesalter

e Rett-Syndrom im Erwachsenenalter

e Sozialmedizinische und gesellschaftliche
Aspekte

e Der Mensch mit Rett-Syndrom und seine Fami-
lie/lUmgebung

6.7. Tuberdse-Sklerose-Komplex

e Epidemiologie

* Genetik

e Diagnostische Kriterien — Pathologie unter-
schiedlicher Organsysteme; (Variabilitat der
Expressivitat)

e Neuropsychiatrische Aspekte (autistisches
Spektrum, Epilepsien)

e Dermatologische Aspekte

e Internistisch-urologische Aspekte

e Préventivmedizin / Vorsorgeuntersuchungen

e Tuberdse-Sklerose im Kindesalter

e Tuberdse-Sklerose im Erwachsenenalter

e Sozialmedizinische und gesellschaftliche
Aspekte

e Der Mensch mit tuberdse-Sklerose und seine
Familie/Umgebung

7. Hilfen und Therapien

Der Arzt in Betreuung geistig behinderter Men-
schen sollte Grundkenntnisse bzgl. der verschie-
denen Handlungsmaglichkeiten haben, die im
Rahmen eines Hilfeplanes zu Anwendung kommen
kdnnen.



7.1. Arztliche Handlungsfelder: Diagnose, The-
rapie, Prévention, Rehabilitation, Pflege und
Assistenz

e PlanméaRiges Vorgehen zur Erstellung eines

individuellen Hilfeplans

e Bedarfsorientierung

e Zielorientierung

e Gesundheitliche Leistungen im Rahmen eines

umfassendes Hilfekonzeptes zu realisieren

e Kontrolle, Anpassung

e Lehensweltorientierung

7.2. Heilmittelversorgung
Grundlagen der Heilmittelverordnung unter Ber{ick-
sichtigung der Heilmittelrichtlinien

1.2.1. Ergotherapie

Allgemeines Ziel ergotherapeutischer Arbeit ist es,

fiir den Betroffenen ein Optimum an Selbststén-

digkeit und Normalitdt im Alltag zu erreichen. Die

Ziele ergotherapeutischer Intervention miissen

die individuellen Bediirfnisse und Fahigkeiten des

Therapierten beachten und respektieren. Vor allem

in der Arbeit mit schwer geistig- oder mehrfach

behinderten Menschen ist eine intensive interdiszi-
plindre Orientierung der Ergotherapie notwendig.

Achtung: auch psychiatrische Indikation!

Zielsetzung und Methoden der Ergotherapie, spezi-

ell flir Menschen mit Intelligenzminderung, weisen

Besonderheiten auf, die der Arzt kennen muss, um

in der Lage zu sein, ergotherapeutische Aspekte in

seine diagnostischen und therapeutischen Uberle-
gungen einflieBen lassen zu kdnnen.

e Ergotherapeutische Indikationsbereiche:
Forderung von Grob- und Feinmotorik
Vermittlung von Sinneserfahrungen (senso-
rische Integration)

Lebenspraktische Fahigkeiten, Selbststén-
digkeit, Arbeitsfahigkeit und Freizeitaktivi-
taten

Kommunikation

Training der Mund- und Essfunktionen
Forderung von Hirnleistungsfahigkeiten

e Ergotherapeutische Befunderhebung

e Ergotherapeutische Behandlungsverfahren
Motorisch-funktionelle Behandlungs-
verfahren
Forderung sensorischer Funktionen
Alltagstraining und Férderung sozialer
Kompetenz
Spezielle Therapien der orofazialen Funkti-
onen

Adaptierende Verfahren, einschlief3lich
Hilfsmittelversorgung

1.2.2. Physiotherapie

Physiotherapie hat ihren festen Platz sowohl in der

Prévention als auch in der kurativen Medizin und

Rehabilitation. Dies gilt fiir den ambulanten wie

auch fiir den stationédren Bereich. Die genannten

Aspekte kommen auch bei Menschen mit geistiger

oder mehrfacher Behinderung zum Tragen und zur

Anwendung.

