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Vorwort

Diese Materialsammlung ist aus der klinischen Praxis im
Rahmen der stationaren Behandlung von Erwachsenen
mit intellektuellen Entwicklungsstérungen (Synonym
fiir: geistige Behinderung, kognitive Beeintrachtigung,
Intelligenzminderung, Lernst6rung, Lernschwierigkeit)
und psychischen bzw. somatischen Krankheitsbildern
entstanden. Es ist Produkt einer langjahrigen Auseinan-
dersetzung mit den speziellen Bediirfnissen der genann-
ten Patientengruppe und einer leitliniengerechten me-
dizinischen Versorgung. Medizinische Untersuchungen
und Behandlungen stoflen in der Praxis immer wieder
an ihre Grenzen. Menschen mit Lernschwierigkeiten
fallt es oft schwer, die verwendeten Aufklarungsmateri-
alien zu verstehen und die Notwendigkeit von Untersu-
chungen einzuschitzen. Die hohe Irritabilitat durch den
mit dem Arztbesuch verbundenen Ortswechsel und
schlechte Vorerfahrungen verstarken die Problematik
weiter. Dies [6st Angste und Misstrauen aus, erschwert
die Behandlung und nimmt umfassende personelle und
zeitliche Ressourcen in Anspruch.

Das zentrale Anliegen dieses Buchprojekts ist die
Verbesserung der medizinischen Aufklarung und In-
formation von Menschen mit kognitiver Beeintrachti-
gung. Es soll helfen, die Angste der Patient*innen zu
mindern, die eigene Entscheidungsfihigkeit zu for-
dern und die eigene Willensbildung zu verbessern, da-
mit die Nutzer*innen die Untersuchungen und Be-
handlungen bekommen, die zur Aufrechterhaltung
ihrer Gesundheit notwendig sind.

Im ersten Teil des Buches werden hiufig beobachte-
te Schwierigkeiten und Grenzen in der Behandlung von
Menschen mit intellektueller Entwicklungsstorung auf-
gezeigt und hilfreiche Hinweise und Tipps aus der Pra-
xis gegeben, um diese Schwierigkeiten zu tiberwinden.
Dieser Teil stellt dar, wie der betroffene Personenkreis
medizinisch begleitet und aufgekldrt werden kann, um
eine moglichst hohe Entscheidungskompetenz zu ge-

wahrleisten und eine bestmdégliche Behandlung zu er-
zielen. In einem zweiten Teil erldutern die Nutzer*innen
und Anbieter*innen von Gesundheitsleitungen aus un-
terschiedlichsten Perspektiven die gegenwartige medi-
zinische Versorgungslage und die dabei auftretenden
Herausforderungen. Der Hauptteil des Buches enthalt
zahlreiche Aufklarungsbogen in Leichter Sprache.
Diese thematisieren den Krankenhausaufenthalt, kor-
perliche und psychologische Untersuchungen, haufige
psychiatrische bzw. somatische Krankheiten, Therapie-
moglichkeiten und allgemeine gesundheitsforderliche
Informationen. Die Aufklarungsbogen sind von der
Zielgruppe in Bezug auf Leichte Sprache und Verstand-
lichkeit gepriift worden und durch Piktogramme veran-
schaulicht. Als Leitfaden fiir Leichte Sprache dienten
die Regeln von Inclusion Europe.

Das Buch wendet sich an Personen mit Lernschwie-
rigkeiten, damit sie sich tiber ihre Gesundheitsbelan-
ge informieren konnen. Den Anbieter*innen von
Gesundheitsdiensten, also Arzt*innen, Psycholog*-
innen, Therapeut*innen und Gesundheits- und
Krankenpfleger*innen, die Menschen mit Entwick-
lungsstorungen ambulant oder stationdr behandeln,
soll die Informationsvermittlung erleichtert werden. Es
wendet sich an die Familien und Einrichtungen der Be-
hindertenhilfe, damit diese Bezugspersonen gegebe-
nenfalls erforderliche medizinische Behandlungen gut
vorbereiten und begleiten konnen. Die hier vorliegen-
den Bogen ersetzen nicht die medizinische Aufklarung
von Patient*innen und Ihren Betreuer*innen tiber me-
dizinische Mafdnahmen und deren Risiken, die detail-
liert in den gesetzlich vorgeschriebenen Aufklarungs-
dokumenten beschrieben werden.

