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ZIELGRUPPE:
MENSCHEN MIT ENTWICKLUNGSST@RUNGE__N ODER
ERWORBENER INTELLEKTUELLER BEEINTRACHTIGUNG

1)Stérungen der Intelligenzentwicklung (1%)

2)Erworbene Hirnschadigung (1%)

3)Autismus-Spektrum-Stérungen (1-2%)

4)Komplexe, schwere Mehrfachbehinderung
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UNIVERSITATSKLINIKUM OWL
KRANKENHAUS Mara (L; K | gerUniversiat ielefeld

UKIM: LEISTUNGSSPEKTRUM -
Stationédr: Besondere Einrichtung (§17bKHG; 66 Betten; Tagessatz)

1)Innere Medizin

2)Chirurgie

3)Psychiatrie und Psychotherapie (im Aufbau)

Ambulant:

1)MZEB: Medizin. Behandlungszentrum fir Erw. mit Beh. (§119c SGBV)

2)Infektionsambulanz (§116b SGBV)

3)Notfallambulanz (SpezialversorgergemaB §26 GBA-Beschluss)

4)Diagnostikzentrum (HNO, Dermatologie, Gynakologie, Orthopéadie,
Augenheilkunde, Urologie, Chirurgie, Zahnheilkunde/Kieferchirurgie)

5)Hochschulambulanz (in Griindung)
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SCHWERBEHINDERUNG IN DEUTSCHLAND NACH GESCHLECHT, 2023
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GRAD DER BEHINDERUNG UND ALTERSVERTEILUNG NACH GESCHLECHT

Schwerbehinderte Menschen 2021 = Schwerbehinderte Menschen nach Alter 2021 =
Anteil an allen Schwerbehinderten je Geschlecht in % Anteil an allen Schwerbehinderten je Geschlecht in %
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BEHINDERUNGSSTATUS NACH GESCHLECHT

United States, DC & Territories

United States, DC & Territories - 2021

View by: Disability Status - Any Disability
Response: All

Male

UK UNIVERSITATSKLINIKUM OWL
Ow L| L lnierstatBeeted

Compus Bielefeld-Bethel

Disability status and types among adults 18 years of age or older by sex

Female

Age-adjusted Prevalence (%)
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BEHINDERUNGSARTEN BEI FRAUEN IN DEN USA

United States, DC & Territories - 2021

Disability status and types among adults 18 years of age or older by sex

View by: Disability Type
Response: Female

Age-adjusted Prevalence (%)

Female

% dve Di o Female st Female Female.
20 e il Han 5.3% 2% -
95% CI (5.0-55) 35%C13639) b
15 Weighted No.6,759,536  Welohted No:4 921501 weighted No:10.772,137
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GENDEREFFEKTE AUF DIE PRAVALENZ DER INTELLIGENZMINDERUNG

Weighted prevalence of intellectual disability'a in children 3-17 years (N = 81,084)
interview survey, 2009-2016.

Unweighted Noncases  Unweighted Cases  prevalence? [95% CI] P value’._ ..
Rravalenz/1000

Overall 80,153 931 11.1[10.2,12.1]

Age (Years)
3-10 years 40,747 337 8.1[7.1,92] <0.0001
11-17 years 39406 594 140[13.1,16.3]

Sex

78[69,9.0]
142[1238,159]

Girls 39016 358
Boys 41,137 573

Bethel €

McGuire et al. (2019) Prevalence of cerebral palsy, intellectual disability, hearing loss, and blindness; National Health
Interview Survey, 2009-2016 (US) | 1
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GESUNDHEITSSITUATION
VON FRAUEN MIT
INTELLEKTUELLER
BEHINDERUNGEN
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GESUNDHEITSSITUATION VON MENSCHEN MIT
INTELLIGENZMINDERUNG

Die Mortalitat ist 3-fach erhoht Lebenserwartung 20 Jahre‘

+ Insbesondere bei schwer- g

schwerster Intelligenzminderung §"’
» Gender gap kleiner/umgekehrt T, TR
» Lebenserwartung: §R

d: 60 Jahre (ggu. 79)
Q: 58 Jahre (ggl. 84)

000

50 55 60 65 70 75 8 8 9 8 100 105 110
Age

Fig. 2 Survival curve for men and women with intellectual disability
and the control population

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
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learning disabilities in England 2015: Main report 2016; Ng et al. (2017) BMC Geriatrics 17:269 I 13
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GENDEREFFEKTE AUF DIE TODESURSACHEN

Bei Frauen erhohtes Risiko:
e Krebs

P — * Demenz
— L + Diabetes mellitus
— — Bei Minnern erhohtes Risiko:
T * Pneumonitis (nicht infektios)
: ——— * Verschlucken
e « Chron. Lungenerkrankungen
Gleich haufig:
e oo AR s e e s o i ke Herz, Influenza/Pneumonie,
o TR R G et cerebrovaskular, genitouretral