Physiotherapie ist eine an der Pathologie und

Physiologie orientierte Bewegungstherapie. Sie

nutzt spezielle Behandlungstechniken und wird bei

Stérungen des Bewegungsapparates, des zen-

tralen und peripheren Nervensystems sowie bei

Erkrankungen der inneren Organe und der Psyche

eingesetzt. Dies kann im Rahmen einer Einzel- oder

Gruppenbehandlung erfolgen.

Bei Menschen mit geistiger Behinderung zielt

Physiotherapie meist auf Aspekte der Behandlung

angeborener bzw. friih erworbener Bewegungs-

stérungen sowohl in der Verbesserung gestorter

Funktionen als auch in der Prophylaxe sekundéarer

Verschlechterungen. Ein zentraler Punkt stellt bei

der Hilfsmittelversorgung das Erlernen der Hand-

habung von Hilfsmitteln dar. Mit den Zielsetzungen
und den Methoden der Krankengymnastik muss
der behandelnde Arzt intensiv vertraut sein, umin
interdisziplindrer Zusammenarbeit ein Hochstmal}
an Nutzen fiir den betroffenen Patienten erreichen
zu kdénnen.

Dabei miissen folgende Aspekte beriicksichtigt

werden:

e Allgemeine Zielsetzungen der Physiotherapie
GroRtmdgliche Selbststandigkeit
Entwicklung eigener handlungs- und Bewe-
gungsstrategien
Fordern der Lebensqualitat
Wiederherstellen und Erhalt der Arbeitskraft

e Spezielle Zielsetzungen der Physiotherapie
Lésen von Muskelverspannungen und Kor-
rektur muskulérer Dyshalancen
Schmerzprophylaxe und Schmerzlinderung
Beseitigung von Kontrakturen an Gelenken,
Muskeln und Haut
Bahnung physiologischer Haltungs- und
Bewegungsmuster
Regulierung des Muskeltonus
Verbesserung und Schulung von Haltung,
Bewegungsablaufen und des Gangbildes
Erhalt und Verbesserung der Beweglichkeit,
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Kraft, Ausdauer und Koordination
Atemtherapie, Stabilisation und Verbesse-
rung der Atemfunktion
Hilfsmittelversorgung und Erlernen der
Handhabung von Hilfsmitteln
Erlernen von Aktivitaten des téglichen
Lebens

e Physiotherapeutische Techniken und Konzepte
Neurophysiologische Techniken und Kon-
zepte
Krankengymnastik nach Bobath fiir Kinder
und Erwachsene
Krankengymnastik nach Vojta fiir Kinder und
Erwachsene
Atemtherapeutische Techniken
Entspannungs- und Entlastungstechniken
Fazio-orale Therapie
Weichteil- und Massagetechniken
Physikalische Therapie (Thermo-, Elektro-
und Hydrotherapie u.s.w.)
Lagerung
Krankengymnastik im Bewegungshad
Medizinische Trainingstherapie
Manualtherapeutische Techniken

e Hilfsmittelversorgung und —handhabung

e Andere

1.2.3. Logopédie
Allgemeines Ziel logopadischer Arbeit ist die fiir
das Erreichen eines Optimums an Selbststandigkeit
und Normalitdt notwendigen Fahigkeiten in den
Bereichen Sprache/Sprechen (Kommunikation)
und Schlucken (Ernahrung) zu fordern oder iiber
adaptive Verfahren erleichternde Anpassungen im
sozialen und lokalen Wohn- und Aktionsmilieu des
behinderten Menschen zu erreichen.
Zielsetzungen und Methoden der Logopadie, spezi-
ell fiir Menschen mit Intelligenzminderung, weisen
Besonderheiten auf, die der Arzt kennen muss, um
in der Lage zu sein, logopéddische Aspekte in seine
diagnostischen und therapeutischen Uberlegungen
einflieBen zu lassen.
e Logopadische Indikationshereiche
Forderung dialogisch orientierter Hand-
lungen mit kommunikativem Charakter
Forderung alltags-, handlungs- und koopera-
tionsorientierter Verstandigung
Kommunikation und soziale Interaktion mit
dem Ziel des Erhaltes der Arbeitsfahigkeit
Vermittlung kommunikativer Kulturtechniken
e Logopadisches Assessment
Verbale und nonverbale kommunikative

