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Barrierefreie Gesundheitsversorgung 
für Frauen mit intellektueller 

Beeinträchtigung

Erfurt am 17.04.2024 
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Menschen mit 
Behinderungen, 
Epilepsie-
chirurgie, …
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ZIELGRUPPE: 
MENSCHEN MIT ENTWICKLUNGSSTÖRUNGEN ODER 
ERWORBENER INTELLEKTUELLER BEEINTRÄCHTIGUNG

1)Störungen der Intelligenzentwicklung (1%) 
2)Erworbene Hirnschädigung (1%)
3)Autismus-Spektrum-Störungen (1-2%)
4)Komplexe, schwere Mehrfachbehinderung
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UKIM: LEISTUNGSSPEKTRUM
Stationär: Besondere Einrichtung (§17bKHG; 66 Betten; Tagessatz)
1)Innere Medizin
2)Chirurgie 
3)Psychiatrie und Psychotherapie (im Aufbau)
Ambulant:

1)MZEB: Medizin. Behandlungszentrum für Erw. mit Beh. (§119c SGBV)
2)Infektionsambulanz (§116b SGBV) 
3)Notfallambulanz (Spezialversorgergemäß §26 GBA-Beschluss) 
4)Diagnostikzentrum (HNO, Dermatologie, Gynäkologie, Orthopädie, 

Augenheilkunde, Urologie, Chirurgie, Zahnheilkunde/Kieferchirurgie)
5)Hochschulambulanz (in Gründung)
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DAS EINZUGSGEBIET 2023

66

FRAUEN MIT 
BEHINDERUNGEN
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SCHWERBEHINDERUNG IN DEUTSCHLAND NACH GESCHLECHT, 2023

17.04.24 Tanja Sappok, UKIM
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GRAD DER BEHINDERUNG UND ALTERSVERTEILUNG NACH GESCHLECHT

17.04.24 Tanja Sappok, UKIM
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BEHINDERUNGSSTATUS NACH GESCHLECHT 

17.04.24 Tanja Sappok, UKIM
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BEHINDERUNGSARTEN BEI FRAUEN IN DEN USA

17.04.24 Tanja Sappok, UKIM
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GENDEREFFEKTE AUF DIE PRÄVALENZ DER INTELLIGENZMINDERUNG
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GESUNDHEITSSITUATION 
VON FRAUEN MIT 
INTELLEKTUELLER 
BEHINDERUNGEN
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Landes et al. 2021; Hosking et al., 2016; Cooper et al. 2018; Glover et al. 2017; O'Leary et al. 2018; CDC 2020; NHS People with
learning disabilities in England 2015: Main report 2016; Ng et al. (2017) BMC Geriatrics 17:269 

Die Mortalität ist 3-fach erhöht
Insbesondere bei schwer-
schwerster Intelligenzminderung
Gender gap kleiner/umgekehrt
Lebenserwartung:
♂: 60 Jahre (ggü. 79) 
♀: 58 Jahre (ggü. 84)

GESUNDHEITSSITUATION VON MENSCHEN MIT 
INTELLIGENZMINDERUNG
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GENDEREFFEKTE AUF DIE TODESURSACHEN
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Verzögerungen in der Diagnostik/Therapie

unzureichende Vorsorge/Impfungen

vermeidbare Stürze/Unfälle

mangelnde Fachkenntnis/Barrieren 

Polypharmazie

30-50% VERMEIDBARE TODESFÄLLE

Landes et al. 2021; Hosking et al., 2016; Cooper et al. 2018; Glover et al. 2017; O'Leary et al. 2018; CDC 2020; NHS People 
with learning disabilities in England 2015: Main report 2016; Ng et al. (2017) BMC Geriatrics 17:269 
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GESUNDHEIT IM VERGLEICH VON FRAUEN UND MÄNNERN: 
GLOBAL BURDEN OF DISEASE STUDY, WHO 2018
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Hosking et al., 2016; Cooper et al. 2018; Glover et al. 2017; O'Leary et al. 2018; CDC 2020; People with learning disabilities in England 2015: Main report 2016, 
Deborah Kinnear et al. BMJ Open 2018;8:e018292

KÖRPERLICHE GESUNDHEIT
Häufige körperliche Krankheiten sind

ca. 30% Epilepsie
Bewegungsstörungen (Spastik, 
Parkinson...)
sensorische Beeinträchtigungen
Schmerzen: Zähne, 
Bewegungsapparat, Gastritis
Metabolische Störungen: KHK, 
Bluthochdruck, Diabetes, Adipositas, 
Schlaganfälle…
Krebserkrankungen: Gehirn, Blut, …
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PSYCHISCHE GESUNDHEIT BEI IM