Eine gendergerechte Sprache war im Rahmen die-
ser Publikation nur schwer mit Leichter Sprache in Ein-
klang zu bringen. Wir haben lange tiberlegt, wie wir
diesem Umstand gerecht werden konnen und uns nun
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Vorwort

entschieden, die Personen und Berufsbezeichnungen
auf den Aufklarungsbogen abwechselnd in der ménn-
lichen bzw. weiblichen Form zu benennen. Wihrend
also auf dem einen Bogen von der ,,Chirurgin® und der
»Kranken-Schwester® die Rede ist, ist es im Folgenden
der ,,Gynikologe“ und der ,,Kranken-Pfleger*.

Wir wiinschen Ihnen, dass das vorliegende Buch Th-
nen den Lebensalltag erleichtert und die Rechte und

medizinische Versorgung von Menschen mit Behinde-
rungen stirkt und verbessert.

Wir freuen uns tiber Riickmeldungen und Erfahrungs-
berichte zur Arbeit mit dieser Materialsammlung!

Tanja Sappok, Reinhard Burtscher und Anja Grimmer
Berlin im Februar 2020
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Besonderheiten in der Diagnostik und
Behandlung von Menschen mit intellektuellen

Entwicklungsstorungen

Tanja Sappok, Reinhard Burtscher und Anja Grimmer

Menschen mit intellektueller Entwicklungsstorung
werden hiufiger krank als die Allgemeinbevolke-
rung. Neben psychischen Erkrankungen treten kor-
perliche Erkrankungen vermehrt auf, z. B. Epilepsien,
Skoliosen, Zerebralparesen, gastrointestinale und me-
tabolische Stérungen wie Obstipation, Ubergewicht
oder Hyperlipiddmie (Cooper, Smiley, Morrison, Wil-
liamson & Allan, 2007; Robertson, Hatton, Emer-
son & Baines, 2015; Tyler, Schramm, Karafa, Tang &
Jain, 2010; Traci, Seekins, Szali-Petree & Ravesloot,
2002; Franke, Heinrich, Adam, Siinkel, Diefen-
bacher & Sappok, 2018). Mit den kdrperlichen Krank-
heiten sind haufig chronische Schmerzen verbunden,
die oft nur unzureichend erkannt und behandelt
werden (Walsh, Morrison & McGuire, 2011; Engel &
Kartin, 2006; Martin, 2017). Aufgrund der damit ver-
bundenen Beeintrichtigung der Lebensqualitét ist
eine umfassende Schmerzdiagnostik unabdingbar
(Carr & Owen-Deschryver, 2007; Walsh et al., 2011;
Walter-Frankel, 2018). Der Gesundheitszustand ist
also insgesamt schlechter und der Zugang zur medi-
zinischen Grundversorgung erschwert (Haverkamp,
Scandline & Roth, 2004; Cooper, Melville & Morri-
son, 2004).

1.1 Besondere Bedingungen

Entsprechend der UN-Behindertenkonvention haben
Menschen mit Behinderungen ein Recht auf ein
Hochstmaf$ an Gesundheit und sollten aktiv in den
Behandlungsprozess mit einbezogen werden (United
Nations, 2006). Dies ist jedoch aufgrund ungiinsti-
ger Ausgangs- und Rahmenbedingungen hiufig er-
schwert:
+ Die Anamnese- und Befunderhebung ist durch die
reduzierten kognitiven und kommunikativen Fahig-

keiten haufig beeintrachtigt. Das betrifft nicht nur
den eigentlichen Bericht iiber die Beschwerden und
den Verlauf an sich. Hiufig werden auch Fehlinfor-
mationen durch die hohe Suggestibilitdt oder aus
dem Bediirfnis heraus, dem Fragenden eine er-
wiinschte Antwort zu liefern, gegeben.

Die medizinische Krankengeschichte ist oft unvoll-
standig.

Standardisierte Untersuchungsinstrumente z. B. zur
Demenz- oder Autismusdiagnostik konnen haufig
nicht eingesetzt und miissen spezifisch angepasst
werden.

