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Jeanne Nicklas-Faust

Schwere und mehrfache Behinderung — Medizinische Aspekte

1 Einleitung und Klassifikation

Die Einordnung von Behinderung erfolgte klassisch iiber medizinische Einordnungs-
instrumente — dies gilt auch fiir schwere und mehrfache Behinderungen. In der Mitte
des 20. Jahrhunderts war dies die International Classification of Diseases (ICD) der
Weltgesundheitsorganisation (WHO). Nach der Kritik an der Gleichsetzung von Be-
hinderung mit Krankheit in den 1960er- und 1970er-Jahren, wurde 1980 mit der
International Classification of impairments, disabilities and handicaps (ICIDH) von
der WHO eine erste Klassifikation vorgelegt, die eine Unterscheidung zwischen Be-
hinderung und Krankheit eingefiihrt hat (Sander 1978, 766). Da in dieser dennoch
das Defizit konstitutiv fiir die Definition einer Behinderung ist, wurde sie in die Inter-
national Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) weiterentwickelt,
die das defizitorientierte medizinische Modell mit dem sozialen Modell integriert und
dies der Konstruktion von Behinderung zugrunde legt. Damit wird den Kontextfak-
toren, die beim sozialen Modell zur Behinderung fiihren, eine eigene Bedeutung zu-

gemessen.
Gesundheitsproblem
(Gesundheitsstorung oder Krankheit)
Korperfunktionen L Partizipation
und -strukturen Aktivitaten (Teilhabe)
Umwelt- personenbezogene
faktoren Faktoren

Abb. 1 zeigt die Interaktion zwischen den verschiedenen Komponenten der ICE, die Funktions-
fihigkeit eines Menschen stellt sich als komplexe Beziehung zwischen Gesundheitsproblem und
Kontextfaktoren dar. Aufgrund der dynamischen Wechselwirkung zwischen diesen Grofen kann eine
Intervention beziiglich einer Gréfie eine oder mehrere andere GrofSen verindern: Eine medizinische
Mafinahme kann méglicherweise die Bewegungsfihigkeit (Korperfunktion) verindern und damit die
Mobilitit und Teilhabe steigern. Aber ebenso kann der Umzug in eine barrierefreie Umgebung dies
bewirken. Fiir Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung spielt hierbei neben der Mobi-
litit die Kommunikation eine zentrale Rolle: Die Unterstiitzung der Kommunikationsfihigkeit des
Betroffenen, aber auch der ihn umgebenden Personen (ICF 2005, 23).
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62 Jeanne Nicklas-Faust

In der Rezeption der ICF findet sich jedoch die Einschitzung, dass das medizini-
sche Modell weiterhin dominiere, auch wenn die Entwicklung unzweifelhaft einen
Fortschritt darstelle (Hirschberg 2003). Hirschberg zeigt in ihrer strukturanalytischen
Untersuchung, wie auch in der ICF Behinderung als Gegensatz zum Konstrukt des
Normalen gefasst wird, mit einem Schwerpunke auf der korperlichen Dimension,
wihrend behindernde Umweltfaktoren uneinheitlich bleiben. Dennoch liegt mit die-
ser Klassifikation nun ein Instrument vor, das nicht allein fiir medizinisch motivierte
Einordnungen genutzt wird, sondern auch in anderen Feldern, z. B. zur Hilfebedarfs-
planung in der Eingliederungshilfe.

Je nach Art der zugrunde liegenden Beeintrichtigung der Funktionen und Struk-
turen findet sich in der Gruppe der schwer und mehrfach behinderten Menschen
eine ausgeprigte kognitive Einschrinkung, auch in Kombination mit Verhaltensauf-
filligkeiten. Weiterhin konnen erhebliche Einschrinkungen der Mobilitdt sowie Sin-
nesbehinderungen vorliegen. Damit stellt die Gruppe der Menschen mit schwerer
und mehrfacher Behinderung auch aus medizinischer Perspektive eine sehr hetero-
gene Gruppe dar, die sehr unterschiedliche Charakteristika aufweist und auch sehr
unterschiedlicher Behandlung bedarf. Insofern werden innerhalb dieses Kapitels an
verschiedenen Stellen Differenzierungen vorgenommen. Dennoch zeigen sich wie-
derkehrende Muster, auf die an verschiedenen Stellen verwiesen wird. Als Kapitel,
das sich mit der medizinischen Versorgung und ihren Besonderheiten befasst, werden
im Folgenden die Funktionen und Strukturen im Vordergrund stehen, wihrend die
psychosozialen Aspekte und Kontextfaktoren nur eine untergeordnete Rolle spielen.
Diese Aspekte werden im deutschen Gesundheitssystem insgesamt und insbesondere
bezogen auf Menschen mit schweren Behinderungen wenig beriicksichtigt. Am ehes-
ten lassen sie sich in den Abschnitten zu Aspekten der Férderung, der Unterstiitzung
durch medizinische MafSnahmen bei der Lebensfithrung und der Manifestation von
Krankheitszeichen finden.

2 Ursachen schwerer und mehrfacher Behinderungen

Eine Aufgabe der Medizin ist die Zuordnung und Diagnose der verschiedenen Behin-
derungsformen. Neben der Beschreibung der diagnostisch relevanten Merkmale und
Symptome findet sich hiufig auch eine Einteilung nach Ursachen der Behinderungen
und ihrer pathophysiologischen Zusammenhinge'. Bei schweren und mehrfachen Be-
hinderungen kénnen als hiufige Ursache genetische Varianten zu verschiedenen, ge-

1 Fiir die iberwiegende Anzahl der schweren und mehrfachen Behinderungen ist zwar eine Ursache
bekannt, der Zusammenhang der Ursache mit den zu beobachtenden Verinderungen und Beein-
trichtigungen ist jedoch nicht geklirt. Im Gegensatz zu leichteren Formen der geistigen Behin-
derungen zeigt sich keine schichtabhingige Hiufung, sodass sozialen Faktoren keine ursichliche
Rolle zugeschrieben wird (Schlack 2000, 262).
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meinsam auftretenden Beeintrichtigungen fithren, beispielsweise einer schweren geis-
tigen Behinderung in Verbindung mit Organfehlbildungen oder zu Epilepsien und
Sinnesbehinderungen (Arvio 2003, 110; von Gontard 1999, 29). Ein Beispiel hierfiir
wire das Angelman-Syndrom?* mit schwerer geistiger Behinderung, zumeist Epilepsie
sowie typischen Gesichtsziigen und Verhaltensweisen. Als ebenfalls hiufige Ursache
konnen vorgeburtliche Infektionen verschiedene Beeintrichtigungen zur Folge haben:
Bei einer Infektion im ersten Drittel der Schwangerschaft, der Embryonalzeit, kann es
zu Fehlbildungen der Organe kommen, die hiufig fiir bestimmte Infektionen typische
Muster aufweisen. Roteln beispielsweise fiihren oft zu Herzfehlern in Verbindung mit
Taubblindheit. Bei einer Toxoplasmose kommt es dagegen hiufig zum Bild einer Ze-
rebralparese in Verbindung mit einer Netzhautentziindung, die eine Sehbehinderung
zur Folge hat. Auch unabhingig von Infektionen kommen Entwicklungsstorungen
in der embryonalen Phase vor, wie Spaltbildungen der Wirbelsiule, Fehlbildungen
des Herzens oder der Nieren. Diese kénnen auch dufleren Faktoren unterliegen, wie
der Hiufung einer Spaltbildung bei Folsiuremangel oder auch bei dem Thalidomid
(Contergan R) induzierten Fehlen von Teilen der Gliedmafe.

Eine weitere Gruppe, die schwere und mehrfache Behinderungen aufweisen kann,
sind Friithgeborene, besonders wenn sie vor der 27. Schwangerschaftswoche geboren
wurden oder eine Hirnblutung erlitten haben. Auch hier kénnen vielfiltige Beein-
trichtigungen die Folge sein, eine Zerebralparese, eine geistige Behinderung unter-
schiedlicher Ausprigung und Sehstorungen, neben der zumeist eingeschrinkten Lun-
genreife und ihrer Folgen.

Die infantile Zerebralparese (CP), im Besonderen im Rahmen einer mehrfachen
Behinderung, kann ebenfalls auf verschiedene Ursachen, beispielsweise Sauerstoft-
mangel, Infektionen oder Hirnblutungen zuriickzufiihren sein. Sie ist zudem ein
gutes Beispiel fiir die Verinderung der pathophysiologischen Einordnung tiber die
vergangenen Jahrzehnte und den daraus folgenden Konsequenzen fiir die Therapie.
Stand zunichst die Beschreibung der Lihmung mit der durch Reflexe ausgelésten
Spastik im Vordergrund der Einordnung, geht man heute von einem komplexen Be-
hinderungsbild aus (Lampe 2008, 8), das durch Lihmung, Wahrnehmungsstérung
und den aus Kompensationsmechanismen resultierenden sekundiren Schidigungen
verursacht wird (Ferrari 1998, 16ff.; Placzek 2009, 4). Die Entwicklung des Gehirns
erfolgt parallel zu der psychomotorischen Entwicklung des Kindes, die durch die CP
gestort ist. Die mit der CP einhergehende Sehstérung kann die Méglichkeiten der
kognitiven Entwicklung weiter einschrinken. Die Behinderung bezieht sich jedoch
ausdriicklich nicht allein auf medizinisch einzuordnende Besonderheiten. Der Aufbau
der Eltern-Kind-Bezichung ist beispielsweise durch die Beeintrichtigung der nonver-
balen Kommunikation erschwert: Freut sich das Kind, seine Eltern zu sehen, verstirkt

2 Als Syndrom erstmals beschrieben von Harry Angelman 1965, Betroffene zeigen eine syndrom-
spezifische Ahnlichkeit mit Mittelgesichtshypoplasie, sehr helle Haare sowie eine Ataxie, eine typi-
sche Armhaltung und Lachanfille (Sarimski 2001, 102f.).
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die freudige Erregung die Spastik, durch die sich das Kind mit der Streckhaltung
hiufig von den Eltern wegdreht und dabei in der Regel den Blickkontake verliert.
Damit bleibt wiederum die Verstirkung der elterlichen Beziehungsaufnahme aus. Die
Eltern miissen erst in besonderer Weise lernen, die Signale ihres Kindes zu deuten,
um sie zu entschliisseln und darauf zu reagieren (Ferrari 1998, 231ff.; Sarimski 2002,
49; Siebold 2009, 6). In dieser komplexen Situation eine Therapie zur Férderung
anzubieten, bedeutet, verschiedene Aspekte gleichzeitig zu beachten: Die motorische
Entwicklung, die kognitive Anregung, die Eltern-Kind-Bezichung und die Entwick-
lung eines forderlichen Umgangs des Kindes mit seiner Beeintrichtigung, damit es
nicht in Passivitit verfillt (Ferrari 1998, 260fF.; Sarimski 2002, 54f., Siebold 2009,
8). Daher werden Therapien wie Logopidie, Physio- und Ergotherapie zwar hiufig
von Arztinnen und Arzten verordnet, aber — gerade im Zusammenhang mit Friihfor-
derung — interprofessionell mit pidagogischen Konzepten der Forderung abgestimmt.
Diese richten sich in besonderer Weise auf die Entwicklung des Kindes als eigenstin-
dige Personlichkeit und die Beziehung zwischen Eltern und Kind. Auch die Férderung
der psychomotorischen Entwicklung gelingt nach neuem systemisch-6kologischem
Paradigma am besten iiber die Eigenaktivitit des Kindes, die wiederum von seiner
subjektiven Befindlichkeit und der Interaktion mit seinen Bezugspersonen wesentlich
abhingt (Schlack 2000, 268).

