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CURRICULUM

1977 Staatsexamen Ziirich, 1985 Facharzttitel, Seit 1985 eigene Praxis
Seit 1986 verschiedene Mandate als Heimpsychiater.

2003 Mitglied der Arbeitsgruppe Psychotherapie und geistige Behinderung,
u.a. mit Marlis Portner.

2007 Mitbegriinder der Schweizerischen Arbeitsgemeinschaft von Arzten fiir
Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinderung SAGB / ASHM. Bis 2018
Prasident.

2007 Mitglied der Subkommission ,,Richtlinien zur Behandlung und Betreuung
von Menschen mit Behinderung” der Schweizerischen Akademie der
medizinischen Wissenschaften.

2009/2010 Ausbildung mit Zertifikat zum Arzt fiir Menschen mit geistiger oder
mehrfacher Behinderung in Deutschland.

2011 Mitbegriinder des Vereins fiir eine bediirfnisgerechte medizinische
Versorgung fiir Menschen mit einer geistigen oder mehrfachen Behinderung
VBMB / ABMH.

Rund 50% der Arbeitszeit betreue ich Menschen mit geistiger, autistischer oder
mehrfacher Behinderung in zahlreichen Wohnheimen der Ostschweiz
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AUFBAU

l. «palliative care»
Il. Wer stort?
I1l.Was stort?
IV.Was tut not?

V Schluss
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« PALLIATIVE CARE»
Gemass SAMW-Richtlinien:

Umfassende Behandlung und Betreuung von
Menschen mit unheilbaren, lebensbedrohlichen
oder chronisch fortschreitenden Krankheiten.

Ziel: moglichst gute Lebensqualitat
Aber: Obacht: Behinderung ist keine Krankheit !

Allerdings konnen auch Sie chronisch erkranken.



«PALLIATIVE CARE» I

v’ respektiert das Leben und seine Endlichkeit;

v" achtet die Wiirde und Autonomie des Patienten und stellt
seine Prioritaten in den Mittelpunkt;

v wird unabhingig vom Lebensalter jedem Patienten angeboten,
der an einer unheilbar fortschreitenden Krankheit leidet;

v’ strebt die optimale Linderung von belastenden Symptomen
wie Schmerzen, Atemnot, Ubelkeit, Angst oder Verwirrung an;

v ermoglicht auch rehabilitative, diagnostische und
therapeutische Massnahmen, die zur Verbesserung der
Lebensqualitat beitragen;

v' unterstiitzt Angehorige bei der Krankheitsbewailtigung und der
eigenen Trauer.
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WOHLERGEHEN

Prof. Dr. Dr. Ralf Jox, Geriatrische Palliative Care CHUV
Zum Thema Autonomie und Firsorge

>

>

Ganzheitliches Konzept nach dem bio-psycho-sozio-
spirituellen Modell

Aus Betroffenensicht ist die ,,gesundheitsbezogene
Lebensqualitat” zu eng = individuelle Lebensqualitat

Ubersteigt den Moment und beinhaltet auch das in die
Zukunft projizierte, langfristige Wohlergehen

Wohlergehen realisiert sich in einem Netz
wechselseitiger menschlicher Beziehungen

Fursorge verstanden als Einstellung, das Wohlergehen
des Patienten (und der Angehorigen) zu fordern



ZAHLEN

in industrialisierten Landern:
» 1-2,5% Menschen mit geistiger Behinderung

> ¢ 0,1-0,3% mit schwerer geistiger Behinderung

Komorbide psychische Storungen:
» Pravalenz: 30-50%
» 3-4 mal haufiger als bei Nichtbehinderten

Alle Formen psychischer Storungen.

Je schwerer die Intelligenzminderung, desto
grosser die diagnostischen Probleme und desto
komplexer die Behandlung.
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WER STORT?

» Menschen mit Behinderungen
» Menschen mit Behinderungen und auffilligem Verhalten

» Menschen mit Behinderungen und psychiatrischen
Erkrankungen

» Menschen mit Autismus-Spektrum-Storungen (neurologisch
atypische)

Und wir andern?
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VON WEM REDEN WIR?

Wir reden von Menschen mit einer Besonderheit

Menschen mit der Etikette der geistigen Behinderung sind
untereinander sehr verschieden — es gibt nicht DEN Geistig
Behinderten.

