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TAGUNGSBERICHT

Medizin fiir Menschen mit Behinderung:

WIE GUT FUNKTIONIERT

DIE VERSORGUNG?

Von Martin Haug, Heilpddagoge

Leitprinzipien in der medizinischen Versorgung von Men-

schen mit einer Behinderung sind ihr Selbstbestimmungsrecht sowie ihre

Teilhabe am allgemeinen Standard medizinischer Versorgung in der

Schweiz. Wie gut aber funktioniert die medizinische Versorgung behinder-

ter Menschen in der Schweiz, wenn diese in der Ausbildung von medizini-

schem Fachpersonal, in Forschung und Lehre kaum eine Rolle spielt?

rauchen behinderte Menschen mehr

Medizin als nichtbehinderte Men-
schen, und welche besonderen Aufga-
ben hat die Medizin ihnen und ihren
Angehorigen gegenuliber?

Sind die Grenzen zwischen Behin-
dertsein und Kranksein klar oder sind sie
fliessend?

Ist ein Mensch mit geistiger Behinde-
rung oder ein Dialysepatient krank oder
behindert?

Wie sieht der Alltag der medizi-
nischen Versorgung behinderter Men-
schen im Rahmen unseres Gesundheits-
wesen, also in der Praxis von Arztin-
nen/Arzten, im Akutspital, in stationa-
ren Einrichtungen, aus?

e Wie berdt die Gynakologin eine jun-
ge Frau mit einer geistigen Behinde-
rung und ihren Lebenspartner zum
Thema Kinderwunsch?

e Wie erklart der Radiologe einem blin-
den Patienten seine Rontgenbilder?

e Wie kommuniziert eine Psychothera-
peutin mit einer gehdrlosen Patien-
tin?

e Wie erklart der verantwortliche Spi-
talarzt einem schwer cerebral ge-
l&hmten, normal intelligenten Patien-
ten, der verbal nicht kommunizieren
kann, das Ziel einer Untersuchung
und erreicht dessen informierte Zu-
stimmung?

Mit solchen Fragen beschaftigten
sich kurzlich 70 Fachpersonen aus
Medizin, Pflege, Heil- und Sozial-
padagogik im Rahmen einer von Dia-
log Ethik, Interdisziplindres Institut
fur Ethik im Gesundheitswesen, Ce-
rebral, Schweizerische Stiftung fir
das cerebral geldhmte Kind, und der
Schweizerischen Vereinigung zuguns-
ten cerebral Gelahmter organisierten
Tagung in Zurich.
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Im Eréffnungsreferat umschrieb Mar-
tin Haug, Heilpddagoge, die politischen
und ethischen Rahmenbedingungen, in

v

Versorgung: Wie sieht der Alltag der medizinischen Versorgung behinderter Menschen aus?

denen medizinische Versorgung behin-
derter Menschen in der Schweiz stattzu-
finden hat. In der Schweiz leben rund
700000 Menschen mit einer Behinde-
rung, zu deren Lebenssituation sich auf-
grund der schlechten Datenlage wenig
sagen lasst. Juristisch sind behinderte
Menschen seit dem 1. Januar 2000
durch Artikel 8, Absatz 2 der Schweize-
rischen Bundesverfassung vor Diskrimi-
nierungen geschutzt.

Und auch das Menschenbild veran-
dert sich:




~ g,

Leitprinzip: In der Behandlung alter, auch behinderter Patienten und Patientinnen, miissen das
Selbstbestimmungsrecht und die Eigenverantwortung stehen.

Es gilt, Abschied zu nehmen vom in
der Heilpadagogik traditionsreichen me-
dizinischen Modell, das Adressaten so-
zialer  Dienstleistungen als  krank,
schwach, beschadigt, ohnméchtig, hil-
fe- und behandlungsbedtirftig bezeich-
net, und indem, in Analogie zum Arzt-
Patientinnen-Verhaltnis, den professio-
nellen Helferlnnen uneingeschrankte Ex-
pertinnenmacht zugeschrieben wird.

Es gilt sich hinzuwenden zum Stér-
ken-Modell, das die Erschliessung indivi-
dueller und sozialer Starken zum Zent-
rum der professionellen Hilfe macht.
Menschen wachsen nicht durch Kon-
zentration auf ihre Probleme. Sie ent-
wickeln Selbstwertgefiihl, Gesundheit
und Widerstandskraft durch die Wiirdi-
gung und Nutzung ihrer Ressourcen, ih-
rer Talente, Fdhigkeiten, Kapazitaten,
Fertigkeiten, Sehnstichte.