14
Landes SD. Stevens JD. Turk MA. Cause of death in adults with it disability in the United States. J Intellect Disabil Res. 2021 Jan:65(1):47-59. I
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30-50% VERMEIDBARE TODESFALLE

« Verzogerungen in der Diagnostik/Therapie

« unzureichende Vorsorge/Impfungen

« vermeidbare Stlrze/Unfalle

*« mangelnde Fachkenntnis/Barrieren

« Polypharmazie

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 I 15
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GESUNDHEIT IM VERGLEICH VON FRAUEN UND MANNERN:
GLOBAL BURDEN OF DISEASE STUDY, WHO 2018
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Geschlechtsunterschiede bei den years lived with disability (YLD) sowie deren
Ursachen nach Altersgruppe. GBD=Global Burden of Diseases, Injuries, and Risk
Factors Study, WHO, Lancet 2018

Vor 10-14 Jahren haben Ménner eine héhere YLD-Rate
als Frauen, vor allem Erndhrungsmangel

Ab einem Alter von 10-14 Jahren haben Frauen in jeder
Altersgruppe eine hohere YLD-Rate.

Ab 10 Jahren haben Frauen eine héhere YLD-Rate
aufgrund nicht Gbertragbarer Erkrankungen, Muskel-
Skelett-Erkrankungen, psychischen + neurologischen
Stérungen und chronischen Atemwegserkrankungen.
Selbstverletzungen und zwischenmenschliche Gewalt
sind bei Frauen bis 30-34 Jahren héher als bei
Maéannern, danach sind die Raten bei Mdnnern héher.
bei Neubildungen, Herz-Kreislauf-Erkrankungen und
anderen NCDs ist die Sterblichkeitsrate bei Mannern ab
60 Jahren hoher als bei Frauen, bei Erkrankungen des
Verdauungssystems ab einem Alter von 25-29 J.

|16
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KORPERLICHE GESUNDHEIT

Haufigkeiten korperlicher

Haufige korperliche Krankheiten sind Erkrankungen in %

+ ca. 30% Epilepsie k= .

« Bewegungsstérungen (Spastik, o S e
Parkinson...) Newdlogial 3

- sensorische Beeintridchtigungen i e o

* Schmerzen: Zahne, g e u
Bewegungsapparat, Gastritis g oot ) 89

« Metabolische Stérungen: KHK, it s

Bluthochdruck, Diabetes, Adipositas, o | v

Schlaganfille... e “‘
« Krebserkrankungen: Gehirn, Blut, ... Neopsia o 63
0 10 20 30 40 50 60 70 80
% of participants (n=1,023)

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. BM) Open 2018;8:e018292 I 17
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Study name ‘Statistics for each study Es 5% CI
Evnt  Lower  Upper
e kot 0, 0,
Bailey 2007 0207 0144 0288 -+ Q 3316 /0 (VS' 1 7 /0)
Bakken et al.,, 2010 0174 0119 0249 + . . .
Bouras ot al, 2003 052 046 087 k » Exkl. Autismus, inkl. Verhaltensstérungen
Cooper etal., 2001 0367 0304 0435 - .
Cooporetal, 2007 oM 0125 0169 ' » KEINE Gendereffekte (Gesamtpravalenz)
Crews etal., 1994 0,132 0,114 0,152 +
Cockeretal, 2016 o2t oz ows + » Schwerste IE | (22%; ?)
Deb et al., 2001 0,144 0,086 0233 -+~
Gostason 1985 o4z oas 05T +
Heetal, 2018 0150 0144 0156 1 . v
Holden etal., 2004 0333 0246 0433 - Affektive Storungen: 6.7% Cl: 5%—8.8%
Iverson et al., 1989 0,359 0,288 0437 -’ .
Linaker et al, 1990 0933 0883 0962 + Angststérungen: 5.5% Cl: 3.3%-9%
e s om i o " Schizophrenien: 4.8% Cl: 2.4%-9.1%
Pena-Salazar et al.,, 2018 0.2% 02271 0376 -+~ - . .
e el el e ol Unspez. psychot. Storg.: 3.9% Cl: 0.8%-16.8%
Salvador-Canulla et al.,. ; ¥ 4 A 1 H A . .
‘%% sy Sl O e i Personlichkeitsstorungen: 2.8% Cl: 1.2%—6.8%
@ | roekankos etal. 2006 0554 0514 0593 +
£ Turgyn etal., 2014 0713 0617 0,793 -+
1 R oz om oms +
03% 0252 0431 ¢
4 <% 0w 0% 1m0 | 18

Mazza et al. JARID 2020
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PSYCHISCHE GESUNDHEIT - FRAUEN MIT BEHINDERUNGEN
United States, DC & Territories - 2021 United States, DC & Territories - 2021
mong adults 18 years of age or older in the past 30 days among adults 18 years of age or older
View by: Sex; Disability Status - Any Disability View by: Sex; Disability Status - Any Disability
Response: All Response: All
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AGEADJPREVEpNIT=Chari false YR
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GENDER- UND DIVERSITATSEFFEKTE BEI AUTISMUS

p=.286 Pravalenz von ASS: 19%

» Genderdifferenzen | mit steigendem

Schweregrad der IM

» hohe Vulnerabilitat fiir psych.