Sie haben je eine eigene Personlichkeit, mit eigenen Geflihlen,
Gedanken und Wiinschen.

Sie unterscheiden sich untereinander in der Genetik, der Art und
Auspragung der Beeintrachtigung, der Biographie, der sozialen
Herkunft, der erhaltenen Forderung etc.

Vielleicht bestehen Zusatzbehinderungen (Augen, Ohren), Epilepsie,
Krankheiten, Missbildungen. Oft sind sie traumatisiert.

Am ehesten ist Sozialisation gemeinsam (Schulung, Heime etc.).
o
|
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EINE DEFINITION

Geistige Behinderung als Wechselbeziehung zwischen:

Einer durch eine Schadigung (pra-, peri- oder postnatal) bedingten

in subjektiven Grenzen wahrgenommenen und von der Gesellschaft
widergespiegelten,

komplexen und individuell variierenden
Entwicklungsbeeintrachtigung im kognitiven, motorischen,
sensorischen, emotionalen und/oder sozialen Bereich,

den Sozialisationsprozessen und

den gesellschaftlichen vorgeformten Verhaltnissen

(T-Voss)
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AUTISMUSSPEKTRUM-STORUNGEN

friithkindlicher Autismus (Kanner)

* autistische Psychopathie (Asperger-Syndrom)
* atypischer Autismus
* high-function-Autismus

*syndromaler Autismus

bei genetischen Syndromen (Tuberose Sklerose,
fragiles X, auch Trisomie 21 u.v.a.)

cautistische Zuge

» Probleme im sozialen Umgang

» Auffdlligkeiten bei der sprachlichen und nicht-sprachlichen
Verstandigung

» Eingeschrankte, stereotype und sich wiederholende
Verhaltensweisen und Interessen

10.04.2018 Brem Referat Comviva
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FOLGEN DER BEHINDERUNG |

Interaktion, Beziehungserfahrungen (Eltern, Geschwister,
Nachbarn, Aerzte,...)

Auffillige Merkmale (u.a. Gang)

Sonderrolle

Besondere Biographie

Krankung, Zurucksetzung, Vorurteile

Ausgeschlossensein (Informationen, Events, Peer-Gruppe)

Risiken
Abhangigkeit und Schuldgefiihle
Be-/verhinderte Abl6sung

Trennungserlebnisse
Wechselnde Bezugspersonen, Verpflanzungen
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FOLGEN DER BEHINDERUNG ||

Risiken Il

MISSHANDLUNGEN UND MISSBRAUCH

% der Frauen, ¥ der Manner
Mangelnde Selbstbestimmungsmoglichkeiten
eingeschrankte Gestaltungsmoglichkeiten
nicht selbstgewahlte Umgebung
Be-/verhinderte Zukunftsmoglichkeiten

Selbstwert-Storungen
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FOLGEN DER BEHINDERUNG ||

Erlerntes Verhalten
Kommunikationsaufnahme / -Riickzug
Erwartungen erfiillen (was ist die erwiinschte Antwort)
Einsatz von Gewalt, Schreien, Einnassen, Essverhalten,
Selbstverletzungen etc.
Re-Inszenierung

als normale Reaktionen

. Wut

. Trauer

. Resignation, Verzweiflung

. Misstrauen

. Kampf um Verstandnis, Akzeptanz
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FOLGEN DER BEHINDERUNG IV

Zu bedenken: fehlende Moglichkeiten bei Frust:

— sich verbal wehren

— Turen knallen

— Bei Freunden ausheulen
— In die Beiz gehen

— Frustkaufe machen

— Ferien auf einer Insel

— Internet

— etc.

Behinderungsbedingt ist die Ausserungsform,
aber meist nicht die Ursache
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Bedeutung der Trauer

Eltern/Familie

* Akzeptanz des Schicksals oder Suchen nach Schuld
* Dissimulation bis zur Verleugnung der Behinderung
Zudem: Schuldgefiihle gegenuiber Kind, Wut auf die Welt

Betroffene

e Zuruickweisungen, Trennungen, Enttauschungen etc.
 Gewahrwerden des «Andersseins», der Behinderung
* Verzicht auf zahlreiche Traume: Partnerschaft, Familie, Beruf,
eigene Wohnung, Reisen etc.
Zudem: Schuldgefiihle gegenuiber Eltern, Wut auf die Welt

Behinderte Ablosung
Krisen in der Adoleszenz fast regelhaft

Brem Zlrich 16.11.2018

17



Gewahrwerden der Behinderung

Bewusst werden ihrer Behinderung, ihrer Andersartigkeit,
ihren sehr eingeschrankten Maoglichkeiten bezuglich
Zukunftsgestaltung und Teilhabe am gesellschaftlichen Leben
(Vergleiche mit Geschwistern u.a.)

oft tiefe Trauer oder gar Verzweiflung.
Regelhafter Prozess, den Betroffene durchleiden miissen.