Prof. Dr. Christian Kind, Chefarzt Padia-
trie am Ostschweizer Kinderspital, wies
in seinem Referat auf die neue Klassifi-
kation ICF der Weltgesundheitsorgani-
sation hin, in welcher korperliche Funk-

tionen und Strukturen (und deren Be-
eintrachtigung  oder  Schadigung),
menschliche Aktivitaten (und deren Be-
grenzungen) und gesellschaftliche Teil-
habe (und deren Einschrankungen) als
miteinander in Wechselwirkung gese-
hen werden. Dieses Wechselspiel wird
bestimmend beeinflusst durch vorlie-
gende Krankheiten oder andere Ge-
sundheitsstérungen  einerseits, sowie
durch hindernde oder férdernde Um-
weltfaktoren und personliche Eigen-
schaften der Betroffenen andererseits.
Der Verwirklichung einer solchermassen
den Bedurfnissen von Menschen mit Be-
hinderung angepassten Medizin stehen
allerdings viele Hindernisse im Weg. Ne-
ben einem erhohten Ressourcenbedarf
und der Notwendigkeit vermehrter in-
terdisziplindrer Zusammenarbeit besteht
vor allem ein erheblicher Ausbildungs-
bedarf: Es fehlen sowohl Grundkennt-
nisse bei den in der Primarversorgung
tatigen Arztinnen/Arzten, wie auch ei-
gentliche  Spezialistinnen/Spezialisten
far die komplexen gesundheitlichen
Probleme von Menschen mit schweren
oder mehrfachen Behinderungen.

Prof. Dr. Wulf Réssler, Vorsteher des me-
dizinischen Direktoriums der Psychiatri-
schen Universitatsklinik Zirich, fahrte
aus, dass es der Schulmedizin zwar ge-
lungen ist, die Lebenserwartung der
Menschen dramatisch zu verlangern -
allerdings um den Preis eines nahezu
ebenso grossen Zuwachses an behinder-
ten und chronisch kranken Menschen.
Die Medizin verdrangt ihren Anteil an
der «Produktion» von Behinderung, was

Konkrete Handlungsvorschliage

e Ausbildungsmodule zum Thema «Behinderung» fiir medizinisches Fach-
personal

» Spezialisierung von Arztinnen/Arzten aller Disziplinen im Rahmen der
Grundausbildung und von Weiterbildungen im Hinblick auf die medizinische
Versorgung behinderter Menschen

e Einrichtung eines Lehrstuhls fur Medizin fir Menschen mit Behinderung

e Entwicklung eines Weiterbildungscurriculums, um sich zur/zum
Facharztin/Facharzt fir Medizin fir Menschen mit Behinderung auszubilden

e Praktikas fur Medizinstudentinnen/Medizinstudenten in Institutionen der
Behindertenhilfe

e Ausbildungsnachweis flr Gesprachsfihrung

Interdisziplinare Weiterbildungen zu medizinischen Fragestellungen im

Zusammenhang mit komplexen gesundheitlichen Problemen von Menschen

mit schweren und mehrfachen Behinderungen.

o Aufbau von Kompetenzzentren in Spitdlern zur raschen und kompetenten
medizinischen Versorgung behinderter Menschen durch spezialisiertes
medizinisches Fachpersonal

e Ausbau der internationalen Zusammenarbeit zu Fragen der Medizin

fir Menschen mit Behinderung

Verbesserung der interdisziplindren Zusammenarbeit zwischen

medizinischen, pflegerischen, psychologischen, padagogischen und sozialen

Diensten
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sich an dem geringen Interesse der Me-
dizin an der Rehabilitation chronisch
kranker und behinderter Menschen in
Lehre, Forschung und Ausbildung er-
kennen lasst. Wer diese Menschen ver-
stehen will, muss wissen, dass Behinde-
rung ein komplexes biopsychosoziales
Phanomen ist, das nicht losgeldst von
gesellschaftlichen Rahmenbedingungen
betrachtet werden darf — eine fiir Medi-
zinerlnnen ungewohnte Betrachtungs-
weise. Neben der langfristig gestorten
Korperfunktion, ist es vor allem das Aus-
mass der (gestorten) Aktivitdten des tag-
lichen Lebens und der (reduzierte) Einbe-
zug in verschiedene Lebensbereiche, der
Behinderung ausmacht. Die Betreuung
und Behandlung behinderter Menschen
vollzieht sich in einem sozialen Kontext,
wo es insbesondere die Interaktionen
zwischen der Krankheit, der Personlich-
keit des Betroffenen und der Umwelt zu
berticksichtigen gilt. Das Ausmass einer
Behinderung konstituiert sich damit in
einem sozialen Raum, der Medizin zu ei-
ner sozialen Medizin werden lasst.