Erkrankungen

% " i
Sl e ™ ™ » Frauen mit ASS: Depression 1

» Manner mit ASS: Schizophrenien 1
N=710

Bethel €

Bshm, Diefenbacher, Heinrich, Sappok (2019) Nervenarzt I 20
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KREBS UND BEHINDERUNG

Bethel &

. .
e .
e .
. unabhdngig vom Geschlecht w.eta. 2001

. unabhdngig vom Schweregrad der IM wuea. 201, ratiaetal. 2001)
. erniedrigt im Alter >55 (souecen, sie: o7, satge etal. 2020; sulivan et ol 2000)

. erhoht bei syndromaler IM e 20

(Bdhmer 1997; Satgé et al. 2023; Liu et al-

. erniedrigt fir andere, z. B. Lunge, Prostata e eta. 2001; suiivan etal. 2009)

KRANKENHAUS Mara e ] e
KREBSRISIKO FUR PERSONEN MIT IM

e ...erhoht: HR 1, 57 (schweden - kohortenstudie 3,5 Mio F/U 431, TM: 26T +K: 188; jiinger; Liu et al. 2021)

g leich: SIR 0 ’ 9 (Finnland - Kohortenstudie F/U 303; IM: 2,2T +Krebs: 173; Patja et al. 2001)

g leich (Australien - Kohortenstudie; F/U 193; IM 9,4T/ + Krebs: 200; Sullivan et al. 2004)

bei ASS erhoht: OR 1,3 - ASS ohne IM: OR 1,0 wueta. 202

erhoht fur einige Tumoren, z. B. GI, Testis, ZNS, Blut, SD

2021; Patja et al. 2001).

Tanja Sappok, UKIM I 22
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KREBSASSOZIIERTE MORTALITAT ERHOHT
—SMR 1,48 (., kohortenstudie 12 Mo, StE: 177 +Kkrebs: 2408; Cuypers et al. 2022)
-HR 1 ,44 (England, SIE: 16,6T +Krebs: 98; Hosking et al. 2016)

—Mortalitat fur Frauen mit Behinderung erhoht:
SMR 95% Cl

Cancer types with screening®
Colon (C18) 1.66 1.43-1.89
Breast (C50) 1.43 1.21- ﬂ
Cervix uteri (C53) 1.94 1.02-2.86

Cancer types without screening

Bethel &

Bronchus and lung (C34) 1.24 1.13-1.35
Cancer without specification of 2.48 2.06-2.89
site (C80)

Pancreas (C25) 1.24 1.03-1.46
% Esophagus (C15) 1.56 1.29-1.84

Other (ill-defined) digestive organs  2.65 2.06-3.25
D (C26)
% Bladder (C67) 2.07 1.61-2.54

Rectum (C20) T 1.32-2.10

Prostate (C61) 0.91 0.70-1.12

Cuypers et al. 2022 I 23
UNIVERSITATSKLINIKUM OWL
KRANKENHAUS Mara e
jIeble SiHoUISIo dagnoss o s S witiiedelloon s Table 4 Stage of cancer at diagnosis for adults with

disabilities known from LeDeR data to have died with cancer
and for whom linked data about the route to their diagnosis
were available from the national cancer registry

intellectual disabilities known from LeDeR data to have
died with cancer and for whom linked data about the route
to their diagnosis were available from the national cancer

LeDeR data
(2017-2019) oSty D
s ata

No % (2017-2019)

Emergency presentation 162 35% No. %
SHeTAT PracTioneT Hon-Urgent raTer

Urgent referral (2-week wait) 16 25% Stage 8 18%
Other (outpatient attendance/elective 45 10% Stagell 78 6%
inpatient/death certificate only e Il 105 21%
Screening 16 3% Stage IV 228 45%
Total @62 100% TBeToT CEGaTS
Unknown/missing 309 Unknown/missing/unstageable 363
oL Pbiorr LeneF Loaring (Nsiectieg Dieaciies LeDeR, Learning (Intellectual Disabilties Mortality Review.

