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1 Ausgangslage

Problem

In den meisten westlichen Dienstleistungs- und Industriegesellschaften ist heute eine
Zunahme von progredienten chronischen Erkrankungen, Behinderungen und Multimorbiditat
zu beobachten. Hintergund dieses Phanomens sind die demografische Entwicklung bzw.
"Uberalterung" der Gesellschaft sowie der medizinische Fortschritt, welcher die Heilung oder
zumindest Stabilisierung bisher lebensbedrohlicher Erkrankungen erlaubt. Fur die Zukunft ist
zu erwarten, dass sich der Gesundheitszustand der nachkommenden Generationen zwar
verbessert, gleichzeitig aber auch der Anteil behinderter, gesundheitlich beeintrachtigter und
pflegebedurftiger alterer Menschen weiter zunehmen wird (sog. bi-modale These). Belege fur
diese Sichtweise fanden in der Schweiz unlangst Hopflinger und Hugentobler (2003).

Es gibt somit einen wachsenden Bedarf an Wissen Uber die spezifischen gesundheitlichen
Bedurfnisse von erwachsenen Menschen mit chronischen Krankheiten und Behinderungen.
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Internationale Befunde

Die zehn Erkrankungen mit den gréssten Behinderungsfolgen sind in Westeuropa — nach
einer Studie der WHO (Mathers, Stein, Fat et al., 2002) — Herz- und Kreislauferkrankungen,
die (unipolare) Depression, Alzheimer- und andere Demenzerkrankungen, Alkoholmiss-
brauch, Verlust des Gehors, chronische Lungenerkrankungen, Verkehrsunfalle, Arthritis,
Selbstverletzungen (in der Reihenfolge ihrer Bedeutung).

Psychische Erkrankungen weisen insgesamt einen erheblichen Behinderungsgrad auf: Rund
20% aller durch Behinderung verlorenen Lebensjahre entfallen auf psychische Stérungen
(WHO, 2001; vgl. auch Ruesch & Manzoni, 2003).

Wissenschaftliche Untersuchungen belegen, dass chronische Erkrankungen einhergehen mit
weiteren Gesundheitsstorungen und Behinderungen (Komorbiditat, Multimorbiditat) (Walkup,
2000). Fur Menschen mit schweren Kérperbehinderungen sind sekundare Erkrankungen gar
die Regel (Seekins, Clay, & Ravesloot, 1994). Zu beachten ist insbesondere die Komorbiditat
von psychischen und kérperlichen Erkrankungen, wobei die Entstehung eher im psychischen
(psychosomatische Stérungen), eher im korperlichen (xsomatopsychische Stérungen), oder
in beiden Bereichen mit &hnlichem Gewicht liegen kann (rsomatoforme Stérungen)
(Freyberger, Stieglitz, 1996).

Relativ breit untersucht sind die gesundheitlichen Bedlrfnisse von erwachsenen Personen
mit Lernbehinderungen oder geistiger Behinderung (Turner & Moss, 1996; Hatton, Elliott,
Emerson, 2003). Dabei ergibt sich eine hdhere Mortalitat und Morbiditat der Behinderten.
Unterschiede zur Normalbevoélkerung zeigen sich besonders in einem erhéhten Risiko fir
Atemwegserkrankungen, Krebs, Seh- und Hérbehinderungen, Zahnproblemen, Epilepsie.
Auch die Pravalenz von schweren psychischen Erkrankungen ist unter Lernbehinderten
erhdht, und zwar insbesondere jene der Schizophrenie (Doody et al, 1998) und der
Angststorungen. Menschen mit Lernbehinderungen sind auch mehr gesundheitlichen
Risikofaktoren ausgesetzt. Sie zeigen ein unglnstigeres Gesundheitsverhalten als Personen
ohne Behinderung, indem Lernbehinderte haufiger tiber- oder untergewichtig sind,
schlechtere Erndhrungsgewohnheiten haben und kérperlich weniger aktiv sind (Robertson,
2000).

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass die spezifischen Gesundheitsbediifnisse
Behinderter besonders folgende Aspekte betreffen (Walkup, 2002):

» zusatzlicher Verlust der Funktionsfahigkeit aufgrund chronischer Erkrankungsbilder

» friherer Beginn (weiterer) chronischer Erkrankungen als Folge funktioneller
Einschrankungen

» ein komplexerer und langer andauernder Behandlungs- und/oder Pflegebedarf

+ spezifische Gesundheitsbedirfnisse von Behinderten werden durch Fachpersonen nicht
erkannt und dementsprechend nicht behandelt.

Befundlage in der Schweiz

Uber die Gesundheitsversorgung und die Gesundheitsbediirfnisse von Menschen mit einer
Behinderung in der Schweiz ist bislang wenig bekannt. Zugleich besteht aber in der Praxis
der Bedarf nach Koordination und Verbesserung der medizinischen Behandlung und
Betreuung behinderter Menschen.