Zusammenfassend lisst sich feststellen, dass Menschen mit schwerer und mehrfa-
cher Behinderung bei unterschiedlichen Ursachen sehr vielfiltige Ausprigungen ihrer
Beeintrichtigungen zeigen, deren Hiufigkeit durch medizinische Maffnahmen wie
die empfohlene Rételnimpfung bei Midchen vor Eintritt der Geschlechtsreife oder
die Méglichkeiten der Intensivtherapie bei kleinen Frithgeborenen beeinflusst werden.
Die Unterschiedlichkeit kann die Diagnosestellung, die Entwicklungsférderung und
eine individuell angemessene Therapie wie die gesundheitliche Versorgung erschwe-
ren.

3 Bereiche der medizinischen Versorgung

3.1 Diagnosestellung, Behandlung und Férderung

Es finden sich bei Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung verschiedene
Bereiche medizinischer Versorgung. Am Beginn steht die Diagnose einer Behinde-
rung, sei es direkt nach der Geburt oder im weiteren Verlauf, wenn sich eine Entwick-
lungsverzégerung oder andere Auffilligkeiten zeigen. Bei der Diagnosestellung finden
pathogenetische Zuordnungen statt. Nur selten lassen sich fortschreitende Behinde-
rungen in ihrem Verlauf giinstig beeinflussen, wie dies beispielsweise bei der Phenylke-
tonurie (durch eine phenylalaninfreie Diit) oder der angeborenen Unterfunktion der
Schilddriise (durch Substitution des Schilddriisenhormons) méglich ist. Diese sind
daher im Neugeborenenscreening enthalten (Neuhiuser/Steinhausen 1999, 106). Auf
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die Diagnosestellung folgt eine von Kinderirzt(inn)en indizierte Forderung durch
therapeutische, oft in Verbindung mit pidagogischen, Mafinahmen, um die Entwick-
lung zu fordern und die Auswirkungen der Behinderung zu begrenzen (Schlack 2000,
265fF.; Neuhiuser/Steinhausen 1999, 105). Bei Menschen mit einer Einschrinkung
ihrer Mobilitit ist Physiotherapie hiufig lebenslang zum Erhalt der Bewegungsmég-
lichkeiten und zur Vorbeugung von Folgekrankheiten wie etwa einer Wirbelsdulen-
verkriimmung bei Halbseitenlihmung erforderlich (Jahnsen 2007, 8). Ein spezifisches
Problem bei der Durchfiihrung therapeutischer Mafinahmen ist hiufig, dass die Aus-
wahl geeigneter Mafinahmen sich nicht auf die Evidenz eines Wirksamkeitsnachweises
oder einer spezifischen Indikationsstellung durch wissenschaftliche Untersuchungen
stiitzen kann. Selbst fiir die Auswirkungen einer Zerebralparese, die eindeutig auf zent-
ral bedingte Einschrinkungen von Wahrnehmung und Motorik zuriickzufiihren sind,
lassen sich keine sicheren Nachweise fiir eine entwicklungsforderliche Wirksamkeit
verschiedener Therapieformen finden (Antilla 2008, 488fL.; Sakzewski 2009, 1120).
Fiir die Entwicklungsforderung bei Kindern deutet Schlack beispielsweise die Ergeb-
nisse verschiedener Untersuchungen so, dass nur Mafinahmen, die das Kind selbst
aktiv werden lassen, positiv wirksam seien, negativ dagegen jene, die das Kind passiv
werden lassen. Das entscheidende Kriterium fiir die Entwicklungsforderung sei die
Responsivitit (Schlack 2000, 268f.; Sarimski 2002, 54). Bei schwer und mehrfach be-
hinderten Kindern stellt die mangelnde Eigenaktivitit und damit fehlende Anregung
der psychomotorischen Entwicklung durch die eingeschrinkten motorischen, kogni-
tiven und sensorischen Fihigkeiten in ihrer Kombination ein besonderes Problem dar
(Ferrari 1998, 177; Siebold 2009, 14). Hier kdnnen sich Stimulation und Anregung
der Wahrnehmung zur zentralen Aktivierung positiv auswirken (Schlack 2000, 270).
Dazu zihlen die Konzepte wie Basale Stimulation und Sensorische Integration, aber

auch Therapie nach Bobath und Castillo-Morales.

3.2 Begleit- und Folgekrankheiten der Behinderung

Bei verschiedenen Formen schwerer und mehrfacher Behinderung treten spezifische
Begleiterkrankungen besonders gehiuft auf, dies sind beispielsweise Epilepsie, psychi-
sche Krankheiten oder die bereits erwihnte Wirbelsiulenverkriimmung mit Beein-
trichtigung innerer Organe bei einer Halbseitenlihmung. Diese Begleiterkrankungen
erfordern eine fachirztliche Therapie, die hiufig lebenslang erfolgt. Damit haben be-
stimmte Facharztgruppen wie Neurologen, Psychiater und Orthopiden eine besonde-
re Bedeutung fiir Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung. Da sie bei
entsprechender Spezialisierung hiufig mehrere Menschen mit Behinderung behan-
deln, kénnen sie so fachliche Expertise ausbilden und Erfahrungen sammeln.
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3.3 Versorgung behinderungsunabhingiger Krankheiten

Anders stellt sich dies im allgemeinirztlichen Bereich dar, der beispielsweise zur Diag-
nostik und Behandlung von akuten Krankheiten wie Infekten aufgesucht wird. Viele
Hausirzte betreuen nur einzelne Menschen mit Behinderung, sodass ihnen spezifische
Kenntnisse und Erfahrungen fehlen (Janitzek 2002, 46). Das Vorkommen akuter oder
auch chronischer Krankheiten bei Menschen mit schwerer oder mehrfacher Behinde-
rung ist hidufig abweichend, was die medizinische Versorgung durch Haus- und Fach-
irzte erschwert (Jansen 2004, 96f.). Die Notfallversorgung wie auch Vorsorgemafinah-
men sind fiir Menschen mit Behinderung ebenfalls von Bedeutung, ihre Durchfiih-
rung ist von wechselnden Schwierigkeiten begleitet: Die Diagnose eines Herzinfarktes
oder blutenden Magengeschwiirs bei nichtsprechenden Menschen stellt sich ohne die
Schilderung der typischen Symptome schwieriger dar (Brucker 1998, 69f.), wie auch
die Durchfithrung einer frauenirztlichen Vorsorgeuntersuchung bei einer Frau mit
Halbseitenlihmung, fiir die der Untersuchungsstuhl eine Hiirde darstellt. Eine wei-
tere Herausforderung stellt die Privention von Unfillen dar, die bei Menschen mit

geistiger Behinderung besonders hiufig auftreten (Sherrard 2004, 639).

4 Schwierigkeiten der medizinischen Versorgung

Menschen mit einer schweren oder mehrfachen Behinderung bediirfen hiufig einer
differenzierten und komplexen gesundheitlichen Versorgung. So bestehen hiufig meh-
rere Gesundheitsstorungen zur gleichen Zeit. An der Inanspruchnahme der verschie-
denen (Fach-)Arzte, Therapeuten und Gesundheitsdienste sind Betreuungspersonen
im Wohn- und Beschiftigungsbereich, gesetzliche Betreuer und Angehorige beteiligt.
Dies erschwert den Informationsfluss, die Koordination und Entscheidungen in Ge-
sundheitsfragen.

4.1 Probleme bei der Diagnosestellung

Die Schwierigkeiten, zu einer klaren Diagnose zu kommen, beginnen meist mit einer
hiufig atypischen Symptomatik, bei der oft noch nicht einmal klar ist, ob fiir sie iiber-
haupt eine Erkrankung ursichlich ist (Brucker 1998, 67), da zunichst viele Sympto-
me nicht unzweifelhaft als Krankheitsanzeichen erkannt werden kénnen. Die Selbst-
wahrnehmung von Menschen mit einer schweren und mehrfachen Behinderung ist
hiufig eingeschrinkt und sie konnen sich dariiber hinaus oft nicht selbst zu ihrem
Befinden duflern, daher sind sie meist auf die Beobachtung durch andere angewiesen.
Die Anamnese als zentrales Instrument des Arztes bei der Diagnosestellung ist in der
Aussagekraft schon eingeschrinkt, wenn ausschliefllich eine Fremdanamnese moglich
ist (Brucker 1998, 67). Durch die Vielzahl der an der Betreuung beteiligten Personen
wird sie zusitzlich eingeschrinkt (Mitarbeiter der Wohnstitte im Schichtdienst, Mit-
arbeiter in der Werkstatt bzw. Férderstitte, Angehorige und andere Bezugspersonen),
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da die Beobachtung jedes einzelnen Beteiligten zeitlich beschrinkt ist und es bei jeder
Ubergabe zu Informationsverlusten kommt.