1919

PSYCHISCHE GESUNDHEIT - FRAUEN MIT BEHINDERUNGEN

17.04.24 Tanja Sappok, UKIM

2020

GENDER- UND DIVERSITÄTSEFFEKTE BEI AUTISMUS
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KREBS UND BEHINDERUNG
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• …erhöht: HR 1,57 (Schweden – Kohortenstudie 3,5 Mio F/U 43J, IM: 28T +K: 188; jünger; Liu et al. 2021)

•… gleich: SIR 0,9 (Finnland – Kohortenstudie F/U 30J; IM: 2,2T +Krebs: 173; Patja et al. 2001)

•… gleich (Australien – Kohortenstudie; F/U 19J; IM 9,4T/ + Krebs: 200; Sullivan et al. 2004)

•… bei ASS erhöht: OR 1,3 – ASS ohne IM: OR 1,0 (Liu et al. 2022)

•… unabhängig vom Geschlecht (Liu et al. 2021)

•… unabhängig vom Schweregrad der IM (Liu et al. 2021; Patja et al. 2001)

•… erniedrigt im Alter >55 (Schweden, SIE: 8T; Satgé et al. 2020; Sullivan et al. 2004)

•… erhöht bei syndromaler IM (Liu et al. 2021)

•… erhöht für einige Tumoren, z. B. GI, Testis, ZNS, Blut, SD       
(Böhmer 1997; Satgé et al. 2023; Liu et al. 2021; Patja et al. 2001).

•… erniedrigt für andere, z. B. Lunge, Prostata (Patja et al. 2001; Sullivan et al. 2004)

KREBSRISIKO FÜR PERSONEN MIT IM

Tanja Sappok, UKIM



2323

–SMR 1,48 (NL, Kohortenstudie 12 Mio. SIE: 17T +Krebs: 2408;  Cuypers et al. 2022)

–HR 1,44 (England, SIE: 16,6T +Krebs: 98; Hosking et al. 2016)

–Mortalität für Frauen mit Behinderung erhöht: 

KREBSASSOZIIERTE MORTALITÄT ERHÖHT

2424

DIAGNOSTIK VERZÖGERT/MEHR NOTFÄLLEDIDIAGAGNONOSTSTIKIK VVERERZZ /
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FRAUEN MIT IM UND KREBS WERDEN SELTENER OPERIERT

•Cervix-Carcinom bei IM: weniger OPs (aOR 0.57) (Choi et al. 2021 Korea)

• Schmerztherapie angepasst: weniger COX-Hemmer (RR 0.61) weniger 
schwache Opioide (RR 0.63), mehr Paracetamol (RR 1.16), Antidepressiva (RR 
2.09) + Anxiolytika (Segerlantz et al. 2019 Schweden; Keine Unterschiede für starke Opioide, Antiepileptica, Tricyclische Antidepressiva, 
Hypnotika oder Sedativa)

• Pflegende fühlen sich unwohler in der Kommunikation mit Betroffenen über 
deren Erkrankung, abhängiger von Bezugspersonen, unzufriedener mit dem 
Erkennen der Patientenbedürfnisse und gestresster (Flynn et al. 2015)
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•Mammographiescreening
–Dänemank 25% IM vs. 62% GP (Horsbøl et al. 2023); 

–Australien 35% IM vs. 55% GP (Sullivan et al. 2003); 

–U.S.A. (aOR) 0.63 (Xu et al. 2017)

–Korea (aOR) ASS: 0.235
Hirnverletzung: 0.349
IM: 0.403 (Shin et al. 2020)

•Pap Test 
–U.S.A. (aOR) 0.17 (Xu et al. 2017)

FRAUEN MIT BEHINDERUNGEN NEHMEN 
WENIGER VORSORGEUNTERSUCHUNGEN WAHR

55% GPPPPPPPPPPPPPPPPPPPPPPPPPPPP (Sullivan et al. 2003); 

))

))
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FRAUEN MIT BEHINDERUNGEN NEHMEN WENIGER 
KREBS-VORSORGEUNTERSUCHUNGEN WAHR

282817.04.24 Tanja Sappok, UKIM

Ungleichheiten in der Krebsbehandlung bei IM
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1. Strukturelle Faktoren:
– Gesetzgebung, politische Faktoren
– Fehlende Finanzierung
– Fehlender Transport zur Untersuchung

2. Soziale Faktoren:
– Reduzierte Unterstützung

3. patientenbezogene Faktoren (Cuypers et al., 2020)
– Angst
– Gesundheitskompetenz
– Kommunikative Schwierigkeiten 
– Diagnostic Overshadowing
– Coping reduziert
– Komorbiditäten 

4. Gesundheitswesen (Reppermund et al. 2020) 
– Barrieren im Zugang
– unzureichendes Wissen 
– Fehlende Leitlinien
– diskriminierende Einstellungen 

HERAUSFORDERUNGEN BEI IM (WHO, 2022)
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GYNÄKOLOGISCHE 
VERSORGUNG VON FRAUEN 