Krankheitsbilder und mit der Behinderung verbun-
dene Einschriankungen konnen sich tiberlagern und
sind zum Teil nur schwer zu differenzieren.
Krankheitsbilder und -verldufe weichen oftmals von
denen der Menschen ohne Behinderung ab.
Beschwerden konnen aufgrund der reduzierten Aus-
drucksmoglichkeit nicht mitgeteilt werden, was zum
sogenannten ,underreporting” fithrt.

Alle denkbaren korperlichen Erkrankungen konnen
sichim Gewand einer psychischen Storung oder Ver-
haltensauftilligkeit prasentieren.

Auffallige Verhaltensmuster werden unter Umstén-
den als zur geistigen Behinderung gehérend erach-
tet. Dieses von Reiss 1983 beschriebene Phinomen
heifdt ,,diagnostic overshadowing® (Reiss & Szyszko,
1983).

Durch die oft eingeschrankten sozialen Fahigkeiten
prisentieren sich psychiatrische Symptome ggf. an-
ders als tiblich. Das wird auch als ,psychosocial
masking” bezeichnet.

Einstromende Reize konnen unter Umstanden nicht
in einen sinnvollen Zusammenhang gebracht wer-
den: ,,cognitive disintegration®.

Die Introspektions- und Reflexionsfiahigkeiten sind
reduziert.
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+ Korperliche Erkrankungen wie z. B. Spastiken, Sko-
liosen, Osteoporose oder Epilepsie beeintrachtigen
den Einsatz gangiger Coping-Strategien.

 Verschiedene hiufige Krankheitsbilder wie z.B. Au-
tismus oder Syndrom-assoziierte psychische und
korperliche Besonderheiten sind nicht regelhafter
Bestandteil in der arztlichen, pflegerischen oder the-
rapeutischen Ausbildung und werden unter Um-
standen nicht erkannt.

Erschwerend kommt hinzu, dass die sozialen Ressour-
cen und Belastungen vielfach anders sind, da die Be-
ziehungen meist gepriagt sind von professionellem

Personal und fremdbestimmten Strukturen sowie In-

stitutionen. Auch sozio6konomische Faktoren spielen

eine wichtige Rolle (Richter & Hurrelmann, 2016).

Diese besonderen Bedingungen erfordern eine kom-

plexe, spezialisierte, fachkompetente Beurteilung und

Behandlung. Diagnostische Wege und therapeuti-

sches Handeln in der gesundheitlichen Versorgung

von Menschen mit komplexen Mehrfachbehinderun-
gen miissen in vielen Punkten auf die besonderen Be-
darfslagen angepasst werden:

+ Die Zugangswege sollten barrierefrei gestaltet sein.

+ Die im Gesundheitssystem Tatigen brauchen eine
besondere Ausbildung, z.B. in Hinblick auf geneti-
sche Syndrome oder seltene Krankheitsbilder.

+ Der Behandlungsprozess muss interdisziplinar ge-
staltet werden.

+ Die sorgfiltige Anamnese sowie die psychische wie
korperliche Befunderhebung sind zentral.

+ Der Umgang und die Kommunikation miissen dem
Grad der intellektuellen und sozioemotionalen Ent-
wicklung angepasst werden.

+ Dabeisollten die zentralen Bezugspersonen aus den
verschiedenen Lebensbereichen Wohnen, Arbeit,
Freizeit und Familie einbezogen werden. Sie konnen
nicht nur wichtige Informationen liefern, sondern
auch quasi als ,Ubersetzer*innen® dienen und die
besonderen Ausdrucksweisen der Patient*innen er-
klaren.