4.2 Atypische Symptome

Als Krankheitszeichen kann es manchmal nur zu Verhaltensinderungen kommen: je-
mand, der sonst lebhaft ist, wird stiller, jemand, der gerne Spazierginge gemacht hat,
mag dies nicht mehr oder Ahnliches (Tracy 2001, 110). Gerade bei Kindern und stark
behinderten, mobilititseingeschrinkten Menschen sicht man auch manchmal, dass sie
nicht mehr gedeihen, weniger essen (Councilman 1999, 188; Mayville 2005, 218).
Besonders gravierend wirken sich diese verinderten Krankheitszeichen bei allmihlich
entstehenden Erkrankungen aus, wie zum Beispiel Herzmuskelschwiche. Sie fithrt
erst im Laufe der Zeit zu Luftnot und verminderter Leistungsfihigkeit. Hier kommt
es sehr auf eine genaue Beobachtung an, die auf fachlichem Hintergrund griindet, bei-
spielsweise einer Heilerzichungspflegerin oder nach einer entsprechenden Fortbildung
(Oliver 2005, 88). Manchmal fillt gerade jemandem, der den Menschen nach linge-
rer Zeit wiedersieht, diese schleichende Verinderung auf. Eine zusitzliche Schwierig-
keit besteht darin, dass Symptome durch eine duldende Haltung oft gering ausgeprigt
sind. So wird die richtige Einordnung der Signale des Menschen mit Behinderung,
die zu einer Diskrepanz von Schwere der Symptome und zugrunde liegenden Be-
schwerden fiihrt, zusitzlich erschwert. Trotz eines Knochenbruchs und der damit ein-
hergehenden Schmerzen fillt beispielsweise nur ein etwas gedimpftes Verhalten auf;
Weinen oder Schmerziuflerungen fehlen dagegen (Brucker 1998, 69). Solche Verhal-
tensinderungen miissen natiirlich keine Krankheitszeichen sein, all dies kann auch
Ausdruck einer neuen Entwicklungsphase, seelischer Probleme oder einer verinderten
Lebenssituation sein, die nicht immer offensichtlich sein muss, wie beispielsweise ein
neuer Fahrer des Fahrdienstes. Dennoch zeigt eine Untersuchung, wie wesentlich es
bei Verhaltensauffilligkeiten sein kann, auch an Gesundheitsprobleme als Ursache zu
denken. Bei neun Personen mit schwerer geistiger Behinderung wurde wegen Verhal-
tensauffilligkeiten die Notwendigkeit einer psychologischen Intervention gesehen, im
weiteren Verlauf zeigte sich jedoch, dass Krankheiten fiir die Verhaltensauffilligkeiten
verantwortlich waren. So fiihrte eine Triimmerfraktur eines Beines zu Lethargie, ein
Harnwegsinfekt zu Schreien und Beiffen (Gunsett 1989, 169). Auch »sprechende«
Symptome kamen vor, so fiihrte eine Mittelohrentziindung zu Schlagen des Kopfes an
die Wand und aggressivem Verhalten.
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Zuweisende Beobachtung Aktuelle Diagnose Diagnose
Person nach 2 Jahren
Pflegekraft Lethargisch Triimmerfrakeur des Geheilt
Beines
Lehrer Schreien, Beifden Harnwegsinfekt Chronischer
Harnwegsinfekt
Lehrer Kopf gegen die Wand Mittelohrentziindung, ~ Chronische Otitis
schlagen, aggressiv Verletzung des Penis
Arzt Nahrungsverweigerung Hydrocephalus PEG-Sonde
Lehrer Kopf gegen die Wand Darmverschlingung Geheilt
schlagen, aggressiv
Pflegekraft Agressives Verhalten Harnwegsinfekt Chronischer Harn-
wegsinfekt, Psychose
Lehrer Nahrungsverweigerung Medikamenteniiberdo-  Geheilt
sierung

Tab. 1: Ubersicht iiber die zuweisenden Personen sowie die zugrunde liegenden Krankheiten in der
Untersuchung von Gunsett (Gunsett 1989, 169)

Bei sieben dieser neun Personen besserte sich die VerhaltensaufFilligkeit nach Behand-
lung der zugrunde liegenden Erkrankung, bei einer Person blieb die Symptomatik
unverdndert und bei einer Person kam es zu einer Verschlechterung der Verhaltensauf-
falligkeiten.

Insgesamt zeigt sich, dass es eine besondere Herausforderung ist, die Eigenbeobach-
tung durch die Fremdbeobachtung zu ersetzen (McDermott 1997, 95). So nehmen
Betreuer als Zeichen von Schmerzen, neben Wimmern und Verinderung von Mimik
und Muskelspannung, auch Verinderungen im sozialen Verhalten, der Aktivitit oder
der Nahrungsaufnahme wahr (McGrath 1998, 342).

Medizinische Notfille werden meist wegen der Schwere der Beeintrichtigung
schneller erkannt. Eine genaue Diagnose ist dagegen auch hier oft schwierig. So kann
durch Schmerzen, Angst oder Luftnot die Fihigkeit, bei Untersuchungen mitzuwir-
ken, eingeschrinkt sein. Auch hier kommt es zu einer gesteigerten Anzahl an techni-
schen Untersuchungen, die hiufig unter Sedierung erfolgen (Grossman 2000, 73f.).

4.3 Schwierige Rahmenbedingungen

Neben der Komplexitit der gesundheitlichen Versorgung fiir Menschen mit einer
schweren oder mehrfachen Behinderung gibt es zusitzliche Hindernisse bei der Nut-
zung des Gesundheitssystems (Councilman 1999, 184). Die Initiative zum Arztbe-
such geht meist nicht selbst vom Menschen mit Behinderung aus, und der Arztbesuch
selbst wird von ihm unterschiedlich aufgenommen. Auch der Zugang zum Gesund-
heitssystem kann erschwert sein durch Hindernisse wie beispielsweise nicht rollstuhl-
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gerechte Einrichtungen oder schwer zu nutzende Praxiseinrichtungen wie schmale
Liegen. Schliefllich ist die Kommunikation bei hiufig nichtsprechenden Personen
sehr viel schwieriger, sowohl bezogen auf die Anamnese als auch in der Gestaltung der
Untersuchung selbst. Dies fiihrt zu einer oft deutlich erschwerten Untersuchungssi-
tuation unter Beteiligung vieler Personen, z. B. von Betreuern aus Wohnstitten oder
Tagesbeschiftigung, gesetzlichen Betreuern und Angehorigen.

Damit kann fiir einen Menschen mit schwerer oder mehrfacher Behinderung die
Untersuchungssituation selbst zum Problem werden: Sich an einen Ort zu begeben,
der unbekannt oder mit unangenehmen Erinnerungen verkniipft ist, gerade wenn
man sich ohnehin nicht wohl fiihlt, nach einer Zeit im Wartezimmer sich mit meh-
reren Menschen in einem Untersuchungsraum wiederzufinden, kann Angst machen
und die Moglichkeiten zur Mitwirkung erheblich einschrinken (Councilman 1999,
184). Findet nach wiederum lingerer Zeit der Anamnese eine Untersuchung statt, bei-
spielsweise als Abtasten und Abhéren durch Fremde, welches moglicherweise unange-
nehm ist, ohne dass dies alles erklirt werden kann, kénnen heftige Abwehrreaktionen
die Folge sein. Durch diese iiber die Untersuchungssituation selbst hervorgerufenen
Belastungen wird die Mitwitkung des Betroffenen erschwert und dies verschlechtert
wiederum die Méglichkeit des Arztes, zu einer Diagnose zu kommen. Damit ist der
Einsatz apparativer Verfahren, wie beispielsweise Rontgen- oder CT-Untersuchungen
hiufiger erforderlich und gleichzeitig oft nur unter Sedierung oder Narkose durch-
fithrbar (Brucker 1998, 67).

Die Versorgung im Allgemeinkrankenhaus kann aufgrund mangelnder Kenntnisse
der Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung und ihrer Besonderheiten
somit sehr schwierig sein, wozu auch die Haltung und das Menschenbild beitragen
konnen (Wolk 1997, 314f.). Budroni beschreibt hier in einer Untersuchung von Men-
schen mit einer schweren Kérperbehinderung als zentrales Phinomen das »Verloren-
sein« (Budroni 2007).

4.4 Besonderheiten im Auftreten und Verlauf von Krankheiten

Dass Krankheiten bei Menschen mit einer schweren und mehrfachen Behinderung in
anderer Hiufigkeit, mit anderen Symptomen und Verlaufsformen auftreten, ist Arzten
hiufig aus Aus- und Fortbildung nicht bekannt (Janitzek 2002, 49). Da es derzeit im
Abrechnungssystem problematisch ist, viele Menschen mit schwerer oder mehrfacher
Behinderung zu behandeln, fehlt vielen Arzten sowohl die Erfahrung wie auch die
Méglichkeit, sich gezielt zu den Besonderheiten fortzubilden. Diese mangelnde Fach-
kenntnis kann die Diagnosestellung erschweren.

Psychische Erkrankungen sind bei Menschen mit geistiger Behinderung ebenfalls
hiufiger als bei anderen. Hier wirke sich die Unméglichkeit eines direkten Arze-
Patientengesprichs, das in der Psychiatrie ein zentrales Diagnoseinstrument ist, in
besonderer Weise auf die Moglichkeit einer Diagnosestellung aus. Inwieweit Krank-
heitszeichen als Verhaltensauffilligkeiten gedeutet werden, die mit der Behinderung
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verkniipft sind und einer pidagogischen Intervention bediirfen oder als Ausdruck
einer psychischen Erkrankung geschen werden, ist im Allgemeinen wie im Einzelfall
nicht einfach zu bestimmen (Gaedt 2002, 186). In einer Untersuchung an Erwach-
senen mit schwerer Behinderung zeigte sich ein deutlicher Zusammenhang zwischen
Verhaltensauflilligkeiten und psychiatrischen Erkrankungen (Rojahn 2004, 28),
dennoch bleibt die Einordnung gerade bei Menschen mit schwerer Behinderung oft

schwierig.