* 43% der verstorbenen CRC Pat. in einem Alter
bevor die Fritherkennung empfohlen wird

Heslop et al Br. Med. J. 2022

|z4
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FRAUEN MIT IM UND KREBS WERDEN SELTENER OPERIERT

eCervix-Carcinom bei IM: weniger OPs (aOR 0.57) (cnoi et al. 2021 korea)

e Schmerztherapie angepasst: weniger COX-Hemmer (RR 0.61) weniger
schwache Opioide (RR 0.63), mehr Paracetamol (RR 1.16), Antidepressiva (RR

2.09) + Anxiolytika (segeriantz et al. 2019 Schweden; Keine Unterschiede fir starke Opioide, Antiepileptica, Tricyclische Antidept
Hypnotika oder Sedativa)

e Pflegende fiihlen sich unwohler in der Kommunikation mit Betroffenen lber
deren Erkrankung, abhangiger von Bezugspersonen, unzufriedener mit dem

Erkennen der Patientenbedirfnisse und gestresster (ynnetal. 2015

©
<
| 2
KRANKENHAUS Mara S
FRAUEN MIT BEHINDERUNGEN NEHMEN
WENIGER VORSORGEUNTERSUCHUNGEN WAHR
eMammographiescreening
-Danemank 25% IM vs. 62% GP (Horsbgl et al. 2023);
. A
—Australien 35% IM vs. 5& © Al isabily severity
-U.S.A. (aOR) 0.63 ueta. 2017 §Z
25
-Korea (aOR) ASS: 0.235 o
Hirnverletzung: 0.349 s
0
IM: 0.403 (shinetal. 2020 ®@§*§*§‘§:iij%f;f:@ﬁ&fwﬁf}?@f;@%
F T F TS & T S S
| +pap Test
& & TSNS &
% -U.S.A. (aOR) 0.17 xueta. 2017 = M QQ:;“@ Q\c@‘i\s"ﬁ
26
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FRAUEN MIT BEHINDERUNGEN NEHMEN WENIGER
KREBS-VORSORGEUNTERSUCHUNGEN WAHR

lited States, DC & Territories United States, DC & Territories - 2020
the past 2 years among females 50 to 74 years of age Up-to-date onn females 21 to 65 years of age
View by: Disability Status View by: Disability Status
Response: Yes Response: Yes

7 =
g g
8 5 8 s7
s sy No Disabilty 5
g = oo 7217401 § = Sl B ‘
T 19 fiitoniad No210,728.280 T 19 95% CI(76.5-79.2) 95% Cl (83.6-84.8) |
I
[ o
Yes
Disability Status Disability Status
M Any Disability M No Disability Il Any Disability I No Disability
hitps://dhds.cdc. ‘gw/SP’Lom :ShowFootnotes=true&showhode=_&Indicatorlds=MAM2YR UTDCERV,UTDCRC, PHYSICAL DENTIST FLUVAC&pni0=Chart false,YRS5 DISSTAT,,, YESNOO1 | PREV& nl1<5hal|
(a\se YRS, DISSTAT,,,, YESNOO1 PREV&WZ#:NHI Qa\se VRS D\SSTAT .YESNOO1,PREV&pni3=Chart false, YRE. DISSTAT.,,, AGEADJPREV&pni4=Chart false, YRS DISSTAT, .. AGEADJPREV&pni5=Chart false, YR6 DISSTAT. .,

EVA{=1711716603518, abgerufen am 28.3.202
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Ungleichheiten in der Krebsbehandlung bei IM

« schlechtere Uberlebensrate

« hohere allgemeine und krebsspezifische
Sterblichkeit.

« schlechtere Qualitat der Krebsversorgung,

« schlechteren Zugang zu modernster Versorgung
oder kurativen Therapien,

« Behandlungsverzégerungen,

* Unterbehandlung/libermaRig invasive Behandl.

« schlechteren Zugang zu stationaren Leistungen,

« geringere Inanspruchnahme von Facharzten,

« schlechterer Zugang zu Schmerzmedikamenten
unzureichende Qualitat der Versorgung am
Lebensende.

Tosettil, Kuper H. Do people with disabilities experience disparities in
cancer care? A systematic review. PLoS One. 2023 Dec 13;18(12):e0285146. Fig 3. Barriers experienced by PwD during cancer care.
doi: 10.1371/journal.pone. Zeitraum: 2000-2022; 31 engl. sprachige Studien o e " -

itps://doi.org/10.137 ournal pone 0285146.9003

17.04.24 Tanja Sappok, UKIM | 28
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HERAUSFORDERUNGEN BEI IM (WHO, 2022)

1. Strukturelle Faktoren:
- Gesetzgebung, politische Faktoren
- Fehlende Finanzierung
- Fehlender Transport zur Untersuchung
2. Soziale Faktoren:
- Reduzierte Unterstlitzung
3. patientenbezogene Faktoren (Cuypers et al., 2020)
- Angst
- Gesundheitskompetenz
- Kommunikative Schwierigkeiten
- Diagnostic Overshadowing
- Coping reduziert
- Komorbiditaten
4. Gesundheitswesen (Reppermund et al. 2020)

%% - Barrieren im Zugang
@ - unzureichendes Wissen
% - Fehlende Leitlinien
@ - diskriminierende Einstellungen
| 20
KRANKENHAUSM B UNIVERSITATSKLINIKUM OWL
ara oW L| S
GYNAKOLOGISCHE
VERSORGUNG VON FRAUEN
MIT BEHINDERUNGEN
4
£
| 30
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Danke an Frau Prof. Hornberg flir die Folien!