Verstédndigungsfahigkeit
Sprachliche Voraussetzungen fiir Arbeitsfa-
higkeit
o Selbststandige und sichere Erndhrung bei
Schluckbehinderungen (Dysphargie)
s. hierzu 5.1.2.1. ,Schluckstérungen”

1.2.4 Weitere therapeutische Verfahren

Weitere therapeutische Verfahren sind z.B. Musik-
therapie, Kunsttherapie, therapeutisches Reiten
und tiergestiitzte Therapie, basale Stimulation und
Snoezelen, konduktive Férderung nach Pet6 u.a..
Diese Verfahren spielen in der Behandlung von
Menschen mit geistiger Behinderung oft eine we-
sentliche Rolle, auch wenn sie nicht als Heilmittel
anerkannt sind, die zu Lasten der Krankenkassen
verordnungsfahig sind. In manchen Fallen erreicht
man nur durch solche Verfahren wesentliche
Fortschritte. Der Ubergang zur heilpadagogischen
Forderung und zur sinnvollen Tagesgestaltung ist
naturgemal flieBend.

1.3. Heilpadagogische MaBnahmen

1.4. Teilhabeorientierte Pflege

Ein Teil der Menschen mit geistiger und mehrfacher
Behinderung ist pflegebediirftig. Je schwerer die
Behinderung, desto groBer die Abhangigkeit von
Pflege, vor allem, wenn Krankheiten oder Krank-
heitsrisiken hinzutreten wie Inkontinenz, Decubitus,
PEG-Sonden, chronische Bronchitis, Diabetes
mellitus usw. Nicht selten tritt bei interkurrenten
akuten Erkrankungen, nach Unfallen oder Opera-
tionen ein hoher akuter behandlungspflegerischer
Bedarf auf. Hier ist es wichtig, die Pflege so zu
gestalten, dass einerseits die Teilhabe nachhaltig
unterstiitzt wird und andererseits die Pflege selbst
Teilhabe darstellt, im Sinne von Kommunikation,
von Begegnung, von Kontakt etc. Bei der Durchfiih-
rung in Einrichtungen sind rechtliche und qualitats-
sichernde Rahmenbedingungen zu beachten.

1.5. Medizinische Rehabilitation

Traditionell stehen stationdre und ambulante
Rehamalnahmen zur Verfiigung sowie ergdnzende
Leistungen. Stationdre RehamaRBnahmen kommen
fiir Menschen mit deutlichen kognitiven Einschrén-
kungen nur unter besonderen Bedingungen in
wenigen Einrichtungen in Betracht, eine Ausnahme
bilden AnschlussrehabilitationsmalSnahmen nach
OP oder MalBnahmen in geriatrischen Einrich-
tungen. An ambulanten RehamaBnahmen ist von



Bedeutung vor allem die mobile Rehabilitation, die
im GKV-WSG neu in das SGB V eingefiigt wurde.
Besonders wichtig sind ergénzenden Leistungen,
inshesondere der Behindertensport, der gerade fiir
Menschen mit geistiger Behinderung eine enorme
Bereicherung darstellen kann.

7.6 Hilfsmittelversorgung

Eine individuell an Funktionseinschrankungen,
Entwicklungspotenzialen und Selbstandigkeit
angepasste Hilfsmittelversorgung ist wesentlicher
Bestandteil arztlicher Behandlung von Menschen
mit Behinderung. Die Auswabhl, Erprobung und
Anpassung geeigneter Hilfsmittel setzt einen
interdisziplindren Prozess voraus. Schul-, Arbeits-,
Wohnbereich und gesellschaftliche Teilhabe sind
fiir die Hilfsmittelversorgung zu beriicksichtigen.
Die Schulung in der Anwendung von Hilfsmitteln ist
ein wichtiger Aspekt in der Physiotherapie, um Mo-
bilitdt und hilfsmittelgestiitzte sonstige Aktivitdten
des téglichen Lebens sicher zu stellen.

1.7. weitere Assistenzleistungen

Hier sind zu nennen unter anderem zu nennen, die
Soziotherapie, die Mitversorgung durch sozialpsy-
chiatrische Dienste bzw. psychiatrische Institut-
sambulanzen und die psychiatrische Fachpflege.