Dargastidic é2—49 50-59 60-69 70-79
S |wew e [wm |Ee
Krebs 3/1 5/3 16/6 17/13
Herz-Kreislauf 14/14 17123 40/28 38/43
Haut 53/49 55/52 45/53 51/58
Endokrin 19/16 27117 33/10 32/18
Gastrointestinal 7113 12/23 23/17 14/30
Gynikologisch 18 25 26 21
Horminderung 18/13 16/27 34/26 57152
Himatologisch 6/5 517 11/8 12/10
Infektionen 42/29 57153 72156 72179
Orthopidisch 13/5 14/12 34/9 50/19
Neurologisch 33/26 32/35 26/32 18/30
Psychiatrisch 44/51 49/47 36/48 29/27
Atemwege 714 9/9 19/14 16/29
Sehminderung 37137 43/43 64/49 70/65

Tab. 2: Altersbezogene Privalenz verschiedener Erkrankungen
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Andere Untersuchungen zeigen, in welchem Ausmafd Gesundheitsstérungen bei Men-
schen mit geistiger Behinderung, nicht beschrinke auf Menschen mit schwerer oder
mehrfacher Behinderung, nicht diagnostiziert oder auch nicht angemessen therapiert
werden (Beange 1995, 600; Felchner 2002, 213). Um die Krankheiten in ihrer Hiu-
figkeit altersbezogen darzustellen, werden in der folgenden Tabelle die Ergebnisse bei
1371 alteren Menschen mit geistiger Behinderung dargestellt (Janicki 2002, 290).

Je nach der zugrunde liegenden Beeintrichtigung unterscheiden sich die Krank-
heitshiufigkeiten, so sind fiir jede Ausprigung von schweren oder mehrfachen Be-
hinderungen andere Krankheitsbilder besonders hiufig (Janicki 2002, 291). In der
folgenden Tabelle ist die Korrelationsanalyse in Ausziigen dargestellt: So ist bei Krebs-
erkrankungen alleine Altersabhingigkeit gegeben, wihrend bei Erkrankungen des
Magen-Darm-Trakts neben der Altersabhingigkeit eine Abhingigkeit vom Ausmaf
der Behinderung und eine Hiufung bei Menschen mit einer Zerebralparese erkennbar
wird. Bei endokrinen Erkrankungen, hier besonders Schilddriisenerkrankungen, wird
eine besondere Hiufung bei Menschen mit Down-Syndrom erkennbar.

Grad geist.

Diagnostische | Gesamt Alter Down-S. CP

R Beh.
Kategorie x*p x*/p ) x*/p x*/p

x/p

Krebs 113,6/0,86 | 34,0/0,00001 | 3,3/0,07 - 0,01/0,92
Gastro- 166,5/0,27 | 24,3/0,00001 | 13,5/0,0003 | 0,1/0,71 9,4/0,002
intestinal
Endokrin 170,6/02 | 6,0/0,11 0,03/0,86 20,8/0,00001 | 1,3/0,26
Hor- 197,1/0,01 | 94,1/0,00001 | 8,7/0,003 23,1/0,00001 | 0,5/0,49
minderung
Soi 193,8/0,022 | 35,3/0,00001 | 37,8/0,00001 | 4,3/0,04 0,2/0,76
minderung
Infektionen | 194,1/0,02 | 109,4/0,00001 | 13,4/0,0003 | 3,0/0,08 1,9/0,17
Atemwege 194,1/0,64 | 31,6/0,00001 | 1,6/0,21 1,1/0,31 0,1/0,76

Tab. 3: Korrelation verschiedener Erkrankungen mit Alter und den zugrunde liegenden Beeintrichti-
gungen (Auszug von Janicki 2002, 291)
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5 Hiufige Krankheiten bei Menschen
mit einer schweren oder mehrfachen Behinderung

5.1 Neurologische Erkrankungen

Bei Menschen mit einer schweren oder mehrfachen Behinderung treten im neurolo-
gischen Bereich Anfallsleiden und Lihmungen besonders hiufig auf. Sie sind als Be-
gleiterkrankungen gut bekannt und meist einer Behandlung zugefiihrt. Eine Epilepsie
erfordert in der Regel eine lebenslange medikamentdse Therapie. Selten kommen ope-
rative Verfahren der Epilepsiechirurgie zum Einsatz. Antiepileptika haben verschie-
dene spezifische Nebenwirkungen, so dimpfen sie hiufig die Aufmerksamkeit und
kénnen somit die kognitive Entwicklung behindern. Sie kénnen zu gastrointestinalen
Nebenwirkungen wie Ubelkeit fithren und die Leberfunktion anregen. Neben ver-
schiedenartigen Wechselwirkungen werden vor allem durch die Anregung abbauen-
der Enzyme Medikamente und auch Vitamin D rascher abgebaut und ausgeschieden.
Damit kommt es zu einer eingeschrinkten Wirkung bezogen auf die Medikamenten-
wirksamkeit und die Calciumaufnahme (Tyler 2000, 316).

5.2 Krankheiten des Bewegungsapparates

Bei mobilititseingeschrinkten Menschen kann die Immobilisation durch die Lih-
mung cbenfalls eine Osteoporose zur Folge haben, sodass Menschen mit Epilepsie
und Lihmungen im mittleren Erwachsenenalter schon bei geringen mechanischen
Belastungen wie dem Umsetzen in den Rollstuhl Frakturen erleiden kénnen und diese
somit deutlich hiufiger auftreten als erwartet (Lohiya 1999, 50).

Kontrakturen als Folge von spastischen Lihmungen wird mit regelmifliger Kran-
kengymnastik vorgebeugt, dennoch treten sie im Laufe des Lebens hiufig auf. Dabei
verkiirzen sich Sehnen, Binder und bindegewebige Strukturen und die Beweglichkeit
der Gelenke nimmt ab (Jahnsen 2007, 8), es kommt in der Folge hiufig zur Ausren-
kung des Hiiftkopfes, wobei dies mit gezielter Priavention deutlich gemindert werden
kann (Nordmark 2007, 22). Dabei kénnen aus verschiedenen Griinden Schmerzen
entstehen, die eine angemessene Therapie bendtigen (Lampe 2008, 10). Trotz hiufig
bestehender Schmerzen und fortschreitender Deformititen kann die Einordnung ei-
ner abnehmenden Bewegungsfihigkeit schwierig sein, da auch andere Erkrankungen
oder Begleiterscheinungen der Therapie dafiir verantwortlich sein kénnen (Martin
2007, 13). Im fortgeschrittenen Stadium werden an den Gliedmaflen hiufig operati-
ve Mafinahmen nétig, die die Beweglichkeit wieder herstellen (Pietsch 2007, 481f.).
Inzwischen kann die Spastik der Muskulatur mit einem Nervengift, Botulinumtoxin,
erfolgreich behandelt werden (Wissel 2007, 42f.; Lukban 2008, 329). Nach einer In-
jektion ist durch eine Nervenlihmung die Spastik fiir Monate herabgesetzt. Damit hat
sich die Behandlung fiir Menschen mit spastischen Lihmungen deutlich verbessert.
Dennoch ist es nicht einfach, die Dosis, den Ort der Injektion und die krankengym-
nastische Begleittherapie optimal zu gestalten.
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Spastische Lihmungen konnen auch zu Kontrakturen und Knochenverbiegun-
gen im Bereich der Wirbelsiule fithren. Dies fithrt wiederum zu Verformungen des
Brustkorbes, die die Ausbreitung der Lunge beintrichtigen. Daher finden sich bei
Menschen mit einer ausgeprigten Verformung von Wirbelsiule und Brustkorb hiufig
Beeintrichtigungen der Lungenfunktion, sekundir auch der Herzfunktion sowie eine
Kompression des Bauchraumes mit einer Druckerh6hung und dadurch verursacht
einer Refluxerkrankung, einer Entziindung der Speiserdhre.

5.3 Krankheiten des Magen-Darm-Traktes

Bei einer Refluxerkrankung kommt es zu einem Riickfluss von Magensiure in die
Speiserdhre, wo eine schmerzhafte Entziindung entsteht. Diese Entziindung fithre zu
Schmerzen beim Schlucken oder beim Riickfluss des sauren Mageninhalts, besonders
im Liegen. Daher zeigen sich Unruhe beim Liegen, aufgrund der Schmerzen Unwillen
beim Essen (Bshmer 2000, 1868; Tracy 2001, 110), die schliefllich dazu fithren, dass
Betroffene weniger Nahrung zu sich nehmen und Gewicht verlieren (Tracy 2001,
110). Wegen der Hiufigkeit dieser Erkrankung existiert bereits eine Leitlinie zur Dia-
gnostik und Therapie (Gimbel 2002, 87).

Neben der Refluxerkrankung spielt als gastrointestinale Erkrankung auch die Obs-
tipation eine hervorgehobene Rolle, eine Untersuchung an schwer geistig beeintrich-
tigten Patienten ergab beispielsweise eine Hiufigkeit von nahezu 70% (Bohmer 2001,
215), bei mobilititseingeschrinkten Menschen ist von einer noch héheren Hiufigkeit
auszugehen. Lisst sich dies einerseits auf die mangelnde Anregung der Darmuritig-
keit bei mobilititseingeschrinkten Menschen zuriickfithren, wird es andererseits auch
durch die Einnahme von Antiepileptika und eine hiufig eher ballaststoffarme Kost
geférdert (Schlosser 2002, 911F.). Die chronische Obstipation fithrt zur Erweiterung
des Dickdarms, die wiederum die Obstipation verstirke. Menschen mit schweren und
mehrfachen Behinderungen sind daher hiufig auf die stindige Einnahme von Abfiihr-
mitteln angewiesen. Dennoch treten immer wieder Verschlimmerungen bis hin zum
Darmverschluss auf. Als atypische Symptome zeigen sich anfallsweises Weinen oder
Wimmern, Nahrungsverweigerung und ein geblihter Bauch (Schlosser 2002, 92).

5.4 Lungenerkrankungen

Durch die Beeintrichtigung der Lungenfunktion bei einer Wirbelsiulenverkriim-
mung, bei der einzelne Lungenabschnitte schlechter beliiftet und durchblutet wer-
den, kann es leicht zu Lungenentziindungen kommen. Auflerdem wird durch den
Riickfluss von Magensiure in die Speiserdhre und eine bei manchen Behinderungen
auftretende Schwiche des Abwehrsystems das Auftreten einer Lungenentziindung zu-
sitzlich befordert. Die typischen Anzeichen einer Lungenentziindung — plétzlicher
Beginn mit hohem Fieber — fehlen allerdings hiufig. Die Betroffenen sind in ihrem
Allgemeinbefinden beeintrichtigt, atmen flach und schnell, haben hiufig nur wenig
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Fieber (Brucker 1998, 71). Auch die Untersuchungsmoglichkeiten, das Abhéren wie
auch Réntgenuntersuchungen, sind durch die mangelnde Moglichkeit mitzuwirken
und die Verformungen des Brustkorbes in ihrer Aussagekraft eingeschrinkt. Doch
auch wenn die Diagnose rasch gestellt wird, ist der Krankheitsverlauf oft langwierig.