In letzter Zeit wurden/werden einzelne Studien zur sozialen Lage von behinderten Menschen
auf der Basis der Schweizer Gesundheitsbefragung durchgefiihrt (Abelin, 2000; BfS, Pro
Infirmis, Gerheuser, 2001; Deringer, Zwicky, Hirtz, Gredig, 2002; Zwicky, 2003). Aspekte der
medizinischen Versorgung wurden jedoch bislang nicht untersucht. Die erwahnten Studien
weisen aber auf eine Kumulation sozialer Risikofaktoren bei behinderten Menschen hin (vgl.
v. a. Zwicky, 2003), von denen negative Auswirkungen auf die Gesundheit zu erwarten ist.
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Gegenwartig wird im Rahmen eines kiirzlich begonnenen Forschungsprojektes? die akut-
medizinische Versorgung von Menschen mit Behinderung im Kanton Zurich untersucht
(Mdiller, 2003). Das Schwergewicht dieser Studie liegt bei der Analyse des
Versorgungsbedarfes aus der Sicht der medizinischen Leistungserbringer/innen im
stationaren und ambulanten Bereich. Zusétzlich sollen auch Behinderten-Institutionen
befragt werden. Eine direkte Befragung von Menschen mit Behinderungen ist jedoch aus
Griinden der eingeschrankten Praktikabilitat (Aufwand, Reprasentativitat) nur in begrenztem
Rahmen mit qualitativen Interviews vorgesehen. Ausserdem beschrankt sich die Studie auf
die Verhaltnisse im Kanton Zirich.

2 Zielsetzung und Fragestellungen

Allgemeine Zielsetzung

Das vorliegende Projekt sieht eine quantitative Analyse der Inanspruchnahme medizinischer
Leistungen durch Menschen mit Behinderungen vor. Diese erlaubt genauere Informationen
Uber den Versorgungsbedarf aus der Perspektive der Behinderten selbst.

Die Untersuchung soll folgenden Aspekten Rechnung tragen:
der Perspektive der Behinderten

der Berucksichtigung insbesondere von Menschen mit Behinderungen, die ausserhalb
von Institutionen, in der Gemeinde leben

dem Vergleich mit Menschen ohne Behinderungen

der Reprasentativitat der Befunde sowohl fiir den Kanton Zirich als auch tGberregional
fur die ganze Schweiz

der wissenschaftlichen Absicherung (Validitat) der Ergebnisse

der Vergleichbarkeit mit anderen, internationalen Studien mit gleicher oder ahnlicher
Zielsetzung

Fragestellungen

Im einzelnen sollen folgende zentrale Fragestellungen sollen untersucht werden:

(1) Wie haufig nehmen Menschen mit Behinderung medizinische Leistungen innerhalb
eines Jahres in Anspruch? Welcher Art sind diese Leistungen (ambulante Behandlung,
stationare Behandlung, Spitex-Dienste)?

(2) Welches ist der unmittelbare Anlass (Krankheit/Unfall, Kontrolle, Beratung) fiir die
Inanspruchnahme?

(3) Welche Faktoren beeinflussen die Inanspruchnahme (Alter, Geschlecht,
Behinderungsart, gesundheitliches Wohlbefinden, Gesundheitsverhalten, soziales
Netzwerk)?

(4) Inweit unterscheiden sich Menschen mit einer Behinderung von Personen ohne
Behinderung bei der Inanspruchnahme medizinischer Leistungen?

(5) Lassen sich Hinweise fur eine medizinische Unterversorgung von Menschen mit
Behinderungen finden?

1 Gemeinsames Projekt der Stiftung Cerebral, Dialog Ethik und Integria Consult
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(6) Inwiefern unterscheiden sich Menschen mit (vorwiegend) kérperlichen Behinderungen
von Menschen mit (vorwiegend) psychischen Behinderungen bei den Fragen (1) bis (5)?

[(7) Lassen sich regionale (BfS-Grossregionen) Unterschiede in der Gesundheitsversorgung
von behinderten Menschen identifizieren?] (optional: je nach zeitlichen Reserven)

3 Methodisches Vorgehen

Datengrundlage

Im Rahmen der geplanten Studie sollen keine neuen Daten erhoben sondern bestehende
vertieft analysiert werden. Insbesondere folgende Datenbestidnde kommen in Frage:

Schweizerische Gesundheitsbefragung (Bundesamt fur Statistik)
(- evt. Statistik der sozialmedizinischen Institutionen (Bundesamt fur Statistik))

(+ evt. Schweizerisches Haushaltspanel (Universitat Neuenburg, SPP ,Zukunft Schweiz*))

Schweizerischen Gesundheitsbefragung

Bei der Schweizerischen Gesundheitsbefragung (SGB) handelt es sich um den Survey einer
reprasentativen Stichprobe der Schweizer Bevdlkerung (N~13'000), der alle 5 Jahre
wiederholt wird (bisherige Befragungen: 1992, 1997, 2002). Die Befragung erlaubt die
Identifizierung von Menschen mit Behinderungen (und spezifisch Geh-, Seh-,
Hoérbehinderungen, psychische Behinderung) und erfasst detailliert die Inanspruchnahme
medizinischer Behandlungen. Dies erlaubt auch Vergleiche von Behinderten mit Nicht-
Behinderten. Die vorliegende Untersuchung stlitzt sich primar auf die aktuellste SGB-
Erhebung aus dem Jahre 2002 ab.

