«Eine feste Bezugsperson
ist Gold wert»

Erwachsene mit neurologischen Mehrfachbehinderungen sind fiir viele Arzte

und Spitaler eine Herausforderung. Wir sprachen mit Dr. med. Christian Kat-

terer, FMH Neurologie und Leitender Arzt am REHAB Basel, Klinik fur Neuro-

rehabilitation und Paraplegiologie, darliber, wie sich die Transition bei diesen

Patienten von der Erwachsenenseite her betrachtet darstellt. Unser Inter-

viewpartner gehdért zu den Initianten des Vereins transition1525, der im

Dezember 2017 gegrundet wurde und sich fur einen standardisierten Tran-

sitionsprozess in der Schweiz einsetzt
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Dr. med. Christian Katterer
Leitender Arzt REHAB Basel

err Dr. Katterer, gibt es in der Schweiz ge-
niigend Zentren fiir Menschen mit neuro-
logischen Mehrfachbehinderungen, die
der Padiatrie entwachsen sind?
Dr. med. Christian Katterer: Es gibt fur solche Patien-
ten viel zu wenige Zentren in der Schweiz. Diese Patien-
ten brauchen eine schwerpunktmassige und sehr indi-
viduelle Betreuung. Hier am REHAB Basel haben wir
eine spezielle Situation durch die jahrelange enge Ko-
operation mit dem Universitats-Kinderspital UKBB.
Diese Zusammenarbeit begann kurz nach der Jahrtau-
sendwende, und heute ist es so, dass wir die Patienten
ambulant mit dem Schwerpunkt der Ubertrittssituation
ins Erwachsenenalter stufenweise tbernehmen. Parallel
entwickelte sich das REHAB bezlglich ambulanter Be-
treuung zum einzigen grossen Zentrum fur erwachsene
Zerebralparetiker in der Nordwestschweiz, mit derzeit
ungefahr 650 angeschlossenen Patienten.
Wir haben die Sprechstunde auch fir Betroffene aus
anderen Regionen ausgeweitet, weil es in anderen Be-
zirken des Landes fast nichts gibt. Darum kommen auch
Patienten aus dem Wallis, Tessin oder Bundnerland so-
wie aus der Romandie, weil ich recht gut Franzésisch
spreche. Uberdies arbeiten wir seit vielen Jahren mit
den HJU im Jura mit besonderem Schwerpunkt in Por-
rentruy zusammen.

Welche Rolle spielt der Hausarzt fiir diese
Patienten?

Katterer: Der Hausarzt bleibt nach wie vor wichtig in
der Grundversorgung. Es ist aber zunehmend tatsach-
lich ein Problem fur Menschen mit Mehrfachbehinde-
rung einen Hausarzt zu finden. So kenne ich einen Pa-

Es ist ein Problem fur Menschen mit Mehrfach-
behinderung, einen Hausarzt zu finden.
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tienten, der noch von seinem 75-jahrigen Hausarzt
betreut wird, was naturlich ein unhaltbarer Zustand ist.
Es gibt auch einige Neuropéadiater in der Praxis, die ihre

ehemals padiatrischen Patienten weiterhin hausarztlich
betreuen, weil sie zumindest regional keinen Kollegen
finden, der die Hausarztfunktion weiter tbernimmt.
Ich kenne das Problem auch aus meiner Konsiliar- und
Reha-Nachsorgepraxis im Jura. Ungefahr ein Viertel
meiner Konsultationszeit ist nicht nur den allgemein-
neurologischen und zerebralparesespezifischen The-
men gewidmet, sondern es geht um Blutzucker, Blut-
druck, Diabetes- und Asthmatherapie, die ich dann
verordne, weil es keinen Hausarzt gibt.

Warum ist es so schwierig fiir Menschen mit neu-
rologischen Mehrfachbehinderungen, einen Haus-
arzt zu finden?

Katterer: Es ist ein vielschichtiges Problem. Ein Grund
ist, dass wir die Talsohle in der Hausarztmedizin in der
Schweiz noch lange nicht erreicht haben. Es gibt immer
weniger Hausérzte, weil viele von ihnen ins Pensions-
alter kommen, und dieser Trend wird sich noch etwa
drei bis vier Jahre lang fortsetzen. Frihestens dann
kann es wieder besser werden. Vorlibergehend werden
aber um die 4000 bis 5000 Hausarzte in der Schweiz
fehlen.