Lungenentziindungen stellen zudem eine sehr hiufige Todesursache bei Menschen
mit schwerer und mehrfacher Behinderung dar (Chaney/Eyman 2000, 290).

5.5 Augen- und Ohrenerkrankungen

Einschrinkungen des Hor- und Sehvermégens kommen besonders hiufig vor; als Ursa-
che finden sich einerseits komplexe Schidigungsmuster, die auch die Sinnesorgane be-
treffen. Andererseits kommt es auch zu erworbenen Schidigungen wie der Retinopathie
bei Frithgeborenen, die auf die
Beatmung zuriickgeht, oder auch
eine hdufig frithzeitig auftretende

Gut Katarakt (Linsentriibung) und
Eingeschrankt als Besonderheit wiederkehrende
Taub Verstopfungen des Gehorgangs

durch Ohrenschmalz, die zu ei-
ner erheblichen Hérminderung
fithren kénnen (Carvill 2001,
469ff). Daneben finden sich
aber auch entziindliche Erkran-
kungen (Beange 1989, 600). Die

EZ:ing eingeschrankt Diagnose von Einschrinkungen

Gering eingeschrankt der Sinnesfunktion beginnt meist

AuRerst eingeschrankt mit der Beobachtung durch An-

gehorige und Mitarbeiter. Hier-

zu sind die Ergebnisse folgender

Abb. 2, 3: Einschitzung der Horfihigkeit durch Betreu- Studie von groflem Interesse: Es

ungspersonen und als Ergebnis objektiver Messung zeigte sich eine unerwartet grofie

Diskrepanz zwischen der Ein-
schitzung der Betreuungspersonen und objektiven Untersuchungsbefunden, wie die
grafische Gegeniiberstellung deutlich macht (Kerr 2003, 139).

Daher ist es sinnvoll, in regelmifiigen Abstinden die Seh- und Horfihigkeit zu
testen sowie bei Menschen, bei denen eine Verstopfung des Gehorgangs aufgetreten
ist, regelmifig die Ohren zu spiegeln und wenn nétig zu spiilen — eine typische haus-
irztliche Tiatigkeit (Felchner 2002, 212).
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5.6 Weitere somatische Erkrankungen

Gehiuft treten auch Unterfunktionen der Schilddriise auf, die eine regelmifiige Be-
stimmung von TSH angeraten sein lassen, bei Adipositas kommt es auch zu Diabetes
mellitus. Dagegen findet sich hoher Blutdruck seltener als bei Menschen ohne Be-
hinderung. Hauterkrankungen liegen bei sehr vielen Menschen mit einer schweren
und mehrfachen Behinderung vor, hiufig sind diese auch unbehandels, es finden sich
neben Druckstellen und Dekubiti beispielsweise Pilzerkrankungen und Akne (Beange
1989, 600).

Ebenfalls besonders hiufig finden sich bedeutsame Medikamentenneben- bzw.
-wechselwirkungen. Die Ursache hierfiir ist die auflergewohnlich hohe Einnahme-
treue, die bei Menschen mit einer Behinderung einerseits auf der Uberwachung der
Medikamenteneinnahme durch Betreuungspersonen und andererseits die hiufige
Mehrfachtherapie beruht. Bei der Diagnose von Medikamentenneben- bzw. -wechsel-
wirkungen ist bedeutsam, dass diese meist erst nach einer Latenz auftreten und nicht
mehr mit der Medikamentenumstellung, die auch das Absetzen eines Medikaments
mit enzyminduzierender Wirkung sein kann, in Zusammenhang gebracht werden.
Andere Krankheiten sind seltener, wie beispielsweise Herzerkrankungen bei Menschen
mit schwerer Behinderung (van den Akker 2006, 517) oder Gebirmutterhalskrebs bei
Frauen, die keinen Geschlechtsverkehr haben. Daher kann die gynikologische Friih-
erkennung daran angepasst seltener erfolgen (Jaffe 2002, 572).

5.7 Psychische Erkrankungen

Psychische Erkrankungen treten, wie oben erwihnt, bei Menschen mit einer geistigen
und mehrfachen Behinderung besonders hiufig auf. Als Ursache wird hiufig das Vul-
nerabilitits-Stress-Modell angefithrt: Menschen mit einer geistigen und mehrfachen
Behinderung sind durch ihre Behinderung besonders hiufig schwierigen Lebensbe-
dingungen ausgesetzt und haben damit eine grofle Bewiltigungsleistung zu erbringen.
Gleichzeitig sind die Méglichkeiten zur Be- und Verarbeitung hiufig eingeschrinkt,
damit treten psychische Erkrankungen hiufiger auf (Rojahn 2004, 21). Eine besonde-
re Schwierigkeit stellt die Abgrenzung einer psychischen Erkrankung von einer Verhal-
tensauffilligkeit dar, die im Rahmen der Behinderung auftritt und oft tiber Jahre beste-
hen bleibt (Reid 1984, 292). Es bedarf jedenfalls der Aufarbeitung der verschiedenen
Lebensaspekte, um zu einem angemessenen Vorgehen zu kommen, wie dies Dogen et
al. (2010) in ihren Leidinien vorstellen. Auch zeigt sich bei psychischen Erkrankungen
die Abhingigkeit des Gesundheitsproblems von anderen Faktoren, die von der ICF
umfasst werden, in besonderer Weise (siche Abbildung 1, S. 61). Als psychiatrische
Erkrankungen, die besonders oft als piadagogisch zu behandelnde Verhaltensstorun-
gen eingeordnet werden, finden sich Depressionen oder Angsterkrankungen, wobei
besonders die Depressionen oft verkannt werden, da die durch sie verursachten Verin-
derungen als alters- oder entwicklungsbedingter Riickzug eingeordnet werden. Hier
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ist zudem der Ausschluss korperlicher Ursachen wie einer Schilddriisenunterfunktion
von besonderer Wichtigkeit. Bei Symptomen einer psychiatrischen Erkrankung wer-
den in bis zu 40% korperliche Erkrankungen gefunden, weshalb es notwendig ist,
korperliche Erkrankungen als Ursache auszuschlieffen (Cooper 1999, 59; Vof$ 2009).
Zusammengefasst muss man von einer deutlich gesteigerten Privalenz psychischer Er-
krankungen bei Menschen mit geistigen und mehrfachen Behinderungen ausgehen.
Besondere Bedeutung hat auch hier die Beobachtung durch Betreuungspersonen, die
bei entsprechender Schulung und Erfahrung in der Lage sind, psychopathologische
Symptome adiquat zu deuten (Oliver 2005, 90).

5.8 Besonderheiten beim Altern

Uber eine verbesserte medizinische und therapeutische Versorgung von Menschen
mit schweren und besonders mehrfachen Behinderungen hat sich die Lebenserwar-
tung erhdht. Damit sind auch Alterserkrankungen bei Menschen mit schweren und
mehrfachen Behinderungen zu beobachten, wobei noch unklar ist, wie sich dies bei
steigender Lebenserwartung in Zukunft weiterentwickeln wird (van den Akker 2006,
520). In besonderer Weise sind hier Krebserkrankungen, Beeintrichtigungen des
Sehvermégens, eine Schilddriisenunterfunktion und eine Demenz zu nennen. Eini-
ge dieser »Alterserkrankungen« treten in einem jiingeren Alter auf als bei Menschen
ohne Beeintrichtigung. Insbesondere die Symptome von Schilddriisenerkrankungen
und Depressionen werden auch als »Alterserscheinungen« verkannt. Ein wesentliches
Kennzeichen des Alterns ist eine verminderte Belastbarkeit, die sich bei einem Men-
schen, der durch die Beeintrichtigung seiner intellektuellen Funktion schon bis an
seine Grenzen belastet ist, besonders bemerkbar machen kann (Bleeksma 2004, 32).
Im Verhilenis zwischen kérperlichen Erkrankungen und dem Auftreten einer psychia-
trischen Erkrankung konnte eine bevolkerungsgestiitzte Studie einen Zusammenhang
zwischen korperlichen Krankheiten und Demenz nachweisen. Fiir andere psychia-
trische Erkrankungen lief§ sich dieser Zusammenhang — anders als fiir nicht beein-
trichtigte Personen — dagegen nicht zeigen; hier bestand allerdings eine Korrelation
zwischen der Ausprigung der Intelligenzminderung und der Privalenz psychiatrischer

Erkrankungen (Cooper 1999, 59).