1.2 Untersuchungsinstrumente
und Leitlinien

Korperliche und psychische Erkrankungen werden
nach denselben Grundsitzen behandelt wie bei Men-
schen ohne Behinderung. Bei der arztlichen Vorstel-
lung ist das bio-psycho-soziale Krankheitsmodell die
Grundlage. Basierend auf dem emotionalen und kog-
nitiven Entwicklungsstand werden gezeigte Verhal-
tensweisen versteh- und international gebrauchliche

Diagnosesysteme anwendbar (Gardner, Dosen & Grif-
fiths, 2006; NICE Guideline, 2015 und 2016; Héfdler,
2014; Canadian Consensus Guidelines, 2018; Sap-
pok & Diefenbacher, 2017; Sappok, Diefenbach & Win-
terholler, 2019). Die emotionale Entwicklungsdiagnos-
tik gibt Einblicke in das innere Erleben und die
Mentalisierungsfihigkeiten der Patient*innen (Sap-
pok & Zepperitz, 2018). Mit Hilfe einer Verhaltensana-
lyse konnen gezeigte Verhaltensweisen systematisch
erfasst und ausgewertet werden (Bienstein & Werner,
2018; Sappok & Feuerherd, 2018). Standardisierte, spe-
zifisch fiir Menschen mit intellektueller Entwicklungs-
storung entwickelte oder angepasste Untersuchungsin-
strumente ermoglichen eine fachgerechte Abklarung
einzelner Krankheitsbilder, z. B. mit Hilfe des Diagnos-
tischen Beobachtungsbogens fiir Autismus-Spektrum-
Storungen - Revidiert (DIBAS-R) (Sappok et al., 2015)
fiir Autismus oder mit Hilfe der Skala der emotionalen
Entwicklung - Diagnostik (SEED) (Sappok, Zepperitz,
Barrett & DoSen, 2018) fiir die emotionale Ent-
wicklungsdiagnostik. Komplexe Storungsbilder, z.B.
Schmerzen, Autismus oder Demenzen sollten interdis-
ziplindr im Rahmen von Fallkonferenzen abgeklart und
die medizinische und psychosoziale Behandlung koor-
diniert werden (Bergmann, Diefenbacher, Heinrich,
Riedel & Sappok, 2016; Walter-Fréinkel, 2018; Kruse,
Miiller & Sappok, 2019).

Spezifische Aspekte fiir die Behandlung psychi-
scher Erkrankungen sind in verschiedenen Leitlinien
beschrieben, z.B. in den NICE Guidelines 54 und 11
(NICE Guideline, 2015 und 2016), den S2k-AWMF-
Leitlinien (HafRler, 2014), den kanadischen Leitlinien
(Canadian Consensus Guidelines, 2018) oder den Pra-
xisleitlinien der Sektion “Psychiatry of Intellectual
Disability” der World Psychiatry Association (WPA;
Gardner et al. 2006; deutsche Version vgl. Seidel,
2012). Im deutschen Sprachraum gibt es fiir psychische
Krankheitsbilder und den emotionalen Entwicklungs-
ansatz spezifische Fachliteratur (Sappok, 2018; Schan-
ze, 2013; Sappok & Zepperitz, 2019).

Gemeinsam mit den Patient*innen und dem Helfer-
system wird ein bedarfsgerechter, zielorientierter Ge-
samtbehandlungsplan erarbeitet, der die unterschied-
lichen Stérungsebenen (bio-psycho-sozial) einbezieht
und sich am kognitiven und emotionalen Entwick-
lungsstand der Patient*in orientiert. Dabei werden die
Patient*innen als kompetente, in ihre Umgebung eng
verflochtene Personen betrachtet. Das medizinische
Konzept ist gepriagt von einem ganzheitlichen und in-
dividuellen Ansatz, der die Menschen in ihren jeweili-
gen Lebensbeziigen sieht. Besonderheiten bei der
Pharmakotherapie wie die erhohte Nebenwirkungsra-
te sind zu beachten. Bei den Entscheidungen zu Fragen
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der Pflege, Physiotherapie, Ergotherapie, Logopadie
und Ausstattung mit orthopadischen und Reha-Hilfs-
mitteln sind die Lebensbedingungen und individuellen
Bedarfe zu beriicksichtigen. Nicht-medikamentose
Therapiemdglichkeiten sollten ausgeschopft bzw. er-
ginzend zur psychopharmakologischen Behandlung
angewandt werden. Psychotherapeutische Ansétze wie
z.B. die Dialektisch Behaviorale Therapie (DBToP)
oder Tokenkonzepte konnen - an die Lerngeschwindig-
keit angepasst - angewandt werden (Barrett, 2018; Sap-
pok & Feuerherd, 2018). Bei Menschen mit schwerer
intellektueller Beeintrichtigung sind padagogische und
entwicklungsbasierte Methoden vielversprechend
(Sappok & Zepperitz, 2018; Sappok, 2018).