UNIVERSITAT
BIELEFELD

m— Medizinische Fakultét OWL [ T

P rOj e kt E 'G Y N 'F M B Abschlussbericht

zum Vorhaben

Titel: Evaluation von Spezialambulanzen & gynakologischen aCxabiation Yon Speciaiembulanzen und

zur gynékologischen und geburtshilflichen

Sprechstundenangeboten zur gynakologischen & Versorgung von Frauen mit Behinderung
geburtshilflichen Versorgung von Frauen mit Behinderungen o gl
Fordersumme: 238.651.00€
vorgelegt von der
« Laufzeit: 01.01.2018 bis 30.06.2019 AV Boioree)

Fakultat for Gesundheitswissenschaften,
. " Py . e o Arbeitsgruppe 7 - Umwelt und Gesundheit
« Finanzierung: Bundesministerium fiir Gesundheit

0, Cauta orrbor

+ Projektleitung: Univ.- Prof.’in Dr. med. Claudia Hornberg w“'ﬁz'émm':.:ﬁﬁﬁ‘:m
* WMAs: Rebecca Latzsch, MSc, lvonne Wattenberg, MSc

im Auting des Bundosmstoruma 0 Gosurchen B1G)

Bl w2019

. Danke an Frau Prof. Hornberg fir die Folien!
I s

m— Medizinische Fakultét OWL

Zielsetzung des Projekts

 Bestandsaufnahme und -analyse der bereits bestehenden Spezialambulanzen, spezialisierten
' Praxen und frauenarztliche Sprechstundenangebote fiir Frauen mit Behinderung

, Identifikation von Erfolgsfaktoren, Hindernissen und Rahmenbedingungen bestehender

Angebote in Deutschland

Identifikation der Bedarfe und Bediirfnisse von Frauen mit Behinderung

Al PR

Entwicklung und Ableitung von H g F g
fiir eine optimierte frauenarztliche Versorgung von Frauen mit Behinderungen gemar NAP 2.0

Hornberg et al. 2019, Evaluation von & gynal I zur gyndl i & ifli von Frauen mit
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Frauenarztliche Spezialangebote fir
Frauen mit Behinderung in Deutschland

m— Medizinische Fakultét OWL

I Bremen (Klinikum Bremen Mitte) Hamburg (pro familia)

Bielefeld (MVZ, seit Nov. 2018
MZEB mit gyn. Kooperation)

Berlin (Familienplanungs-
Zentrum Balance)

Berlin
(pro familia)

Coesfeld, Dilmen, Nottuln
(Christopherus Kliniken,

MZEB mit gyn. Kooperation)
Dresden (Stadtisches

Hagen-Haspe Klinikum Dresden)

(MZEB mit gyn. Kooperation)

Frankfurt (pro familia)

I Erlangen (Uni-Klinik Erlangen)

Dachau
(Helios-Amper-Klinikum)
Angebot inzwischen eingestellt

Miinchen (Gesundheitsreferat,
Ursberg (MVZ mit KV Bayern, Netzwerkfrauen Bayern,
gyn. Kooperation) Laufzeit bis Ende 2023)

Hornberg et al. 2019, Evaluation von & gynal zur gynal i & ifli von Frauen mit

UNIVERSITAT
BIELEFELD
— diinische Fokult OWL

Herausforderungen und Erfolgsfaktoren bei der Etablierung der
Angebote

Herausforderungen ’l Erfolgsfaktoren I‘

« Finanzierung der Personal-, Umbau- und . .
* Einbettung der Angebote in bestehende Strukturen
Investitionskosten
« Gute Vernetzung aller Beteiligten:
« Beurteilung der Notwendigkeit der Angebote durch die

« Zusammenarbeit mit Netzwerken fiir FmBs, Selbsthilfe-

Kassenarztliche Vereinigung (KV) . .
oder Behindertenverbénden
« Finanzierung des (zeitlichen) Mehraufwandes der
« Unterstiitzung der Politik
Versorgung
« (ehrenamtliches) Engagement aller Beteiligten
« Langwieriger und aufwendiger Griindungsprozess

» Fehlen engagierter Personen/ Netzwerke

Hornberg et al. 2019, Evaluation von & gynal i zur gyna i & ilfli von Frauen mit
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m— Medizinische Fakultét OWL
‘@’

Und jetzt? — Erste Vorschlage zur Verbesserung =*

 Durchfiihrung intersektionaler Studien zur gynakologischen Versorgung von FmB, um auf Basis der
Versorgungsdaten passgenaue Versorgungsformen etablieren zu kénnen.