6 Mortalitit

In einer umfassenden und grundlegenden Untersuchung konnten Eyman und andere
wesentliche Fakrtoren fiir die Lebenserwartung von Menschen mit schwerer und mehr-
facher Behinderung als wissenschaftlich gesichert bestitigen: Insgesamt ist die Lebens-
erwartung von Menschen im Rollstuhl, die nicht selbst essen kdnnen, am stirksten
eingeschrinkt, Menschen ohne Gehfihigkeit, die selbst essen kénnen, nehmen eine
Mittelstellung ein, wihrend mobile Menschen die durchschnittlich am wenigsten
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eingeschrinkte Lebenserwartung haben (Eyman 1990, 588). Eine Langzeitstudie aus
GrofSbritannien konnte {iber einen Zeitraum von 14 Jahren zeigen, dass die Mortalitit
dreifach héher war als in der »Normalbevélkerung« im gleichen Zeitraum. Besonders
grofSe Differenzen ergaben sich im Alter von 20-29 Jahren, wo fiir Minner eine neun-
fach erhohte Mortalitit, fir Frauen eine 17fach erhéhte Mortalitdt gezeigt werden
konnte (Tyrer 2007, 523). 40% der Todesfille bei Menschen mit mittelgradiger bis
schwerer geistiger Behinderung wiesen einen Bezug zu der Behinderung auf; als Ur-
sachen waren neben angeborenen Fehlbildungen Atemwegserkrankungen wie auch
Erkrankungen des Harn- und Verdauungstraktes als besonders hiufig und hiufiger als
in der Vergleichsgruppe angegeben (Tyrer 2009, 900f.). Je leichter die Behinderung
ausgeprigt ist und je hoher das Alter, umso dhnlicher ist die Mortalitit im Vergleich zu
Menschen ohne Beeintrichtigung (Patja 2001, 32f.). In dieser bevolkerungsgestiitzten
Untersuchung iiber einen Zeitraum von 35 Jahren ergab sich ebenfalls eine Hiufung
bei Todesfillen bis zum 40. Lebensjahr durch Erkrankungen der Atemwege und des
Verdauungstraktes sowie durch infektiése Krankheiten (Patja 2001, 35). Durch den
medizinischen Fortschritt und die intensivere Behandlung steigt die Lebenserwartung
von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung. Ein Faktor hierfiir ist die
enterale Ernihrung mithilfe von Sonden, zu der inzwischen differenzierte Ergebnisse
als Langzeitmafinahme vorliegen (Mau 2009, 15f.). Aus der steigenden Lebenserwar-
tung werden sich auch neue Schwerpunkte in der gesundheitlichen Versorgung und
fachliche Herausforderungen ergeben (van den Akker 2005, 520). Bei dem Umzug
in gemeindenahe Wohnformen zeigt sich ein Risiko, das méglicherweise durch un-
zureichend auf die spezifischen Bedarfe ausgerichtete Versorgungsstrukturen im am-
bulanten Bereich zuriickzufiihren ist (Strauss 1998, 579; Janitzek 2002, 48; Hayden
2005, 194).

7 Therapie bei Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung

Die Durchfiihrung einer medikamentdsen Therapie ist in der Regel unproblematisch
moglich und wird hiufig eingesetzt. Zusammengefasst kann man sagen, dass sie so
hiufig eingesetzt wird, dass viele Menschen mit einer schweren oder mehrfachen Be-
hinderung mehrere unterschiedliche Medikamente erhalten, sie diese im Rahmen
einer Gabe durch Betreuungspersonen auch sehr regelmifSig erhalten und es damit
besonders hiufig zu Neben- und Wechselwirkungen kommt. Ebenso wie bei der The-
rapie mit Hilfs- und Heilmitteln findet durch den Betroffenen selbst keine Anregung
zur Uberpriifung der Therapie statt. Damit werden viele Medikamente unhinterfrage
iiber einen lingeren Zeitraum verabreicht und Hilfsmittel nicht angemessen ange-
passt. Umgekehrt scheint es wesentlich die Autonomie der Betroffenen zu beriicksich-
tigen, wenn es um Verhaltensmodifikationen geht, wie beispielsweise einer Beeinflus-
sung der Ernihrung (von Hooren 2002, 566f.).
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Verhaltensmodifikationen im Rahmen einer Therapie, z. B. das Einhalten von Bett-
ruhe, sind dagegen hiufig schwierig erreichbar, da oft keine Einsicht in die Notwendig-
keit der Therapie méglich ist. Damit ist es wichtig, in der Therapie kreative und indi-
viduelle Wege zu einer fiir den Einzelnen sinnvollen und guten MafSnahme zu finden.

Aus ethischer Sicht problematisch ist die Skepsis, die Menschen mit einer schweren
oder mehrfachen Behinderung hiufig entgegengebracht wird, wenn es um die In-
dikation einer cingreifenden Therapie wie beispiclsweise einer Nierentransplantation
geht (Orr 2000, 219f). Es wird offen oder implizit gefragt, ob bei der zugrunde lie-
genden Behinderung diese MafSnahme tiberhaupt sinnvoll sei. Hier ist es von beson-
derer Bedeutung, im Gesundheitswesen Titigen, die keine Erfahrung mit Menschen
mit schwerer und mehrfacher Behinderung haben, einen Eindruck von dem Leben,
dem Lebenswillen und der Lebensfreude des Betroffenen zu geben, die in der aku-
ten Krankheitssituation moglicherweise gar nicht spiirbar sind. Auch stellt sich die
Frage, ob bestimmte Therapiemafinahmen durchfithrbar und medizinisch erfolgreich
sind. Fiir Nierentransplantationen konnte beispielsweise gezeigt werden, dass diese bei
Menschen mit geistiger Behinderung mit besonders gutem Erfolg durchzufiihren sind
(Benedetti 1998, 512). Entscheidend ist die Frage, ob fiir den Betroffenen ein Gewinn
an Lebensqualitit zu erreichen ist. Hier kann sogenanntes Probehandeln hiufig sinn-
voll sein: eine MafSnahme zu beginnen und kritisch im Verlauf zu beurteilen, ob sie
dem Betroffenen nutzt. Hier zeigt sich hiufig, dass mehr méglich ist, als vorher erwar-
tet wurde, und sich erstaunliche Entwicklungen ergeben. Hierzu zwei Fallbeispiele:
Ein junger Mann mit schwerer geistiger Behinderung, nicht sprechend, mit Verhal-
tensauffilligkeit und ausgeprigter Unruhe, entwickelte eine Nierenschwiche, die eine
Dialysebehandlung notwendig machte. Es war unklar, ob er tolerieren wiirde, fiir die
Behandlung dreimal pro Woche mehrere Stunden ruhig zu liegen und die Handha-
bung des Dialysekatheters zuzulassen. Nach der Eingewdhnung mithilfe der Betreuer
aus der Wohneinrichtung war nicht nur die Durchfithrung der Dialysebehandlung, in
der Regel ohne Begleitperson, méglich, sondern es konnte sogar eine Dialysefistel an-
gelegt werden, die zu jeder Behandlung mit zwei Nadeln punktiert wurde. Im zweiten
Fall entwickelte ein schwer mehrfach behinderter junger Mann eine Ateminsuffizienz.
Hier stellte sich die Frage, ob eine intermittierende Beatmungstherapie dazu geeig-
net wire, seine Lebensqualitit zu erhdhen. Es zeigte sich, dass die Durchfiihrung der
nichtinvasiven Beatmung nach der Gewdhnung unkompliziert durchzufithren war
und er durch die nichtliche Beatmung tagsiiber deutlich aufnahmefihiger war. Auch
die Intensivtherapie bei einer durch Botulinumtoxin induzierten Ateminsuffizienz
oder eine intensive onkologische Therapie sind von mit Behinderung nicht erfahre-
nen Arzten in ihrer Sinnhaftigkeit bezweifelt worden (Augustin 2007, 45; Mau 2007,
42f)). Zusammenfassend lisst sich festhalten, dass in der medizinischen Versorgung
von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung in den letzten Jahren viele
Wege neu gegangen wurden, die eine bessere Behandlung erméglichen. Ein weiterer
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Fortschritt ist auch fiir die Zukunft zu erwarten, erfordert aber eine individuelle Her-
angehensweise.

8 Eckpunkte einer guten medizinischen Versorgung

Die mangelnden fachlichen Kenntnisse der im Gesundheitswesen Tidtigen zu den
Besonderheiten der medizinischen Versorgung von Menschen mit schwerer und
mehrfacher Behinderung stellen eine besondere Hiirde auf dem Weg zu einer guten
Versorgung dar. Man sicht nur, was man kennt, demzufolge werden die Probleme
im Alltag hiufig nicht erkannt und somit keine angemessenen Losungen gesucht.
Im Studium kommt die Behandlung von Menschen mit einer Behinderung nur am
Rande vor, in der Fort- und Weiterbildung entwickeln sich erst jetzt Angebote: Die
Bundesarbeitsgemeinschaft von Arzten fiir Menschen mit einer geistigen oder mehr-
fachen Behinderung haben ein Curriculum fiir eine strukeurierte Fortbildung entwi-
ckelt, das auch eine Hospitation einschliefit. Eine Anerkennung der Behandlung von
Menschen mit einer geistigen oder mehrfachen Behinderung der Bundesirztekammer
als Schwerpunkt wiirde die Bedeutung steigern. Die Einrichtung eines Lehrstuhls, wie
in den Niederlanden, fiir Allgemeinmedizin fiir Menschen mit Behinderungen ist auf
absehbare Zeit fiir Deutschland nicht zu erwarten. Die Zentrale Ethikkommission der
Bundesirztekammer hat aktuell eine Stellungnahme zur gesundheitlichen Versorgung
im Licht der UN-Konvention verdffentlicht (Zeko 2010).

Eine aufdeckende irztliche Versorgung, die anhand eines Leitfadens die wesentli-
chen Krankheitsrisiken untersucht, scheint angesichts der Besonderheiten fiir Men-
schen mit schwerer und mehrfacher Behinderung eine sehr sinnvolle Maglichkeit
(Felchner 2002, 211). Beispielhaft wird der Bogen fiir die Erstuntersuchung und der
Anamneseleitfaden aus dem Gesundheitspass fiir Menschen mit schwerer und mehr-
facher Behinderung, der in Neuerkerode entwickelt wurde, abgebildet. Mit dem Leit-
faden wird auch der unerfahrene Untersucher auf die spezifischen Krankheitsrisiken
aufmerksam.
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Risikoprofil

O schwere [ schwerste geistige Behinderung

O kann ohne Hilfe essen [ gefiittert [ Verschlucken beim Essen/Sonde

O gehfihig [ mit Hilfe [0 Gehhilfe O Rollstuhl

O Harninkontinenz [ Obstipation

O kann sich sprachlich [ gestisch mitteilen [ teilt Bediirfnisse nicht mit

O keine Verhaltensauffilligkeiten [ nicht kooperativ [ ingstlich/abwehrend

O verminderte Schmerzwahrnehmung bzw. -duf8erung

Anamnese

(Frithférderung, Entwicklung, Schule, Operationen, sonstige med. Probleme)

Vorerkrankungen
O Refluxerkrankungen [ Aspirationspneumonie [0 Megacolon, Zustand nach Ileus

O Blasenentleerungsstérung [ Osteoporose [ Spastik

O Diabetes mellitus [ arterieller Hypertonus
O cerebraler Insule [ Fettstoffwechselstérung
O AVK 0O KHK 0O KHK, Herzinsuffizienz

Abb. 4a: Auszug aus dem Gesundheitspass fiir Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung
(Felchner 2002, 219f)