Statistik der sozialmedizinischen Institutionen

Die Statistik der sozialmedizinischen Institutionen umfasst Alters- und Pflegeheime,
Institutionen zur stationaren Betreuung von behinderten, alkoholkranken und
drogensiichtigen Menschen, Erholungsheime und Betriebe zur Behandlung psychosozialer
Falle. Es handelt sich um eine jahrliche Vollerhebung bei rund 2'400 Betrieben. Die Statistik
kann Informationen zur Zahl der in Heimen untergebrachten Behinderten liefern.

Definition, Operationalisierung von Behinderung

Nach Dehringer et al (2003) und Zwicky (2003) lassen sich verschiedene Teilgruppen von
Behinderten in der Schweizerischen Gesundheitsbefragung identifizieren. Relevant fir die
geplante Untersuchung sind insbesondere zwei Populationen: die Gesamtpopulation der
Behinderten und die Teilpopulation von Behinderten mit einer IV-Rente.

Gesamtgruppe von Menschen mit einer Behinderung

Die Identifikation dieser ersten Gruppe geht von einem relativ weiten Behinderungsbegriff
aus. Gemass der Fragestellung der Gesundheitsbefragung fallen alle Menschen, die ein
kérperliches oder psychisches Problem haben, das schon léanger als ein Jahr dauert, in diese
Gruppe. Sie belauft sich auf 2’229 Untersuchungsteilnehmende (78% mit einem
korperlichen, 12% mit einem psychischen Problem, 10% mit beiden Problemarten). Unter



Gesundheitsversorgung Behinderter, Offerte OBSAN 5

Berlcksichtigung der vom BfS entwickelten Gewichtungsfaktoren berichten somit 17.1% der
Schweizer Bevolkerung tber 14 Jahre von einem chronischen kérperlichen oder
psychischen Problem, das im Alltagsleben als behindernd empfunden wird.

Behinderte, die eine |V-Rente beziehen

Eine zweite Teilpopulation umfasst nur jene Personen aus der Gruppe der Menschen mit
Behinderung, die eine IV-Rente beziehen. Nur ein relativ kleiner Teil der Gesamtgruppe der
Behinderten bezieht eine [VRente (N=197, ungewichtet). Der gewichtete Anteil der IV-
Bezuger/innen an der Wohnbevolkerung der Schweiz im Alter zwischen 15 und 64 Jahren
betragt 1.7%.

Art der Behinderung

Eine Differenzierung nach verschiedenen Behinderungsarten ist aufgrund der Heterogenitat
der Gesamtgruppe notwendig. Bislang (Stand 1997) konnte in der SGB differenziert werden
zwischen (1) psychischen Behinderungen, (2) kdrperlichen Behinderungen sowie innerhalb
der zweiten Gruppe nach Geh-, Seh- und Horbehinderung. Ausserdem ist zu untersuchen,

wie gross der Anteil von Personen mit kdrperlich-psychischer Komorbiditat ist.

Daten zum Schweregrad der Behinderung liegen lediglich bei den erwahnten Untergruppen
(Sehen, Gehen, Horen) der kdrperlichen Behinderung vor. Im vorliegenden Projekt sollen die
verfugbaren Differenzierungsmoglichkeiten voll ausgeschépft werden.

Behinderte in Institutionen

In der SGB werden (ebenso wie im Schweizer Haushaltspanel) Menschen — mit in der Regel
schweren — Behinderungen nicht erfasst, die in Institutionen leben. Gerheuser (2001, S.15)
schatzt, dass es sich hierbei um rund 30'000 Menschen (16’5000 kérperlich Behinderte,
11'500 psychisch Behinderte und 2200 Personen mit einer Behinderung ihrer Sinne) handelt,
das waren also rund 0.4% der gesamten Wohnbevolkerung der Schweiz.

4 Produkt, Ergebnisse

Die Befunde sollen in einem schriftlichen Untersuchungsbericht (ca. 30-40 Seiten) publiziert
werden, wobei eines der folgenden Obsan-Gefasse verwendet werden soll:
"Arbeitsdokument" oder "edition obsan". Der Untersuchungsbericht enthalt ein Schlusskapitel
mit praxisrelevanten Schlussfolgerungen.

5 Umsetzung, Projektnehmer, Kooperationspartner

Koordination

Die Untersuchung erfolgt als gemeinsames Projekt der Hochschule fiir Heilpddagogik
(Zarich), und des Schweizer Gesundheitsobservatoriums (Neuchatel). Die wissenschaftliche
Bearbeitung erfolgt an der Hochschule fiir Heilpadagogik.
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