MIT BEHINDERUNGEN
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BARRIEREN ÜBERWINDEN
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Entwicklungsdiagnostik: IQ – EQ - ASS

Körperliche 
Krankheit

Erkrankte Person mit Intelligenzminderung

Verhaltens-
störung

Psychische 
Störung (ICD)

Störungsspezifische, interdisziplinäre, 
leitliniengerechte Therapie
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DiBAS-R

Tanja Sappok Isabell Gaul Thomas Bergmann Isabel Dziobek 

Sven Bölte Albert Diefenbacher Manuel Heinrich

Der Diagnostische Beobachtungsbogen für 

Autismus-Spektrum-Störung – Revidiert

Ein Screening-Instrument für Erwachsene mit Intelligenzminderung 

und Autismusverdacht 
Manual
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Der Diagnostische

Autismus-Spektru
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KOMMUNIKATION

4040

PERSONAL: VIELE, ABER DIE RICHTIGEN!
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ZEIT

4242

KREATIVITÄT 

17.04.24 Tanja Sappok, UKIM
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KÖRPERLICHE DIAGNOSTIK

4444

VERNETZEN UND ZUSAMMENARBEITEN
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ENTWICKLUNGSBASIERTES THERAPIEKONZEPT
− Autismusfreundliche Umgebung
− Entwicklungsgerechte 

Therapieangebote
− Bindungsbeziehung
− Interpersonelle Affektregulation
− Körperorientierte Angebote
− Bewegungsbasierte Therapie
− Kleine Gruppen
− Leichte Sprache / UK
−Wiederholungen
− Einbeziehung Bezugspersonen

4646

AUS-, FORT- UND 
WEITERBILDUNG
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ERSTE STUDIERENDE IM JUNI 2023

Modellstudiengang

Vorlesung an der Universität

Unterricht am Krankenbett in Mara

Neuentwicklung Vorlesung,
Prüfungsfragen, mündlich-
praktische Prüfungen etc. 
Einbeziehung von Menschen mit 
Behinderungen als Lehrende

4848

BILDUNGSFACHKRÄFTE



4949

PROJEKT „FREIRAUM“

− Laufzeit: 2 Jahre 4/2024-4/2026
− Kooperation mit Prof. Dr. Brandt, Epileptologie
− Ziele: 

− Berührungsängste abbauen und spez. 
kommunikative Fertigkeiten lehren, 

− hohen und langfristigen Lernerfolg durch 
anschauliche Lehre, insbesondere zu seltenen 
Krankheiten und spezifischen Störungsbildern,

− Lehrmethoden evaluieren
− Curriculum für Bildungsfachkräfte entwickeln
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FORTBILDUNG

Tanja Sappok, UKIM

Fortbildungsreihe Inklusive Medizin 2024

ORGANISATION 
Univ.-Prof. Dr. Claudia Hornberg

Univ.-Prof. Dr. Sabine Steinke

Univ.-Prof. Dr. Tanja Sappok 

INFORMATION
Krankenhaus Mara

Universitätsklinikum OWL  

der Universität Bielefeld

Campus Bielefeld-Bethel

Universitätsklinik für Inklusive  

Medizin (UKIM)

Medizin für Menschen mit Behinderung

Klinikdirektorin  

Univ.-Prof. Dr. med. Tanja Sappok

Sekretariat und Auskunft:

Kerstin Denter 

Maraweg 21

33617 Bielefeld

Tel.: 0521 772-77788  

Fax: 0521 772-77744

E-Mail:  kerstin.denter@mara.de 

ilka.oertel@mara.de

www.mara.de

Dienstags, immer von 17.00 bis 18.30 Uhr Krankenhaus Mara 

Mehrzweckraum | Maraweg 21 | 33617 Bielefeld

Univ.-Prof. Dr. Tanja Sappok – Univ.-Prof. Dr. Claudia Hornberg – Univ.-Prof. Dr. Sabine Steinke

UNIVERSITÄTSKLINIK FÜR INKLUSIVE MEDIZIN

20.02. Lohnt sich ein cMRT in Narkose bei Menschen mit Epilepsie und Störungen der Intelligenzentwicklung? 
Dr. Anja Grimmer
Oberärztin der Station EP2 (Menschen mit Behinderungen und Epilepsie), KEH, Berlin

19.03. Therapieziele und Behandlungsnutzen messen: Entwicklung von Patient-Reported-Outcomes  
für Menschen mit chronischen Erkrankungen  
Priv.-Doz. Dr. Christine Blome
Leiterin der AG Patient-Reported Outcomes Research, IVDP, UKE Hamburg

16.04. Damit Krankheit kein Stigma bleibt – Entstigmatisierungsprogramme am Beispiel  
chronischer Hauterkrankungen  
Priv.-Doz. Dr. Rachel Sommer
Leiterin der AG People-Centered Health Care, IVDP, UKE Hamburg