Wird viel zu wenig bedacht und ernsthaft zur Kenntnis
genommen.

Verlust an Glaubwiirdigkeit der Personen der Umgebung,
wenn sie weiterhin versuchen, eine , heile Welt” zu erhalten.

Not tut eine offene und ehrliche Auseinandersetzung mit
diesen Aspekten.



WAS STORT?

» Auffalliges Verhalten

» Korperbeschwerden

» Psychotraumen

» System

» Strukturen Wohnheim, Beschaftigung
> Gesellschaftliche Faktoren

» Psychiatrische Erkrankungen

> Alterserscheinungen

7ii

uric
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WAS STORT?

AUFFALLIGES VERHALTEN

(Auswahl)
— Einnassen, Einkoten
(Fremd-)Agressivitat

Schlagen etc. Sich entblossen oder nackt

Sachbeschidigungen ausziehen
verbal Aktivitats-/
Selbstverletzungen, Haare Antriebssteigerung
ausreissen, Beissen Schlafstéorungen
Zwange, Tics, Stereotypien Verweigerung
Schreien etc.etc.etc.

Stilles, zuruickgezogenes, liberangepasstes
Verhalten wird viel weniger beachtet

Zirich 16.11.2018
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« VERHALTENSAUFFALLIGKEITEN »
« PROBLEMVERHALTEN » |

Bre

Pubertat ?

Symptom einer korperlichen Erkrankung?
Nebenwirkungen von Medikamenten?
Nahrungsmittelunvertraglichkeit?
Mitteilung ? Botschaft ? Provokation ?

Reaktion auf Verinderungen? Uberforderung? Enttduschung?
(cave Kausalitatsbediirfnis)

Resignation? Suizidale Reaktion?

Selbstregulation? (z.B. in Isolation) Stereotypien !

m Zirich 16.11.2018
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« VERHALTENSAUFFALLIGKEITEN »
« PROBLEMVERHALTEN » I

Bre

m

Autismus? AD(H)S? Beides?

Zum genetischen Syndrom gehorig? (Verhaltensphdnotyp)
Psychische Storung — Psychiatrische Erkrankung?

« schlechte Gewohnheit » ?

Und immer zu beachten:

SEKUNDARER KRANKHEITSGEWINN

Zirich 16.11.2018
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Uberlegungen

» Wann ist eine besondere Verhaltensweise, die zeitlebens besteht,
z.B. zur Selbststimulation, eine Verhaltensauffalligkeit?

> Wann mussen wir intervenieren?

» Von welchen Normen, welchem Normalitdtsbegriff gehen wir aus?
normal = gesund? Uberangepasste?

» Wer hat Definitionsmacht?
» Um wessen Wohl geht es denn eigentlich?

» Arzt als: Schiedsrichter widersprechender Anspriiche?
oder Anwalt des Patienten?

» Gefahr der Eskalationen, Machtkampfe
» Rechtsfragen, Haftpflichtfragen

23
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Bre

Schmerzen
Reflux

Obstipation

WAS STORT?

KORPERBESCHWERDEN

Haufige Storungen

Seh- und Horstorungen

Blutdruck

m

Za

rich
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Osteoporose/ Vitamin D
Gebiss und Mundhohle
Epilepsie

Medikamenten-
nebenwirkungen
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WAS STORT?

PSYCHOTRAUMEN

» ,, Trauma kann Behinderung verursachen (durch sexuellen,
physischen, umweltbedingten, politischen und
emotionalen Missbrauch),

» es kann die Erfahrung der Behinderung verstarken

» und die Behinderung an und fiir sich kann vom Einzelnen
und von dem ihm Nahestehenden als traumatisch erlebt
werden”

» Missbrauch kann Verhaltensveranderungen verursachen,
die anderen Behinderungen sehr ahneln, z.B.