1.8. Individueller Hilfeplan

Die Beteiligung der Verantwortlichen fiir die
Gesundheitssorge bei der Hilfeplanerstellung ist
notwendig. Besondere Bedarfe, Therapiemdglich-
keiten und Grenzen miissen in die Ausformulierung
von Zielen und Malinahmen einflieRen.

8.  Soziale Sicherungssysteme und rechtliche
Aspekte

8.1 Betreuungsrecht

Das Betreuungsgesetz stellt die Grundlage fiir die
rechtliche Stellung sehr vieler volljahriger geistig
behinderter Menschen dar. Anliegen und Ziel des
Gesetzgebers ist es, mit dem Betreuungsgesetz die
Rechtsstellung behinderter Menschen zu verbes-
sern und Eingriffe in deren Recht auf das unabding-
bar notwendige Mal3 zu beschranken. Dies muss
sich auch auf die Arzt- und Patientenrolle auswir-
ken. Der mit der Behandlung von geistig behinder-
ten Menschen befasste Arzt muss sehr genau iiber
das Rechtsinstitut der Betreuung informiert sein,
inshesondere, auch wenn es um medizinische Ein-

griffe bei Patienten mit Intelligenzminderung geht.

e Erforderlichkeit und Notwendigkeit einer Be-
treuung

e Auswahl des Betreuers

e Aufgaben

e Aufgabenkreise des Betreuers

e Einwilligungsvorbehalt

e Unterbringung nach dem Betreuungsgesetz
bzw. unterbringungséhnliche MalBnahmen

e Medizinische Eingriffe

e Abbruch lebenserhaltender MaBnahmen

8.2 Soziales Sicherungssystem

Es existiert auch heute noch kein gesetzlich
geregeltes Versorgungssystem, das die gesamte
medizinische und rehabilitative Versorgung von
geistig behinderten Menschen in Deutschland
einheitlich sicherstellt. Auch das SGB IX kann dies
z.Zt. (noch ) nicht leisten. Deshalb existiert nach
wie vor eine Vielzahl verschiedener Tréger fiir man-
nigfaltige soziale Dienst- und Sachleistungen und
dementsprechend kompliziert sind die jeweiligen
Finanzierungsmdglichkeiten.

Fiir MalBnahmen, welche die Betreuung und
Forderung eines behinderten Menschen betreffen,
sind die Betroffenen und ihre Familien im Wesent-
lichen auf Hilfen angewiesen, denen verschie-
dene Gesetze zugrunde liegen. Fiir den Erhalt der
Leistungen kommt es aber in hesonderem Mal3e
auf die Umsetzung der gesetzlichen Grundlagen
an, d.h. die Verwaltungspraxis bestimmt wesent-
lich Art, Umfang und Qualitat sowie Verfligbarkeit
grundsétzlich maglicher Hilfen. Dies gilt sowohl fiir
das Recht der gesetzlichen Kranken- und Pflege-
versicherung als auch fiir die Eingliederungshilfe.
Der Arzt kann der komplexen Aufgabenstellung,
einen organisch oder psychische erkrankten
geistig behinderten Menschen zu versorgen, nur
gerecht werden, wenn er seine Tatigkeit nicht nur
an den medizinisch-therapeutischen Belangen
ausrichtet sondern auch die sozialmedizinischen
Aspekte fachgerecht beriicksichtigt. D. h. er muss
zu einer sachgerechten sozialmedizinischen
Beurteilung als Voraussetzung des Hilfeplans und
der LeistungserschlieBung in der Lage sein. Zur
Umsetzung benétigt er vor Ort Kooperationspartner,
z. B. Sozialdienste, Beratungsstellen etc., die ihn
dabei unterstiitzen bzw. denen er fachlich zuarbei-
ten kann.