« Forderung des Wissenschafts-Praxis- und Praxis-Wissenschaft-Transfers u. a. durch Veranstaltungen

« Griindung weiterer Spezialambulanzen oder umfassend barrierefreier Ausbau bestehender Angebote

« Barrierefreiheit in der Regelversorgung vorantreiben durch die Schaffung von (finanziellen) Anreizsystemen
und Férdermdglichkeiten zum Auf- und Ausbau barrierefreier gynakologischer Angebote-> inklusive
gynakologische Versorgung als globales Ziel.

« Etablierung von mobilen Versorgungskonzepten fir strukturschwache Gegenden.

« Vereinfachte Ermachtigung fir ambulante (gynékologische) Untersuchungen im stationaren Bereich .

» Aufnahme der Behandlung von FmB in die Aus-/ Fort- und Weiterbildung in der Medizin und den

Gesundheitsberufen (u.a. Bewusstseinsbildung und Sensibilisierung).
35

& von Frauen mit

Hornberg et al. 2019, Evaluation von & zur

UK UNIVERSITATSKLINIKUM OWL
ow L R

KRANKENHAUS Mara

BARRIEREN UBERWINDEN

Bethel &

18



KRANKENHAUS Mara m e e el

Erkrankte Person mit Intelligenzminderung

Entwicklungsdiagnostik: IQ — EQ - ASS

Kdrperliche Psychische Verhaltens-
Krankheit Stérung (ICD) stérung

Stérungsspezifische, interdisziplinare,
leitliniengerechte Therapie

UK .
KRANKENHAUS Mara M oo St oot

ENTWICKLUNGSDIAGNOSTIK

19



U | UNIVERSITATSKLINIKUM OWL
OW L| S e

KRANKENHAUS Mara

KOMMUNIKATION

Leichte Sprache
* Unterstiitzte Kommunikation
* Praxisbezug
* Zeit nehmen
e Zuhoren lernen
+ Bezugspersonen einbeziehen —
als ,Ubersetzer” und Informanten

UNIVERSITATSKLINIKUM OWL

K | dor niversitstgilefeld

KRANKENHAUS Mara ow | iy

PERSONAL: VIELE, ABER DIE RICHTIGEN!

20



KRANKENHAUS Mara

ZEIT

U | UNIVERSITATSKLINIKUM OWL
OW L| S e

Bethel €

KRANKENHAUS Mara

KREATIVITAT

17.04.24

—

Tanja Sappok, UKIM

U ] UNIVERSITATSKLINIKUM OWL
OW L] S st

Das Setting den Pat. anpassen — nicht umgekehrt

21



Bethel €

KRANKENHAUS Mara

UK
OWL|

KORPERLICHE DIAGNOSTIK

m

UNIVERSITATSKLINIKUM OWL
der Universitat Bielefeld
Compus Bielefeld-Bethel

| 43
UK UNI\{ER?ITXTSKLINIKUM owL
KRANKENHAUS Mara OW L] S st
- VERNETZEN UND ZUSAMMENARBEITEN
2 ;
< g
i £
[
S 2
@ 3]
& 2
o =3
o kel
€ =
i B
c T
o 4
Intern: Extern:
‘% e Interdisziplinidare OA- und CA-Visiten ¢ Tumorboards
e Interdis./multiprof. Leitungsteam e Ethikkonferenzen
e Aktuelle Stunde * Bethel.regional
¢ Fallkonferenzen (ASS; SEED) * Genetische Fallkonferenzen |

22



UNIVERSITATSKLINIKUM OWL
KRANKENHAUS Mara g K der Universitt Bielefeld

W L| Campus Bielefeld-Bethel

ENTWICKLUNGSBASIERTES THERAPIEKONZEPT

— Autismusfreundliche Umgebung
- Entwicklungsgerechte

Therapieangebote

- Bindungsbeziehung
—Interpersonelle Affektregulation
— Korperorientierte Angebote

- Bewegungsbasierte Therapie
—Kleine Gruppen

— Leichte Sprache / UK

|- Wiederholungen
3 — Einbeziehung Bezugspersonen
| 4
KRANKENHAUS Mara @ ;m:ii%:i}tww o
AUS-, FORT- UND
WEITERBILDUNG
i
£
| 46
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KRANKENHAUS Mara m PR
ERSTE STUDIERENDE IM JUNI 2023
* Modellstudiengang

« Vorlesung an der Universitat

+ Unterricht am Krankenbett in Mara

¢ Neuentwicklung Vorlesung,
Prifungsfragen, mindlich-
praktische Prifungen etc.