Ein weiteres Problem fur die Zerebralparetiker ist eine
Stromung in der Schweiz, die verstandlicherweise star-
ker wird: Es gibt weniger Einzelpraxen mit dem typi-
schen Hausarzt, der die regionale Grundversorgung
Ubernimmt sowie Haus- und Heimbesuche macht.
Stattdessen gibt es immer mehr Gruppenpraxen. Das
macht die Betreuung von Zerebralparesepatienten, ge-
linde gesagt, schwierig. Wenn ich in Gruppenpraxen
verlange, dass es flr meinen Patienten nur einen ein-
zigen festen Ansprechpartner geben muss und nicht
jeden Tag wechselnde, habe ich schon rechte Konflikte
erlebt. Die Zersplitterung der Zustandigkeiten in Grup-
penpraxen entspricht nicht der medizinischen Betreu-
ung, die Menschen mit Behinderungen brauchen. Eine
feste Bezugsperson ist Gold wert. Fir diese Menschen
ist immer noch ein Arztmodell gefragt, das zwar ver-
altet ist, aber an einigen Orten durchaus noch gelebt
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wird. Auch hier in der Region gibt es Hausarzte, die es
sich nicht nehmen lassen, von Muttenz oder Pratteln
nach Binningen zu fahren, um ein ganzes Wohnheim
zu betreuen und dafur verantwortlich zu sein, wahrend
eine Gruppenpraxis keine 200 Meter entfernt vom
Wohnheim sich nicht imstande sieht, dort einmal einen
Domizilbesuch zu machen.

Ein weiterer Grund fir den Mangel an Betreuung ist der
Zeitaufwand fir den stetig steigenden Administrations-
druck. Wir missen uns vor allem bezlglich ambulanter
Langzeittherapien stdndig vor den Krankenkassen
rechtfertigen. Es gibt sogar Fragebogen von Kranken-
kassen mit dem Hinweis «Bitte legen Sie die dazu ge-
hoérende Literatur bei, die belegt, dass die Therapie
wirksam ist». Dieser Druck ist besonders in der Zere-
bralparetikerszene splrbar, wo jetzt der Sparhebel an-
gesetzt wird und die Kassen am ehesten Morgenluft
wittern, um Leistungen, wie zum Beispiel eine Langzeit-
physiotherapie, einzusparen. Diesem Druck wollen sich
viele Kolleginnen und Kollegen nicht mehr aussetzen.

Fehlt es auch an Zentren, weil Facharzte fehlen?

Katterer: Ja, und es gibt noch einen weiteren Grund.
Institutionen mussen sich rechnen, selbst wenn sie
nicht profitorientiert sind. Solche Spezialsprechstunden
sind aber von der Tarifierung her viel uninteressanter als
beispielsweise aufwendige diagnostische Verfahren.
Hinzu kommt, dass uns die Gesundheitspolitik vor-
schreibt, dass wir fir Menschen mit komplexen Proble-
men pro Konsultation nicht mehr als 30 Minuten auf-
wenden dirfen. Machen sie einmal bei einem Patienten

Wir von transition1525 (Anm. d. Red.: Mehr zu transi-
tion1525 finden Sie im Beitrag «Transition — ein Stan-
dard fir die Schweiz» auf Seite 4) erarbeiten zurzeit
eine Transitionsdokumentation, die dann nicht nur den
Spitalern zuganglich sein wird. Patienten, die ins Tran-
sitionsalter ricken, sollen damit schon im Alter von 14,
15 Jahren erfasst werden. Was tut sich perspektivisch?
Kommt beispielsweise eine geschiitze Anlehre infrage?
Gab es eine neuropsychologische Abklarungsrunde im
Kindes- und Jugendalter? Damit sollen im Vorfeld Da-
ten im Hinblick auf die eigentliche Transition dokumen-
tiert werden. Die Transition beginnt ja nicht plétzlich
mit dem 18. Geburtstag, sondern sie fangt fruher an.
Die Idee ist, dass wir letztlich ein elektronisch abge-
stUtztes Transitionsnetzwerk aufbauen mit einer Transi-
tionskrankenakte, auf welche die zustandigen Netz-
werkteilnehmer Zugriff haben.

Wie lauft die Transition zurzeit?