Entwicklungsstorungen, Autismus, Bewegungsstorungen -
Gefahr des Overshadowing

Brem Zlrich 16.11.2018
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WAS STORT?

SYSTEM

Elternhaus und Verwandtschaft
Geschwister

Schule

Peergroup

Mitbewohner

Wohnheim
Arbeits-/Beschaftigungsplatz

Aerzte, Therapeuten und Therapien

IS SSHSSHIRSHIN RIS

Umgebung, Gesellschaft, Kultur, Religion, Herkunft

26
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WAS STORT?
STRUKTUREN

Unfreiwilliges Zusammenleben mit andern
Nicht selbstausgewahlte Betreuungspersonen
Toleranz und Anpassungsfahigkeit
Riickstellung eigener Bediirfnisse
Duldsamkeit

Eingeengte Platzverhaltnisse

(Teil-)Verzicht auf Mitgestaltung
und Mitbestimmung
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DAS ERFORDERT VON UNS

» Geeignete Rahmenbedingungen und Strukturen
» Geben von Sicherheit
> Uber-/Unterforderung/falsche Anforderungen

» Bediirfnisse junger Manner, junger Frauen, dlterer
Menschen

» Individualitat ermoglichen (Rituale, Riickzug,
Arbeitszeiten)

» Anpassungsfahigkeit und Flexibilitat
» Individuelle Rituale ermoglichen
» Zugang zu modernen Medien

Brem Zlrich 16.11.2018
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WIR SIND HERAUSGEFORDERT!

» Strukturelle Gewalt hinterfragen

Nichts fiir ungut, aber eine
funktionierende Hausordnuny
bendtigt auch eine

&
Ausfilirends Gewale't 0l

D
»Vermitteln von Sinn undwc:
Lebensperspektiven ! \
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WAS STORT?
GESELLSCHAFTLICHE, POLITISCHE,

KULTURELLE, RELIGIOSE
FAKTOREN

u.a. Spargrogramme:

IV: Berufliche und medizinische Massnahmen
Personalabbau

Arzt-und Spitaltarife

Zurich  16.11.2018
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WAS STORT?
PSYCHIATRISCHE ERKRANKUNGEN

Organische Erkrankungen: Demenz, Epilepsie

Verhaltenstorungen durch psychotrope Substanzen und
Suchterkrankungen

Schizophrenieforme Psychosen
Affektive Erkrankungen: Depression
Angst-und Zwangsstorungen

Reaktive Storungen: Konversionssymptome;
Anpassungsstorungen: —posttraumatische Belastungsstorungen

Personlichkeitsstorungen: Borderline

Autismus-Spektrums-Storungen (ASS), AD(H)S

Brem Zlrich 16.11.2018
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WAS STORT?

ALTERS-ERSCHEINUNGEN

(Lebenserwartung ist in den letzten 100 Jahren markant ange-
stiegen, dadurch auch Angleichung von Gesundheitsproblemen)

e Keine Kinder und Partner, Verlust der Angehorigen (Eltern!)
 Weniger soziale und finanzielle Ressourcen

e Verlust an Tages-Struktur, sinngebender Tatigkeit
 Erschopfung der Anpassungsfahigkeit

e Bedirfnis nach Ruhe

 Gesundheitsprobleme und Altersbeschwerden

° u.a. Gehor, Sehen,
* hohere Gebrechlichkeit (u.a. wegen Neuroleptika)
Drohender Verlust der Selbstandigkeit

Brem Zlrich 16.11.2018
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WAS TUT NOT

Umdenken —
Behindertenbild

Kommunikations-
forderung

Wissen und
Erfahrung

Strukturen

und ausserdem
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WAS TUT NOT

UMDENKEN —BEHINDERTENBILD

€6 Sprung in der
Schiissel? Fiir mich
keine Behinderung.




Verstehensdiagnose

Als Voraussetzung (...) dient eine breit abgestutzte
Verstehensdiagnose. Diese geht von einem integrativen
Ansatz aus, in dem der Mensch mit Behinderung als ein
kommunikatives, mit seiner Um- und Innenwelt eng
verflochtenes Wesen wahrgenommen wird.

Zudem spielen die Ressourcen und die Fahigkeiten der
aktiven Lebensbewaltigung des betreffenden Menschen

eine zentrale Rolle.