Dr. Suzanne Schriber, freiberuflich tétig
im Bereich Beratung, Schulung und be-
troffen von einem angeborenen Quer-
schnittldhmungssyndrom, — stellte  fest,
dass die Auflésung der Widersprtichlich-
keiten, Dilemmata und Ambivalenzen
moderner Arztin/Arzt-behinderte/r Pati-
entin-Beziehung nur durch konkrete
Veranderungen auf verschiedensten
Ebenen aufgeldst werden.

Als Leitprinzipien in der Behandlung
aller, eben auch behinderter Patientin-
nen und Patienten, mussen das Selbst-
bestimmungsrecht und die Eigenverant-
wortung stehen. Behinderte Menschen
sollen am allgemeinen Standard medizi-
nischer Versorgung in der Schweiz teil-
haben, also weder unter- noch tberver-
sorgt, noch zur Zielgruppe fir Kostenre-
duzierung im Gesundheitswesen wer-
den. Menschen mit Behinderung mus-
sen eine aktivere Rolle in Forschung,
Lehre und Ausbildung spielen: Es
braucht Forschungsprojekte rund um
die Themen Medizin und Behinderung,
es braucht Praktika der angehenden
Medizinerinnen in Einrichtungen der Be-
hinderten- und Altenhilfe, es braucht
parallel zum Erwerb medizinischer Fach-
kenntnisse Ausbildungseinheiten in Ge-
sprachsfiihrung. Das dialogische Prinzip
soll Grundlage des Wechselspiels zwi-
schen Autonomie der/des Patientin/Pati-
enten und der Verantwortlichkeit
der/des Arztin/Arztes sein. Das Behin-
dert-Sein macht das Finden dieser Ba-
lance nicht einfacher, aber unter Um-
standen spannender.

Gerhard Grossglauser, Geschaftsleiter
der Schweizerischen Stiftung fir das ce-
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Abschied: Es gilt Abschied zu nehmen vom auch in der Heilpadagogik traditionsreichen medizi-
nischen Modell mit uneingeschrankter Expertenmacht der professionellen Helfer und Helferinnen.

rebral geldhmte Kind, informierte Uber
das Projekt «Kompetenzzentrum». In
Zusammenarbeit mit dem Berner Insel-
spital baut die Stiftung Cerebral eine
Struktur auf, die durch die rasche Mobi-
lisierung von kompetenten Arztinnen
und Arzten aller Disziplinen der Univer-
sitatsklinik und einer intensiven interdis-
ziplindren Zusammenarbeit mit pflegeri-
schen, psychologischen, padagogischen
und sozialen Diensten die rasche, kom-
petente medizinische Versorgung vor al-
lem cerebral gelahmter aber auch an-
ders behinderter Menschen garantiert.

Angeregt durch drei interaktive, theatra-
lische Spielszenen der TheaterFalle Basel
unter dem Titel «das ist gut sol» zum
Thema «Medizin und Behinderung» be-
fassten sich die Tagungsteilnehmerinnen
in 6 Workshops mit ethischen, politi-
schen und praktischen Fragen rund um
das Tagungsthema und erarbeiteten
konkrete Handlungsvorschlage (vgl. Ka-
sten).

Dr. Ruth Baumann-Hélzle, Leiterin von
Dialog Ethik, interdisziplindres Institut
fur Ethik im Gesundheitswesen, konnte
zum Schluss der Tagung Bilanz ziehen:

Fotos Martin Haug

Eine gut funktionierende medizini-
sche Versorgung ist fir Menschen mit
Behinderung eine wichtige Vorausset-
zung far eine moglichst uneinge-
schrankte Teilhabe an unserer Gesell-
schaft. Grosse Lucken in der Aus- und
Weiterbildung von medizinischem Fach-
personal, ungentigende interdisziplinare
Zusammenarbeit und Probleme bei der
Deckung des erhdhten Ressourcenbe-
darfs sind die wichtigsten Hindernisse
bei der Verwirklichung einer den Be-
durfnissen von Menschen mit Behinde-
rung angepassten Medizin. Diese Hin-
dernisse konnen einerseits durch die
Umsetzung der an der Tagung ent-
wickelten Handlungsvorschldge, ande-
rerseits durch die Sensibilisierung von
Arztinnen/Arzten fur die Thematik und
deren Bereitschaft, sich zum Wohle des
behinderten Menschen damit auseinan-
derzusetzen, Gberwunden werden. Dass
dabei noch ein langer Weg zu gehen ist,
zeigt die Tatsache, dass die wichtigste
von der Tagung angesprochene Ziel-
gruppe, Arztinnen und Arzte aus Allge-
meinmedizin, Padiatrie und Gynéakolo-
gie, nur gerade durch drei Vertreter an-
wesend war. |
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