Deshalb bendtigt er Kenntnisse zu inshesondere
folgenden Teilen des sozialen Sicherungssystems :
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e Struktur des gegliederten Systems der sozialen
Sicherung in Deutschland
Subsidiaritatsprinzip
Rolle der Verbande (Sozialversicherungstra-
ger, Freie Wohlfahrtspflege, Trdgervereine
etc.)
e Rechtder gesetzlichen Kranken- und Pflegever-
sicherung — SGB V und SGB XI
e Recht der Rehabilitation und Teilhabe — SGB IX
(einschl. Schwerbehindertenrecht)
e Recht der Sozialhilfe (Hilfe zum Lebensunterhalt
und der Eingliederungshilfe) — SGB XII
e Rechtder gesetzlichen Rentenversicherung —
SGB VI
e Recht der Kinder- und Jugendhilfe — SGB VIII
* Rolle der Selbsthilfeorganisationen
e Leistungs- und Finanzierungssystematik von
Einrichtungen und Diensten, u.a. fiir:
e Friihférder- und Beratungsstellen sowie Son-
derkindergérten
e Schulen fiir geistig behinderte Menschen
e Berufshildungs- und Berufsforderungswerke
e Werkstatten und Tagesstruktur fiir behinderte
Menschen
e Wohnheime / Wohnformen fiir behinderte
Menschen
e Bewadltigung von Armut und Sicherstellung
der finanziellen Grundlagen fiir die Teilhabe,
inshesondere Mdglichkeiten nach den Sozial-
gesetzbiichern 11, Il und XII.

8.3. Heimrecht

Da viele Menschen mit geistiger Behinderung in
einer Einrichtung leben, die dem Heimrecht unter-
liegen, sind entsprechende Grundkenntnisse erfor-
derlich. Diese beziehen sich inshesondere auf die
Rechte von Heimbewohnern im Hinblick auf Pflege
einschl. Behandlungspflege, auf die Sicherstellung
der gesundheitlichen Versorgung sowie die Teilha-
berechte und die Funktion der Heimaufsicht.

8.4. Personliches Budget

Inzwischen kénnen Teilhabeleistungen nicht nur als
Geld- oder Sachleistung finanziert werden sondern
auch in der Form des Personlichen Budgets. Dies
gilt auch fiir einige Leistungen der Gesundheitsver-
sorgung bis hin zum trageriibergreifenden Budget.
Der drztliche Beitrag besteht hier oft darin, den
Bedarf an Hilfen zu beurteilen oder auch Stellung
zu Art, Umfang und Qualitdt vorgesehener Hilfen

im Rahmen einer Plausibilitatspriifung zu neh-
men. Insofern sollen elementare Grundlagen des

Persdnlichen Budgets als Leistungsform vermittelt
werden.

9. Spezialisierte medizinische Versorgungs-
formen

9.1. Vertragsarztrecht

Im Vertragarztrecht sind bei der Versorgung von
Menschen mit geistiger Behinderung eine Reihe
von Besonderheiten zu beachten, u. a. Anerken-
nung von Praxishesonderheiten, sog. OTC-Liste bei
Arzneimitteln, das Hilfsmittelverzeichnis bei Hilfs-
mitteln, Besonderheiten der Heilmittelerbringung in
Einrichtungen u.a..

9.2. integrierte Versorgung, Ermédchtigung nach
§119a SGB V
Fiir die ambulante drztlich-medizinische Versor-
gung gibt es neben der reguldren Vertragsarztpra-
xis und persdnlichen oder institutionellen Erméch-
tigungen besondere Versorgungsformen in Form
einer Integrierten Versorgung oder einer speziellen
Institutsermachtigung nach § 119 a SGB V sowie
Spezialambulanzen nach § 116 b SGB V.

9.3. Spezialisierte Kliniken

10. Arztliche Rolle / inter- und transdisziplinire
Zusammenarbeit

10.1. Der Mensch mit geistiger Behinderung im
Krankenhaus
Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behin-
derung sind durch einen Krankenhausaufenthalt
besonderen Belastungen und Risiken ausgesetzt.
Dies begriindet sich zum einen in der erschwerten
oder fehlenden Kommunikations- und Verstén-
digungsmaglichkeit und zum anderen in den
spezifischen gesundheitlichen Besonderheiten
mit veranderter Symptomauspragung, haufig
komplizierten Krankheitsverlaufen und besonderer
Krankheitsverarbeitung. Arzte und Pflegende im
Krankenhaus brauchen Wissen iiber Probleme,
Bediirfnisse und Besonderheiten dieser Patienten-
gruppe. Angstfreiheit und Wohlbefinden beférdern
Heilerfolge — hierzu bendtigen Menschen mit
geistiger Behinderung Vertrauenspersonen, die sie
bei Bedarf, ggf. die gesamte Zeit im Krankenhaus
begleiten. Narkoseverfahren sind bei vorliegender
Multimorbiditdt mit besonderen Risiken behaftet.
Eine genaue Kenntnis der Krankengeschichte und