21.05. DEAFplus - Herausforderung Hörbeeinträchtigung und Störungen der Intelligenzentwicklung
Priv.-Doz. Dr. Johannes Fellinger
Leiter des Instituts für Sinnes- und Sprachneurologie, Krankenhaus der Barmherzigen Brüder,  
Linz, Österreich 

18.06. Potenziale künstlerischer Therapien in Förderung und Diagnostik bei Menschen mit Störungen  
der Intelligenzentwicklung
Dr. phil. Thomas Bergmann
Musiktherapeut am Berliner Behandlungszentrum, KEH, Berlin

17.09. Einsatz freiheitsentziehender Maßnahmen – rechtliche Anforderungen
und menschenrechtlicher Hintergrund
Prof. Dr. Dagmar Brosey
Juristin, Prodekanin für Forschung, Fakultät für Angewandte Sozialwissenschaften, Köln

15.10. Medizin für Menschen mit Behinderungen
Prof. Dr. Birgit Prodinger
Lehrstuhl für die Medizinische Versorgung von Menschen mit Behinderung und Teilhabe  
beschrän kungen, Medizinische Fakultät Universität Augsburg 

19.11. SEED: Der Ansatz der emotionalen Entwicklung in der Behandlung von Menschen mit Störungen  
der Intelligenzentwicklung
Dipl.-päd. Sabine Zepperitz
Dipl.-Päd., MZEB am KEH, Berlin 

17.12. Orthopädische Besonderheiten bei Menschen mit Behinderungen
Prof. Dr. Stephan Martin
Leitender Arzt im Bruno-Valentin-Institut MZEB, Hannover

Die Fortbildung ist bei der ÄKWL mit 2 Punkten je Vortrag (Kategorie A) zertifiziert.
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WISSENSCHAFT UND FORSCHUNG

17.04.24 Tanja Sappok, UKIM
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FORSCHUNGSSCHWERPUNKTE UND PERSPEKTIVFELDER IN BIELEFELD



5353

• Annika Gerdtommarkotten: Emotionaler Entwicklungsansatz / ADHS
• Laura Salem: Curriculäre Lehre; Chirurgische Besonderheiten
• Peer Keller: Autismus-Spektrum-Störungen
• Pia Steinberg: Emotionale Entwicklungsdiagnostik
• Alicia Peelen: Demenz / Substanzabhängigkeit
• Lioba Grünfelder: Entwicklungspädagogik
• Hauke Hermann (Doktorand): Emotionale Entwicklung und Verhalten
• Marcus Vogel (Doktorand): Regression bei Down-Syndrom
• Marie Ilic: PTBS
• Marlene Tergeist: Psychotherapie bei Schizophrenien
• Sarah Krieg: Onkologie / respiratorische Komplikationen

WISSENSCHAFTLICHE MITARBEITENDE IM UKIM

5454
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POLITISCHER KONTEXT

17.04.24 Tanja Sappok, UKIM
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Ziel: Verbesserung der Lebensbedingungen von 
Menschen mit Behinderungen auf 
gesellschaftlicher und medizinischer Ebene
Schwerpunkt: Teilhabe, Arbeit & Gesundheit
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UN-BEHINDERTENRECHTSKONVENTION
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Forderung: Menschen mit 
Behinderungen in den nat. und 
internat. Nachhaltigkeitsstrategien 
berücksichtigen!
Ziel: die aufgestellten 17 Ziele für 
eine nachhaltige Entwicklung auch 
für Menschen mit Behinderungen 
erreichen!

UN-AGENDA 2030: „LEAVE NO ONE BEHIND“ (LNOB) 

57575757

5858

KRANKENHAUSREFORM
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AKTIONSPLAN FÜR EIN DIVERSES, INKLUSIVES 
UND BARRIEREFREIES GESUNDHEITSWESEN
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STUFENKONZEPT DER STATIONÄREN BEHANDLUNG
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•10% der Bevölkerung hat eine Schwerbehinderung, M=F
•Lebenserwartung bei IM um 20 Jahre reduziert
•Morbidität und Mortalität bei IM 2- bzw. 3-fach erhöht
•Gendereffekte für Prävalenzen; Komorbiditäten; Todesursachen
•To dos:

– Vorsorge verbessern
– medizinische Abklärung erweitern (Entwicklungsstand; Verhalten)
– Gesundheitskompetenz stärken
– Barrieren abbauen
– Finanzierung sicherstellen!
– Aus-, Fort- und Weiterbildung verbessern
– Wissenschaft und Forschung fördern

->Evidenzbasierte, barrierefreie Gesundheitsversorgung für alle 

TAKE HOME MESSAGE
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DISSEMINATION UND KOMMUNIKATION