Katterer: Im Moment lauft sie noch ganz klassisch. Das
Kinderspital in Basel meldet mir den Patienten und
schickt die medizinischen Akten beziehungsweise, in
einfachen Féllen, ein Uberweisungsschreiben. Die ein-
facheren Falle sehe ich dann zum ersten Mal direkt bei
mir. Falls der Fall komplexer ist, hat es sich sehr be-
wahrt, dass ich zundchst einmal ans UKBB gehe und bei
der vorletzten oder letzten Sprechstunde dabei bin.
Dann haben auch die Eltern Gelegenheit, mich kennen-
zulernen. Ich Gbernehme hier bereits die Rolle des Case

mit Mehrfachbehinderung eine Erstkonsultation in 30 Der Zeitpunkt der Transition ist ein heikler
Minuten! Sie brauchen bei einer Transition fur die erste  Mloment, um in der Masse der Zerebralpare-
Sprechstunde von vorneherein zwei Stunden, und auch ~ tiker diejenigen nicht zu lUbersehen, die mehr
die Folgekonsultationen brauchen alle in der Regel kOnnen, als ihnen zugetraut wird.

mehr als eine halbe Stunde.

Und es fehlt, wie gesagt, an Fachleuten fir solche Pa-
tienten. Unter den Erwachsenenneurologen habe ich
viele Kollegen, die ausgezeichnete Diagnostiker sind,
aber die sozialmedizinische Seite der Betreuung nicht
Ubernehmen kénnen. Es gilt, die richtigen Berufskolle-
gen zu finden, die dafur eine Ader haben. Ich wirde
sogar so weit gehen und sagen: Fur die Fihrung von
Spezialsprechstunden, wie ich sie jetzt hier am REHAB
durchfiihre, muss man nicht unbedingt Neurologe sein.
Das kann auch ein Neuropadiater mit Kenntnissen in
der Erwachsenenneurologie Ubernehmen. Es kann auch
ein Internist mit einem neurorehabilitativen Grundver-
standnis sein oder ein Neuroorthopdde. Die Frage ist
eher: Gelingt es mit der Erfahrung der Jahre, dass man
sich in diese Prozesskontinuitat gentgend hineinlebt?

Was kénnen die Padiater in der Praxis konkret tun,
um den Transitionsprozess dieser Jugendlichen zu
ebnen?

Katterer: Es ware hilfreich, wenn der Padiater so viele
Informationen wie méglich schon vor der Transition ge-
sammelt und aufbereitet hat. Das betrifft neben den
medizinischen Daten auch Informationen zu neuropsy-
chologischen Tests, sozialmedizinisch relevante Informa-
tionen Uber die Familienverhaltnisse und das Wohnkon-
zept, zum Beispiel zur Frage, ob der Patient zu Hause
oder zum Teil in einer geschltzten Tagesstatte lebt.
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Managers. Kinftig soll diese Rolle in einem geordneten
Transitionsprozess aber von speziellen entsprechend
geschulten Case Managern Gbernommen werden.

Woher sollen diese Case Manager kommen und
wer bezahlt sie?

Katterer: Wir denken dabei an Personen, die mit dem
Verein transition1525 zusammenarbeiten. Die Bezah-
lung ist noch nicht geldst. Am einfachsten ware es,
wenn wir ein Kollaborationsmodell mit der IV hinbe-
kommen widirden, mit einer Pauschale. Wir haben in
unserer Vereinigung auch gehort, dass der Bund neuer-
dings besonders erfolgversprechende Projekte im Ge-
sundheitswesen unterstltzt und diese direkt vom Bund
finanziert werden. Auch das kénnte eine Maglichkeit
sein.

Wie selbststandig beziehungsweise erwachsen
kann ein Mensch mit Zerebralparese werden?

Katterer: Das ist ein enorm breites Spektrum. Zum ei-
nen sind das Menschen, die schwerstbehindert sind
und sehr intensive Eins-zu-eins-Hilfeleistungen und Be-
treuung brauchen. Dann gibt es Patienten, die in ge-
schutzten Institutionen wohnen, ohne Leistungs- und
Zeitdruck kreativ arbeiten und, medizinisch unterstitzt,
ein gutes Leben fihren. Und dann gibt es tatsachlich
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einen kleinen Teil Betroffener, die, von motorischen Be-
funden einmal abgesehen, als Erwachsene voll selbst-
standig agieren kdnnen. Es gibt Zerebralparetiker, die
sind Staatsanwalte, und es gibt auch solche, die volle
Leistung in der freien Marktwirtschaft bringen.