moglicher Syndrom- oder behinderungsassoziierter
Besonderheiten ist erforderlich. Die Verantwor-
tung des behandelnden Arztes sollte nicht mit der
Einweisung in die Klinik enden. Ein Austausch mit
den im Krankenhaus tatigen Arzten {iber den Pati-
enten ist nicht nur vor dem sondern auch wéhrend
des stationdren Aufenthaltes notwendig, um den
verschiedenen Aspekten (z.B. Kommunikations-
fahigkeit; Beziehung zwischen akuter Erkrankung
und angeborener/frith erworbener Behinderung)
gerecht zu werden.

10.2. Regionale Kooperationsmodelle,
Teammodelle
Eine verantwortliche Gesundheitssorge bei
Menschen mit geistiger Behinderung, insheson-
dere bei Menschen mit Mehrfachbehinderung,
setzt eine vernetzte und interdisziplindre Zusam-
menarbeit aller beteiligten Professionen voraus.
Dies betrifft Konzepte und Arbeitsfelder innerhalb
der Einrichtungen der Behindertenhilfe als auch
Kooperationsmodelle zwischen verschiedenen
Leistungserbringern. Regionale Netzwerke kdnnen
die verschieden Fachlichkeiten verbinden und
zusammenfiihren.

10.3. Selbstverstindnis der drztlichen Rolle

Der Arztin der Betreuung von Menschen mit gei-
stiger Behinderung agiert in einem Spannungsfeld
zwischen Selbstbestimmung des Menschen mit
geistiger Behinderung und der arztlichen Fiirsorge-
pflicht. Dabei kommt es auf ein angemessenes Ver-
stdndnis von Patientenautonomie an, das heif3t, die
Einschrankungen einer situativen Handlungsauto-
nomie miissen beriicksichtigt werden um Vernach-
ldssigung zu vermeiden. Fiirsorge darf aber auch
nicht Bevormundung werden. Die Sorge fiir das
Wohlergehen besonders verletzlicher Patienten,
wie Menschen mit geistiger Behinderung, verlangt
das Entwickeln einer arztlichen Haltung, in der die
Achtung von Selbstbestimmung des Patienten im
oben genannten Sinne bereichernd aufgegriffen
werden kann.

10.4. Zusammenarbeit mit Einrichtungen der
Behindertenhilfe und mit verschiedenen
Professionen

Die medizinische Behandlung von Menschen mit

geistiger Behinderung schliel3t die Zusammenar-

beit mit den verschiedenen Berufsgruppen und

Mitarbeitern der stationdren Einrichtungen der

Behindertenhilfe ein. Fiir eine erfolgreiche Zusam-

menarbeit bedarf es zeitlicher Ressourcen und

fachlicher Kompetenzen. Haufig sind mehrere Be-
zugspersonen einzubeziehen, um den Heilerfolg si-
cher zu stellen. Eine wertschatzende und kollegiale

Zusammenarbeit ist Grundlage fiir die gemeinsam

getragene Verantwortung in der Gesundheitssorge.

Transdisziplindre Arbeitsweisen sollten verstarkt
diskutiert und in Konzepte aufgenommen werden,
inshesondere in der Betreuung von Menschen mit
schweren Mehrfachbehinderungen.

10.5. Beratung des Umfeldes, typische
Fallkonstellationen
Die arztliche Behandlung von Menschen mit gei-
stiger Behinderung ist gekennzeichnet durch einen
hohen Anteil von Beratungsarbeit. Angehorige, Be-
treuer und verschiedene weitere Bezugspersonen
miissen beziiglich Ursache der Behinderung, Ent-
wicklungsprognose, begleitender gesundheitlicher
Besonderheiten, empfohlener Hilfen und Therapien
aufgeklart und beraten werden. Die umfassende
Beratungstétigkeit und Fallbesprechungen sollten
Arzte, die sich neu mit der medizinischen Versor-
gung von Menschen mit geistiger Behinderung
beschéftigen, in Hospitationen erlernen und reflek-
tieren kdnnen.
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