« Einbeziehung von Menschen mit
Behinderungen als Lehrende

Bethel €

UNIVERSITATSKLINIKUM OWL
KRANKENHAUS Mara ot teeid
BILDUNGSFACHKRAFTE

Expert:innen
in eigener Sache

24
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UNIVERSITATSKLINIKUM OWL
KRANKENHAUS Mara UK der Universitt Bielefeld
OW L| Campus Bielefeld-Bethel

Stiftung
PROJEKT ,FREIRAUM" @ Innovation in der

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

— Berlihrungsdngste abbauen und spez.
kommunikative Fertigkeiten lehren,

- hohen und langfristigen Lernerfolg durch
anschauliche Lehre, insbesondere zu seltenen
Krankheiten und spezifischen Stérungsbildern,

— Lehrmethoden evaluieren

— Curriculum far Bildungsfachkrafte entwickeln

Bethel €

UNIVERSITATSKLINIKUM OWL
KRANKENHAUS Mara ow L| Empiaeassa

FORTBILDUNG

Medizin fir Menschen mit
intellekt. Beeintrachtigung
/ mehrfacher Behinderung

EAVAN
zo =
S 5
20.2.2024 4RzTS

Tanja Sappok, UKIM




der Universitat Bielefeld
id-Bethel

u UNIVERSITATSKLINIKUM OWL
KRANKENHAUS Mara ow L| S

WISSENSCHAFT UND FORSCHUNG

UNIVERSITAT
BIELEFELD

I Medizinische Fakultat OWL

17.04.24 Tanja Sappok, UKIM I 51
UNIVERSITATSKLINIKUM OWL
KRANKENHAUS Mara UK | er Universit sclefeld
OW L| Campus Bielefeld-Bethel

FORSCHUNGSSCHWERPUNKTE UND PERSPEKTIVFELDER IN BIELEFELD

(3) Somatische Krankheiten

(1) Entwicklungsbasierte
und interprofessionelle

Diagnosekriterien Psychiatrie

- Behinderungsassozii. Vernetzung
Suszeptibilitat fiir psychiatrische "w;" - Kﬁrperliche. G.esundheit
Krankheitsbilder Teilhabe - Interdisziplinare,

- Entwicklungsbiol. determinierte ganzheitliche medizinische

Verhaltensphdnomene
- Neurobiologische Marker unter
Beriicksichtigung

Versorgung
- Zugang/Vernetzung/Transfer
im Gesundheitswesen

Bethel €

Data Sdence
behinderungsassoziierter froeord ot - Technische bzw. sens.
Funkti inschra - e Assistenzsysteme

(4) Lehrplan fiir Inklusive Medizin

@M h-U It

Syst. Analyse von Bedingungsvariablen in der - Nationaler Lernzielkatalog Medizin (NKLM 2.0/3.0)

- Internationaler Standard

Mensch-Umwelt Interaktion MEIEL
- Transfer in lokale Versorgungsstrukturen - Bedarfsorientiert Iﬁ
E] - Co-produktiv

- Interventions- und Therapieforschung
| s2
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KRANKENHAUS Mara m é:g;g%wkw o
WISSENSCHAFTLICHE MITARBEITENDE IM UKIM

Annika Gerdtommarkotten: Emotionaler Entwicklungsansatz / ADHS
Laura Salem: Curriculare Lehre; Chirurgische Besonderheiten

Peer Keller: Autismus-Spektrum-Stérungen

Pia Steinberg: Emotionale Entwicklungsdiagnostik

Alicia Peelen: Demenz / Substanzabhangigkeit

Lioba Griinfelder: Entwicklungspadagogik

Hauke Hermann (Doktorand): Emotionale Entwicklung und Verhalten
Marcus Vogel (Doktorand): Regression bei Down-Syndrom

?g e Marie Ilic: PTBS

% e Marlene Tergeist: Psychotherapie bei Schizophrenien

e Sarah Krieg: Onkologie / respiratorische Komplikationen | s3

UNIVERSITATSKLINIKUM OWL

RSN PR owL|
Gemeinschaftlich mit Unterstiitzter Teilhabe
Analyse der aktuellen Lebenssituation von Menschen mit einer
kognitiven Beeintrachtigung, Verhaltensstorungen und

& intensiven Hilfebedarfen in NRW

% Lo — M | Romacs Bethel €8

e
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- T UNIVERSITATSKLINIKUM OWL
KRANKENHAUS Mara ow L| Empiaa e