Brem Zlrich 16.11.2018
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WAS TUT NOT

KOMMUNIKATIONSFORDERUNG

v’ Gleiche Augenhoéhe
v" Mitbestimmung und Teilhabe
v' UK-Methoden

Verhalten ist (auch) Kommunikation

> Verhalten in verstandliche Mitteilungen umwandeln

Keine Lautsprache zu haben sagt noch nichts aus uber
die Intelligenz und das Sprachverstandnis

Brem Zlrich 16.11.2018
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Kommunikative Storung -
Kognitive Defizite

Die Sichtweise (man konnte auch sagen Vorurteile),
dass bei komplexen Behinderungen die kommunikative
Storung vor allem durch die kognitiven Defizite
begriindet sei - und nicht durch die Defizite des
Systems (u.a. in UK-Angeboten) - ist noch weit
verbreitet.

Misserfolge in der Kommunikationsforderung werden
sehr schnell mit der Intelligenzminderung begriindet,
und dann das Angebot an Hilfestellungen, Wortschatz,
Hilfsmitteln und Situationen entsprechend dieser
Annahme reduziert statt erweitert.

(nach Andrea Alfaré, efc)

Brem Zlrich 16.11.2018
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Lennox hielt1997 fest:

~Schwierigkeiten in der Kommunikation mit
geistig behinderten Patienten stellen eine
der wichtigsten Hiirden auf dem Wegqg zu
einer qualitativ hochwertigen medizinischen
Versorgung dar.”

Brem Zlrich 16.11.2018
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WAS TUT NOT

WISSEN UND
ERFAHRUNG

DIE ERFAHRUNG IST WIE EINE
LATERNE IM RUCKEN; SIE BELEUCHTET
STETS NUR DAS STUCK WEG, DAS WIR
BEREITS HINTER UNS HABEN.

- Konfuzius




WAS TUT NOT:

STRUKTUREN

» Passende Angebote im Wohnen
und in der Tagesstruktur

» Zusammenarbeit

> Netzwerke

» Transition

> MZEB

&
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Zwei Zitate von G. Theunissen

Hilfen mussen lebenswelt-bezogen sein; d.h. die

Wohngruppe muss sich mitverandern.

Wirksamste Intervention bei schweren
Verhaltensstorungen ist die Starkung der Kompetenz
der Umgebung, die durch Expertenberatung

abgesichert wird.

Brem Zlrich 16.11.2018
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WAS BRAUCHT ES NOCH?

Wir miissen die Menschen mit geistiger Behinderung ernst nehmen,
ihnen zuhoren, ihre Befindlichkeit zum Thema machen

Gerade auch bei einer psychischen Storung eines Menschen mit einer
geistigen Behinderung hat Padagogik/Agogik einen ganz wichtigen
Platz und eine unentbehrliche Aufgabe — Psychiatrie hat kein Primat

Wir ermuntern Angehorige, Helfer und Betreuer, die
Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten zu fordern, zu
vermitteln und zu begleiten.

Die Erarbeitung einer interprofessionellen Weiter- und Fortbildung
fordert Zusammenarbeit, Verstandnis und Vernetzung

Es braucht Fachleute, insbesondere im Erwachsenenbereich, mit
genugend Kenntnissen und Erfahrung oder zumindest echter
Bereitschaft, sich diese zu erwerben.

Brem Zirich 16.11.2018
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Empfehlungen

(angelehnt an Jorg Stockmann, Bethel)

» jahrliche standardisierte Gesundheitsiiberpriifungen
» Erhalt von Mobilitat

» RegelmaRige Physiotherapie und Bewegungsangebote
» Ernahrungsberatung

> RegelmiRige Uberpriifung von Therapien mit Psychopharmaka
» Impfungen

» Individuell angepasste Krebsvorsorge

» Guidelines unter Beriicksichtigung der Multimorbiditat

» Dokumentation aller wichtiger Gesundheitsdaten ab Geburt

» Auf die Bediirfnisse ausgerichtete Forschung

Brem Zlrich 16.11.2018
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Interventionen
(nach M. Seidel)

Es kommt auf die
individuelle, bedarfs- und
bedirfnisgerechte
Gestaltung der sozialen und
physischen Umwelt an.

Es lebe die ,,Extrawurst”
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