1.3 Ziele der Materialsammlung

Diese Materialsammlung verfolgt das Ziel, die medizi-
nische Behandlung und Beratung von Menschen mit
intellektuellen Entwicklungsstorungen zu verbessern,
indem die Betroffenen in einer Form aufgeklart und be-
gleitet werden, die ihren individuellen Bedirfnissen
und Ressourcen entspricht. Je schwerer der Grad der
kognitiven Beeintrachtigung, desto schwieriger gestal-
tet sich die Planung und Durchfiihrung von notwendi-
gen drztlichen (Routine-)Mafinahmen, wie z.B. einer
Blutabnahme oder einer Rontgenuntersuchung. Auf-
klarungen tiber Medikamente sind meist sehr uniiber-
sichtlich gestaltet und entsprechen nicht den Bediirf-
nissen der Nutzer*innen, sodass die Informationen nur
schwer vermittelbar sind und damit die Entscheidungs-
grundlage fiir oder gegen eine bestimmte Behandlung
fehlt. Diesem Bedarf mochten wir mit der hier vorlie-
genden Sammlung von Aufklarungsbogen in Leichter
Sprache entsprechen. Die Materialien konnen als Infor-
mationsquelle schon vor dem Besuch bei der Arzt*in
oder Therapeut*in genutzt werden, aber auch in arztli-
chen Visiten und Therapieeinheiten als gemeinsame
Gesprachsgrundlage zum Einsatz kommen. Sie sollten
NICHT einfach der Nutzer*in oder der Betreuer*in in
die Hand gedriickt werden. Sie ersetzen NICHT recht-
lich bindende Aufklarungs- oder Einverstandnisbogen
fiir bestimmte Behandlungen. Diese Sammlung kann
die Kommunikation tiber bestimmte Themen erleich-
tern, die hiufig angstbesetzt sind. Sie konnen eine In-
spirationsquelle fiir medizinisches, therapeutisches
und padagogisches Fachpersonal sein, um besser und
professioneller mit Menschen mit Lernschwierigkeiten
tiber Thre gesundheitlichen Belange ins Gespréich zu
kommen. Umgekehrt konnen sich Personen mit Behin-
derungen mit Hilfe der Materialien auch tiber verschie-
dene Gesundheitsthemen selbst informieren. Die fol-

1.3 Ziele der Materialsammlung

genden Kapitel iiber die Herausforderungen einer
gelungenen medizinischen Behandlung aus der Pers-
pektive der unterschiedlichen Akteure im Gesundheits-
weisen, insbesondere aber auch der Nutzer*innen
selbst, sollen Einblicke in die verschiedenen Sichtwei-
sen und Bedarfe geben.

Praxishinweise fiir die gelungene
Arzt-Patienten-Kommunikation
(Sappok, Diefenbacher & Winterholler, 2019)

« Verwenden Sie kurze Satze ohne Nebensatze.

- Verwenden Sie von der Patient*in gebrauchte
Worte bzw. Formulierungen.

- Beziehen Sie die Bezugspersonen als
,Ubersetzer*in“ein.

« Vermeiden Sie Fremdworte, Metaphern, Ironie und
Verneinungen (sagen Sie z.B. ,leise sprechen” an-
stelle von ,nicht schreien®).

- Prifen Sie nach, ob Sie verstanden wurden, indem
Sie die Patient*in bitten, das Gesagte in eigenen
Worten zu wiederholen.

« Arbeiten Sie mit Bildern oder Gegenstanden zur
Veranschaulichung.

« Machen Sie vor, wie Sie die Patient*in untersuchen.

« Beziehen Sie die Patient*in mit ein (z.B. Kuschel-
tier verarzten, selbst abhoren).

» Lassen Sie Untersuchungen vorab durch Bezugs-
personen vorbereiten und eindben, z.B. Blutent-
nahmen, Blutdruckmessungen oder EKG- bzw.
EEG-Abteilungen, indem diese im gewohnten Le-
bensumfeld die Patient*in mit den daflr nétigen
Materialien oder Ablaufen vertraut machen.
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