POLITISCHER KONTEXT

Bethel €

17.04.24 Tanja Sappok, UKIM I 55
UNIVERSITATSKLIN e >
KRANKENHAUS Mara owi| driniess  EiNaChmAchen

UN-BEHINDERTENRECHTSKONVENTION

Ziel: Verbesserung der Lebensbedingung “emmesmsman
Menschen mit Behinderungen auf
gesellschaftlicher und medizinischer Eben

Schwerpunkt: Teilhabe, Arbeit & Gesun¢

Dofinion: Diskrimie-

Oberziel

Solakesscits andere Ressorts

(BMAS, BMG und

BMFSFJ)
45%

,Unser Weg in eine inklusive Gesellschaft* .
BMAS, NAP 2.0 | s6
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KRANKENHAUS Mara m ;:t;;;g::u%émw“ o
UN-AGENDA 2030: ,LEAVE NO ONE BEHIND" (LNOB)

loe
(W
-

Forderung: Menschen mit
Behinderungen in den nat. und
internat. Nachhaltigkeitsstrategien
berilcksichtigen!

Ziel: die aufgestellten 17 Ziele filr
eine nachhaltige Entwicklung auch
fir Menschen mit Behinderungen

erreichen!

GESUNDHEIT UND
WOHLERGEHEN

EIN GESUNDES LEBEN FUR MENSCHEN JEDEN ALTERS
GEWAHRLEISTEN UND IHR WOHLERGEHEN FORDERN

e

| S5/

Bethel €

UK 3
KRANKENHAUS Mara e

KRANKENHAUSREFORM

RoMCE "'.I'{\ w:‘.:mm:@
> BA

spetsws., @bvkm,

ann [ dgppn
RowAp  [sbopmrsc N S0 CoEsaY L.
Gemeinsamer Appell

Krankenhausreform im Sinne der Patientinnen und Patienten mit geistiger
oder schwerer Mehrfachbehinderung gemeinsam gestalten

29



Bethel €

der Universitat Bielefeld
Compus Bielefeld-Bethel

AKTIONSPLAN FUR EIN DIVERSES, INKLUSIVES
UND BARRIEREFREIES GESUNDHEITSWESEN

Uk || UNIVERSITATSKLINIKUM OWL
KRANKENHAUS Mara owL,

Auftaktveranstaltung Oktober ‘23 Ubergabe der Teilhabeempfehlung 224

| 50

UK UNIVERSITATSKLINIKUM OWL
KRANKENHAUS Mara der Universitat Bielefeld
OW L| Campus Bielefeld-Bethel

STUFENKONZEPT DER STATIONAREN BEHANDLUNG

Y, *
D | @ | &

Inelllen MenlenliE e gt Ein Krankenhaus pro In jedem Bundesland
es grundlegende . . . PP
Versorgungsregion hat eine behandeln interdisziplinar
Kompetenzen der . . . A -
. " multiprofessionell ausgerichtete, universitar
Gesundheitsfachkrafte zu . s
den speziellen Bedarfen von arbeitende stationdre angeb. Kompetenzzentren
p Menschen mit Betteneinheit, die auf die Schwerstkranke mit intell.
. . Behandlung von Menschen bzw. schwerer Mehrfachbeh.
Behinderungen. Ein L
mit intell. bzw. schwerer und hochkomplexen

multiprofessionelles
Kompetenzteam berat die
verschiedenen
Fachabteilungen.

Regelversorgung

Mehrfachbehinderung

spezialisiert ist; Beratung;
Aus-Fort- und Weiterbildung.

Krankheitsbildern; Beratung;
Aus-Fort- und Weiterbildung;
Forschung.

Fachkliniken Kompetenzzentren
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KRANKENHAUS Mara

TAKE HOME MESSAGE
¢10% der Bevolkerung hat eine Schwerbehinderung, M=F

el ebenserwartung bei IM um 20 Jahre reduziert

eMorbiditat und Mortalitat bei IM 2- bzw. 3-fach erhoht
eGendereffekte flir Préavalenzen; Komorbiditaten; Todesursachen
eTo dos:

- Vorsorge verbessern
- medizinische Abklarung erweitern (Entwicklungsstand; Verhalten)

- Gesundheitskompetenz starken
- Barrieren abbauen

& - Finanzierung sicherstellen!
D - Aus-, Fort- und Weiterbildung verbessern
£
® - Wissenschaft und Forschung férdern
->Evidenzbasierte, barrierefreie Gesundheitsversorgung fiir alle | 6
UNIVERSITATSKLINIKUM OWL
KRANKENHAUS Mara g:‘(v | goruniverst Bitefid
Campus Bielefeld-Bethel
DISSEMINATION UND KOMMUNIKATION
:_.:._‘DasAller
der Gefiihle
O hogrefe
Betreuende weltweit
AWMF online EAMEID dgsgh
dglotinliim o ST S —-L o
@ National Institute for
5 N I c E Health and Care Excellence NEEQ RERA
s TS o MmN/
| 62
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