Viele dieser Menschen werden auch anders erwachsen.
Der Zeitpunkt der Transition ist ein heikler Moment, um
in der Masse der Zerebralparetiker diejenigen nicht zu
Ubersehen, die mehr kénnen, als ihnen zugetraut wird.
Die Moglichkeiten dieser Menschen muss man ganz
genau anschauen, denn sie kdnnten sich durchaus mit
selektiven Forderungsmassnahmen entfalten. Es ist
schlecht, wenn die IV einfach nur aufgrund der Akten-
lage entscheidet, dass ein Jugendlicher sicher berentet
werden soll, statt ihm eine geschitzte Anlehre zu ge-
nehmigen.

Diese Menschen werden zum Teil verzogert

erwachsen.
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Es sind ungefahr vier bis sechs Félle pro Jahr, die ich
sozusagen «herausfische». Wir bilden uns eine neue
Meinung, manchmal gegen den heftigen Widerstand
gewisser |IV-Stellen, testen den Erwachsenen gemadss
der neuropsychologischen Standardkriterien fir Er-
wachsene und stellen fest: Dieser Mensch kann mehr!
Die IV verwaltet diese Menschen leider nur. Sie be-
schliesst aufgrund von Befunden, die Padiater fruher
einmal erhoben haben. Dabei wird vollig vergessen,
dass die Hirnreifung verzégert ablaufen kann. Diese
Menschen werden zum Teil verzdgert erwachsen. Sie
wirken vielleicht mit 24 oder 30 Jahren wie gesunde
12- bis 14-Jahrige, aber es ist ja nicht so, dass die Ge-
hirnentwicklung mit Erreichen des Erwachsenenalters
von 18 Jahren einfach stehen bleibt.

Man hort oft, dass die Spitdler in gewisser Weise
Angst vor neurologisch mehrfach behinderten
Menschen hatten. Ist da etwas dran?

Katterer: Die Schwierigkeiten fangen an, wenn ein Ze-
rebralparetiker auf die Notfallstation ins Spital muss,
wo ihn niemand kennt und die Pflege im Umgang mit

diesen Personen Uberfordert ist. Es ist aber nicht nur im
Notfall ein Problem. Es gibt Spitaler, die diese Personen
gar nicht gerne annehmen. Dabei spielt mit Sicherheit
auch unser Tarifsystem eine Rolle. Das Akutspital ist
darauf ausgerichtet, die Patienten moglichst rasch und
kostengunstig wieder zu entlassen. Aber es ist schlicht
Horror, wenn ein Mensch mit Behinderung schon nach
drei oder vier Tagen wieder aus dem Akutspital entlas-
sen wird. Wenn ein Eingriff im Spital ansteht, sind wir
darum sehr bemuht, spezielle Kostengutsprachen fur
die Betreuung oder spezielle Tarifvergtitungen vorab zu
klaren.

Auch Sozialberatungsdienste seien im Erwachse-
nenalter weniger verfiigbar. Haben Sie in dieser
Hinsicht einen Tipp?

Katterer: Dieser Mangel ist eine traurige Realitat. Vor
vielen Jahren gab es auch an unserer Klinik noch einen
Sozialdienst, der weiter zustandig fir ambulante Pati-
enten blieb. Das gibt es schon lange nicht mehr. Nun
wird regional und dezentral betreut, sei es von Stiftun-
gen wie Pro Infirmis oder von kantonalen Diensten.
Dort erlebe ich zum einen sehr engagierte Sozialbera-
ter, die sogar Termine zurtickmelden, sich fur Vermitt-
lungen einsetzen und sicher weit Gber ihre Arbeitszeit
hinaus aktiv sind. Andererseits erlebe ich leider aber
auch andere kantonale Sozialdienste, die auf absoluter
Sparflamme laufen, wo man standig nachstossen muss
und nach drei Monaten immer noch keine Antwort be-
kommt.

Ich kenne kaum Akutinstitutionen mit einer eigenen
nachhaltigen und die Kontinuitat sicherstellenden So-
zialberatung Uber den stationdren Rahmen hinaus. Im
Kinderspital ist das noch anders. Dort spielt der Sozial-
dienst in der Transitionsphase, so wie wir diese im Kon-
zept von transition1525 beabsichtigen, eine zentrale
und zu Recht grosse Rolle.

Herr Dr. Katterer, wir danken lhnen fir das Ge-
sprach.

Das Interview fiihrte Dr. Renate Bonifer.

FPadiatrie 5+6/19