Bitte — falls zutreffend — die auffilligen Angaben bzw. Befunde ankreuzen
Erfragte Befunde Erhobene Befunde
O Appetit gemindert Gewichte siehe auch Tabelle
O Belastbarkeit abgenommen O Zunahme [0 Abnahme
O Mobilitit abgenommen O Ubergewicht O Untergewicht
O Sturzereignisse Haut und Bindegewebe
O Verschlucken gehiuft O Cyanose
(oder Husten beim Schlucken) O Naevus
O kaut nicht O Varicosis
O Erbrechen, Regurgitation O Druckstellen/Dekubitus
O nichd. Husten, nichtl. Weinen Augen
O Schlafstérungen O beeintrichtigtes Sehvermogen
O Obstipation, Stuhlginge/Woche: O Infektionen
O Durchfille O Hornhautverinderungen
O Zahl der Miktionen/24h: O Katarake
O Verhaltensauffilligkeiten O Bulbusdruck auffillig
Sozialanamnese O Nystagmus
O keine adiquate Beschiftigung/Arbeit Obren
O problematische Integration O Schwerhorigkeit
Ergingende Angaben O Cerumen obturans
O Medikamentenanamnese O Ortitis externa/media
O Impfschutz unvollstindig O Radikalhohle

© 2017 by ATHENA-Verlag, Oberhausen



Schwere und mehrfache Behinderung — Medizinische Aspekte

81

Mund

O Zihne/Zahnfleisch auffillig
Hals

O Struma

O vergroflerte Lymphknoten

O Stromungsgeriusch iiber Carotiden
Mammae

O pathologischer Befund

Lunge

O pathologischer Befund
Herz-Kreislauf (siche auch Tabelle)

Skelettsystem (Wirbelsiule, Becken)

O Fehlhaltung (z. B. Skoliose,
Beckenschiefstand)

O Schmerzen bei Untersuchung

O Bewegungseinschrinkungen

GliedmafSen

O Entziindungszeichen (Gelenke)

O Bewegungseinschrinkungen

O Fufldeformitit

O Schmerzen

Motorik und Nervensystem

O Blutdruck im Liegen O Gehfihigkeit
oder Stehen pathologisch O Stehfihigkeit
(s. Tabelle) O Lihmung

O Rhythmusstérungen O Spastik

O lageunabhingiges Herzgerdusch O Rigor

O Fuflpulse nicht tastbar O Tremor

O Atemnot bei Belastung (s. Tabelle) O Dyskinesien

Abdomen O Akathisie

O pathologischer Befund Psyche

Rektale Untersuchung O Auffilligkeiten
O beim Mann: Prostata auffillig
O Kotstein

O Tumor

Abb. 4b: Anamneseleitfaden als Auszug aus dem Gesundheitspass fiir Menschen mit schwerer und
mehrfacher Behinderung (Felchner 2002, 220)

Auch Kerr betont die Bedeutung einer den Menschen begleitenden Dokumentation,
die die Informationen zusammenfasst und Betreuern wie auch Behandlern die Erfas-
sung der oft komplexen Vorgeschichte erleichtert (Kerr 2003, 141). Wichtig ist, den-
noch einen vertraulichen Umgang mit diesen personlichen Daten zu gewihrleisten.
Unabhingig von der Organisation einzelner Arztbesuche, der Gesundheitssorge fiir
einzelne Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung scheint es erforderlich,
die Versorgungsstruktur besser an die Bediirfnisse anzupassen und neben einer qua-
lifizierten allgemeinirztlichen Versorgung spezielle Versorgungsangebote zu gestalten
(Lebenshilfe Rheinland-Pfalz 2004). Mit einer auf ihre Bediirfnisse abgestimmten
Strukeur lassen sich auch Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung gut
gemeindenah versorgen (Hayden 2005, 194; Prater/Zylstra 2006, 2175). Dazu gehort
auch, die stationdre Versorgung auf die Bediirfnisse des Personenkreises anzupassen,
wie dies die Vereinbarung zur pflegerischen Versorgung in Krankenhiusern beispiel-

haft umsetzt (Lebenshilfe Rheinland-Pfalz 2006).
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9 Ausblick

Zu einer umfassenden Verbesserung der gesundheitlichen Versorgung von Menschen
mit einer schweren und mehrfachen Behinderung gehért Forschung und die Entwick-
lung eines evidenzbasierten Vorgehens. Dies gestaltet sich bei kleinen Fallzahlen, einer
groflen Variabilitit der zugrunde liegenden Beeintrichtigungen, Begleiterkrankungen
und persdnlichen Verlaufsformen schwierig (Oliver 2002, 344), wird in Deutschland
aber besonders dadurch behindert, dass keine universitiren Strukturen vorhanden
sind, die Forschung beférdern kénnten. So stehen Forschungsarbeiten aus angelsich-
sischen und skandinavischen Lindern wie auch den Niederlanden nur wenige Arbei-
ten aus Deutschland gegeniiber. Es bleibt zu hoffen, dass die Aufmerksamkeit, die
seltenen Krankheiten aktuell zuteil wird, auch Forschung fiir Menschen mit schweren
und mehrfachen Behinderungen voranbringt.

Fiir Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung spielt die gesundheitliche
Versorgung hiufig eine zentrale Rolle in der Lebensgestaltung — nicht weil sie krank
wiren, sondern weil eine gute gesundheitliche Versorgung eine Grundvoraussetzung
fiir gesellschaftliche Teilhabe darstellt (Schmidt-Ohlemann 2009). In dieser Funktion
sollte sich die Medizin zukiinftig verstirkt verstehen und ihre Méglichkeiten unter
den Aspekten einer teilhabeorientierten Gesundheitsversorgung in die interprofessi-
onelle Zusammenarbeit einordnen. Hier werden in Zukunft gemeindenahe Versor-
gungsangebote von besonderer Bedeutung sein, die bisher darauf noch nicht angemes-
sen eingestellt sind, aber grundsitzlich die Maglichkeit einer guten Versorgung bieten
kénnen (Hayden 2005, 193f.; Prater/Zylstra 2006, 2175).

Literatur

van den Akker, M. et al. (2006): Cardiac diseases in people with intellectual disability. In:
Journal of intellectual disability research 50, 515-522.

Antilla, H. et al. (2008): Effectiveness of Physiotherapy and Conductive Education Inter-
ventions in Children with Cerebral Palsy. In: American Journal of Physical Medicine &
Rehabilitation 87, No. 6, 478-500.

Arvio, M. et al. (2003): Prevalence. Aetiology and comorbidity of severe and profound in-
tellectual disability in Finland. In: Journal of Intellectual disability research 47, 108-112.

Augustin, J. (2008): Schwere geistige Behinderung, eine Kasuistik. In: Medizin fiir Men-
schen mit geistiger und mehrfacher Behinderung, Jg. 5, 45—49.

Beange, H. et al. (1995): Medical disorders of adults with mental retardation: a population
study. In: American Journal of Mental retardation 99, 595-604.

Benedetti, E. et al. (1998): Kidney transplantation in recipients with mental retardation:
clinical results in a single-center experience. In: American Journal of Kidney diseases 31,
509-512.

Bleeksma, M. (2004): Mit geistiger Behinderung alt werden. 2. Aufl. Weinheim/Miinchen.

© 2017 by ATHENA-Verlag, Oberhausen



Schwere und mehrfache Behinderung — Medizinische Aspekte 83

Béhmer, C. J. et al. (2000): Gastroesophageal reflux disease in intellectually disabled indi-
viduals: How often, how serious, how manageable? In: American Journal Gastroenterol
95, 1868-1872.

Bohmer, C. J. et al. (2001): The prevalence of constipation in institutionalized people with
intellectual disability. In: Journal of Intellectual disability research 45, 212-218.

Brucker, K. P. (1998): Gesundheitliche Vorsorge fiir Menschen mit geistiger Behinderung.
In: Geistige Behinderung 37, H. 1, 66-74.

Budroni H./Mshler, R. (2007): Ich muss ins Krankenhaus ... und nun? Dokumentation
der qualitativen und quantitativen Befragung behinderter Menschen und Pflegepersonen
im Krankenhaus. Forum selbstbestimmter Assistenz behinderter Menschen ForseA e. V.
Berlin, 8-33.

Carvill, S. (2001): Sensory impairments, intellectual disability and psychiatry. In: Journal
of Intellectual disability research 45, 467—-483.

Chaney, R. H./Eyman, R. K. (2000): Patterns in Mortality Over 60 Years Among Persons
With Mental Retardation in a Residential Facility. In: Mental Retardation 38, 289-93.

Cooper, S.-A. (1999): The relationship between psychiatric and physical health in elder-
ly people with intellectual disability. In: Journal of Intellectual disability research 43,
54-60.

Councilman, D. L. (1999): Caring for adults with mental disabilities. In: Postgraduate me-
dicine 106, 181-190.

Dosen, A. et al. (2010): Praxisleitlinien und Prinzipien: Assessment, Diagnostik, Behand-
lung und Unterstiitczung fiir Menschen mit geistiger Behinderung und Problemverhal-
ten. Europiische Edition. Dt. Ubersetzung von Michael Seidel et al. Materialien der
DGSGB. Betlin.

Eyman, R. K. et al. (1990): The life expectancy of profoundly handicapped people with
mental retardation. In: New England Journal of Medicine 323, 584-589.

Felchner, A. (1999): Vorsorgeuntersuchungen bei Erwachsenen mit geistiger oder Mehr-
fachbehinderung. In: Z. Allg. Med. 75, 24-29.

Felchner, A. (2002): Spezielle Vorsorgeuntersuchungen fiir Menschen mit geistiger Behin-
derung. In: Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger Behinderung:
Eine behinderte Medizin?! Marburg, 204-221.

Ferrari, A./Cioni, G. (1998): Infantile Zerebralparese. Heidelberg.

Gaedt, C. (2002): Risiko Psychiatrie. Plidoyer fiir integrierte Fachdienste zur Betreuung
von Menschen mit geistiger Behinderung und zusitzlichen psychischen Stérungen. In:
Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger Behinderung: Eine behinder-
te Medizin?! Marburg, 174-200.

Gimbel, H. (2002): Die gastro-oesophageale Refluxkrankheit bei Menschen mit geistiger
Behinderung. In: Bundesvereinigung Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger Behinde-
rung: Eine behinderte Medizin?! Marburg, 81-89.

von Gontard, A. (1999): Genetische und biologische Faktoren. In: Neuhiuser, Gerhard/
Steinhausen, Hans-Christoph (Hrsg.): Geistige Behinderung. 2. iiberarb. Aufl. Stuttgart.

Grossman, S. A. et al. (2000): Caring for the patient with mental retardation in the emer-
gency department. In: Annals of emergency medicine 35, 69-76.

© 2017 by ATHENA-Verlag, Oberhausen



84 Jeanne Nicklas-Faust

Gunsett, R. P. (1989): Brief report: Indications for Medical screening prior to behavioral
programming for severely and profoundly mentally retarded clients. In: Journal of Au-
tism and developmental Disorders 19, 167-172.

Hayden, M. E et al. (2005): Health Status, Utilization Patterns, and Outcomes of Persons
With Intellectual Disabilities: Review of the Literature. In: Mental Retardation 43,
175-195.

Hirschberg, M. (2003): Die Klassifikationen von Behinderung der WHO. IMEW-Exper-
tise 1, Berlin.

van Hooren, R. H. et al. (2002): Autonomy and intellectual disability: the case of preventi-
on of obesity in Prader-Willi syndrome. In: Journal of intellectual disability research 46,
360-368.

Internationale Klassifikation der Funktionsfihigkeit, Behinderung und Gesundheit (2005).
Hrsg. v. Deutschen Institut fiir Medizinische Dokumentation und Information. Genf.

Jaffe, J. S. et al. (2002): Low prevalence of abnormal cervical cytology in institutionalized
population with intellectual disability. In: Journal of Intellectual disability research 46,
569-574.

Janicki, M. P. et al. (2002): Health characteristics and health services utilization in older
adults with intellectual disability living in community residences. In: Journal of Intellec-
tual disability research 46, 287-298.

Kerr, A. M. et al. (2003): Medical needs of people with intellectual disability require regu-
lar reassessment, and the provision of client- and carer-held reports. In: Journal of Intel-
lectual disability research 47, 134—147.

Jahnsen, R. (2007): The adult with cerebral palsy. In: Medizin fiir Menschen mit geistiger
oder mehrfacher Behinderung, Jg. 4, September, 6-11.

Jansen, D. et al. (2004): People with intellectual disability and their health problems. In:
Journal of Intellectual disability research 48, 93—102.

Lampe, R./Mitternachg, J. (2008): Mégliche neuroorthopidische Ursachen von Schmerzen
bei Jugendlichen und Erwachsenen mit schweren Cerebralparesen. In: Medizin fiir Men-
schen mit geistiger oder mehrfacher Behinderung, Jg. 5, September, 8-15.

Lebenshilfe Landesverband Rheinland Pfalz (2004): Gesundheitliche Versorgung und Be-
treuung von Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung. Mainz.

Lebenshilfe Landesverband Rheinland Pfalz (2007): Pflegerische Versorgung und Betreu-
ung von Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung im Krankenhaus. Mainz.

Lohiya, G.-S. et al. (1999): Eighteen fractures in a man with profound mental retardation.
In: Mental Retardation 37, 47-51.

Lukban, M. B. et al. (2008): Effectiveness of botulinum toxin A for upper and lower limb
spasticity in children with cerebral palsy: a summary of evidence. In: Journal of Neural
Transmission 116, 319-331.

Martin, P. (2007): Verschlechterung motorischer Funktionen im Jugend- und Erwachse-
nenalter bei Patienten mit Cerebralparesen und/oder geistiger Behinderung — Differenti-
aldiagnose. In: Medizin fiir Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinderung, Jg. 4,
September, 12-20.

Mau, V. (2008): Schwere Nebenwirkung im Zusammenhang mit Botulinumtoxintherapie
— respiratorische Globalinsuffizienz. In: Medizin fiir Menschen mit geistiger und mehrfa-

cher Behinderung, 5. Jg, 42-44.

© 2017 by ATHENA-Verlag, Oberhausen



Schwere und mehrfache Behinderung — Medizinische Aspekte 85

Mau, V./Veitt, R. (2009): Enterale Langzeiternihrung bei Menschen mit geistiger und
mehrfacher Behinderung. In: Medizin fiir Menschen mit geistiger und mehrfacher Be-
hinderung, Jg. 6, 8-17.

Mayville, S. B. et al. (2005): The relationship between depression and feeding disorder
symptoms among persons with severe and profound mental retardation. In: Journal of
Developmental and physical disabilities 17, 213-224.

McDermott, S. (1997): Do behavior changes herald physical illness in adults with mental
retardation? In: Community mental Health Journal 33, 85-97.

McGrath, P, J. et al. (1998): Behaviours caregivers use to determine pain in non-verbal,
cognitively impaired individuals. In: Developmental medicine and child neurology 40,
340.

Neuhduser, G./Steinhausen, H.-C. (Hrsg.) (1999): Geistige Behinderung. 2. iiberarb. Aufl.
Stuttgart.

Nordmark, E. (2007): Health promotion of adolescents with cerebral palsies — empirical
data. In: Medizin fiir Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinderung, Jg. 4, Sep-
tember, 21-23.

Oliver, M.N.I. et al. (2005): Factors influencing direct-care paraprofessionals decisions to
initiate mental health referrals for adults with mental retardation. In: Mental retardation
43, 83-91.

Orr, R. D. et al. (2000): Should children with severe cognitive impairment receive solid
organ transplantation? In: Journal of medical ethics 11, 219-229.

Patja, K. et al. (2001): Cause specific mortality of people with intellectual disability in a
population-based, 35 year follow-up study. In: Journal of Intellectual disability research
45, 30-40.

Pietsch, G. (2007): Kontrakturaufldsende und funktionsverbessernde Eingriffe bei Zereb-
ralparese im Erwachsenenalter. In: Medizin fiir Menschen mit geistiger oder mehrfacher
Behinderung, Jg. 4., September, 47-55.

Placzek, R. (2009): Botulinumtoxin A bei Kindern mit infantiler Zerebralparese. In: Or-
thopide, DOI 10.1007/s00132-009-1534-3.

Prater, C. D./Zylstra, R. G. (2006): Medical Care of Adults with Mental Retardation. In:
American Family Physican 73, 2175-2183.

Reid, A. H. (1984): The natural history of behavioural symptoms among severely and pro-
foundly mentally retarded patients. In: British Journal of Psychiatry 145, 289-293.

Rojahn, J. et al. (2004): Relationships Between Psychiatric Conditions and Behavior Prob-
lems Among Adults With Mental Retardation. In: American Journal on Mental Retarda-
tion 109, 21-33.

Sakzewski, L. et al. (2009): Systematic review and meta-analysis of therapeutic manage-
ment of upper-limb dysfunction in children with congenital hemiplegia. In: Pediatrics
123, 1111-1122.

Sander, A. (1978): Neue Ansitze fiir die Klassifikation Behinderter. Bericht iiber ein Exper-
tentreffen im Centre for educational research and Innovation der OECD. In: Zeitschrift
fur Heilpadagogik 29, 12, 766-768.

Sarimski, K. (2001): Kinder und Jugendliche mit geistiger Behinderung. Géttingen.

Schlack, H. G. (2000): Sozialpidiatrie. 2. Aufl. Miinchen.

© 2017 by ATHENA-Verlag, Oberhausen



86 Jeanne Nicklas-Faust

Schlosser, A. (2002): Obstipation und Megacolon — eventuell lebensbedrohliche Krank-
heitsbilder. In: Eine behinderte Medizin?! Marburg, 90-96.

Schmidt-Ohlemann, M. (2009): Dezentralisierung und Entwicklung komplementirer
Hilfen im Sozialraum, Positionspapier im Rahmen des Projektes: Umstrukturierung
der Behindertenhilfe kreuznacher diakonie im Sinne der Umwandlung von Grof3- und
Komplexeinrichtungen. Bad Kreuznach.

Siebold, D./Rickensdorf, S. (2009): Praxis der Kinder-Reha. Spezial Themenheft der praxis
ergotherapie, 1/2009, 4-10.

Sherrard, J. et al. (2004): Prevention of unintentional injury to people with intellectual
disability: a review of evidence. In: Journal of intellectual disability research 48, 639—
645.

Strauss, D./Shavelle, R. (1998): Mortality in Persons With Developmental Disabilities
After Transfer Into Community Care. In: American Journal on Mental Retardation 102,
569-581.

Tracy, J. M./Wallace, R. (2001): Presentations of physical illness in people with develop-
mental disability: the example of gastro-oesephageal reflux. In: Medical Journal of Aus-
tralia 175, 109-111.

Tyler, C. V. et al. (2000): Screening for osteoporosis in community-dwelling adults with
mental retardation. In: Mental Retardation 38, 316-321.

Tyrer, E. et al. (2007): Mortality in adults with moderate to profound intellectual disability:
a population-based study. In: Journal of intellectual disability research 51, 520-527.

Tyrer, E/McGrother, C. (2009): Cause specific mortality and death certificate reporting in
adults with moderate to profound intellectual disability. In: Journal of intellectual disabi-
lity research 53, 898-904.

Voss, T. (2009): Somatisch krank in der Psychiatrie, Vortrag bei Gesundheit fiirs Leben
Fachtagung der Lebenshilfe Bundesvereinigung und der BAG Arzte fiir Menschen mit
geistiger und mehrfacher Behinderung. URL: http://www.gesundheitfuersleben.de/wGe-
sundheitstagung/downloads/Beitrag-Dr.-Voss.pdf [1.3.2010].

Wissel, J. (2007): Einsatzmdglichkeiten von Botulinumtoxin bei Zerebralparese. In: Medi-
zin fiir Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinderung, Jg. 4, September, 42-46.
Wolk, R./Schnepp, W. (1997): Zur Problematik der Pflege von geistig behinderten erwach-

senen Menschen im Allgemeinkrankenhaus. In: Pflege 10, 312-318.

Zentrale Ethikkommission bei der Bundesirztekammer (2010): Die neue UN-Konvention
fur die Rechte von Menschen mit Behinderung als Herausforderung fiir das drztliche
Handeln und das Gesundheitswesen. In: Deutsches Arzteblatt, Jg. 107, H. 7, A297—
300.

© 2017 by ATHENA-Verlag, Oberhausen



	Cover-Bd-1.pdf
	G-Bd-1.pdf
	Bd-1_.pdf




