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Man hilft den Menschen nicht,
wenn man fiir sie tut,
was sie selbst tun konnen.
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Vorwort

Der vorliegende Ratgeber ist die vollstdndig liberarbeitete, aktualisierte
und thematisch erweiterte Fassung des Buches, das vor vier Jahren unter
gleichem Titel erschienen ist. Es ist entstanden aus der Erfahrung einer
mehrjdhrigen Pflege der an Huntington erkrankten Tochter, zahlreichen
Recherchen, vielen Gesprédchen und Kontakten mit anderen Betroffenen
und deren Angehdérigen sowie in Erinnerung an die eigene Hilflosigkeit
zum Zeitpunkt der Mitteilung der Diagnose. Es soll anderen Familien als
Orientierungshilfe dienen, um sich mit den zu erwartenden Belastungen
vertraut zu machen. Es richtet sich in erster Linie an diejenigen Betrof-
fenen, Risikopersonen und Angehérigen, die plétzlich mit der Krankheit
konfrontiert werden und eine , Erste Hilfe" zu anstehenden Problemen su-
chen, vor allem praktischen Rat. Dennoch mag der eine oder andere Hin-
weis auch denjenigen Angehdérigen, Betreuern oder Betroffenen von Nut-

zen sein, die ldngere Erfahrung im Umgang mit der Krankheit besitzen.

Die Huntington-Krankheit ist derzeit nicht heilbar — sie schreitet stetig
voran. Betroffene wie Angehérige sind enormen psychischen, physi-
schen sowie finanziellen Belastungen ausgesetzt. Sie miissen wissen,
welche Problemsituationen auf sie zukommen und welche Hilfen ihnen
zur Verfligung stehen, um die jeweilige Problemlage zu bewdltigen.
Dementsprechend bietet der vorliegende Ratgeber Grundinformation
zum gesamten Themenbereich. Es geht um Autkldrung tiber die Krank-
heit und ihre Behandlung, um Fragen der Erndhrung, der Pflege und
Unterbringung, der Mobilitdt und des Umgangs mit Behérden. Dartiber
hinaus geht es um rechtliche Fragen, um Hinweise auf kompetente An-
sprechpartner, um Begtinstigungen bei Steuern, Arbeit und Versiche-
rungen und um die Sicherung finanzieller und sozialer Ansprtiche. Spe-
zielle Hinweise flir Angehdrige, zahlreiche Tipps aus der Praxis sowie

ein Stichwortverzeichnis runden den Ratgeber ab.
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Die Zusammenstellung der vorliegenden Themenbereiche deckt sicher-
lich nicht alle Facetten der Huntington-Krankheit ab, denn die Probleme,
die diese verursacht, sind vielfaltig und individuell. Uberdies sprengen
einzelne Themen den Umfang dieses Buches und kénnen nicht erschép-
fend behandelt werden, zum Beispiel der detaillierte medizinische Hin-
tergrund, die Auflistung aller Hilfs- und Pflegedienste oder alle Fragen
des Arbeits- und Sozialrechts. Insofern sind diverse Themen vereinfacht
und verklirzt dargestellt. In diesen Féllen mégen die Literatur- oder An-
schriftenhinweise weiterfiihren. AuBBerdem dient der Ratgeber einer ers-
ten Information. Bei der Lésung von Einzelfédllen kann und soll er eine

kompetente Beratung nicht ersetzen.

Ein Teil der in diesem Buch aufgefiihrten administrativen Regelungen
basiert auf landesweit geltenden Gesetzen und Verordnungen. Der So-
zialbereich indessen fallt mehrheitlich in den Zustédndigkeitsbereich der
osterreichischen Bundesldnder. Die meisten dieser Bestimmungen sind
von Bundesland zu Bundesland verschieden und kénnen ihres Gesamt-
umfangs wegen hier nicht vollstdndig abgebildet werden. Obendrein
unterliegt die Sozialgesetzgebung haufiger Veranderung. Es ist daher in
allen Féllen ratsam, sich tiber die spezifischen und aktuellen Verhéltnis-

se vor Ort zu erkundigen.

Das Buch erhebt keinen Anspruch auf Fehlerfreiheit. Fiir Anregungen,
Kritik, Anderungs- oder Ergéanzungsvorschldge bin ich jederzeit dankbar.

Ich hoffe, dass die Lekttire allen Betroffenen und Beteiligten fiir die man-
nigfachen Probleme des Alltags mit der Huntington-Krankheit eine um-
fassende, verstandliche und wirksame Hilfe darstellt.

Wien, im Mai 2018
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Die Huntington-Krankheit Teil
1. Allgemeine Information 1

Die Huntington-Krankheit ist eine erbliche, stetig fortschreitende, neu-
rodegenerative Erkrankung des zentralen Nervensystems — unaufhalt-
sam, verheerend, todlich. Sie verursacht in speziellen Gehirnregionen
eine langsame Zerstorung von Nervenzellen, den sogenannten Neuro-
nen. Dies bewirkt den schleichenden Abbau physischer, psychischer
und mentaler Funktionen — ein schmerzhaft langsamer Verfall. Dieser
ist vor allem charakterisiert durch unfreiwillige Bewegungen, einen
fortschreitenden Rickgang der Mobilitat, Einbul3e der emotionalen und
intellektuellen Fahigkeiten, Abnahme der Kommunikationsfahigkeit,
Nachlassen der Fahigkeit zur Nahrungsaufnahme und der Beherrschung
der Ausscheidungen sowie schliefllich den vollstdndigen Verlust der
Selbststandigkeit und aller Fahigkeiten, die ein normales Leben kenn-
zeichnen. Fur die Huntington-Krankheit gibt es nach heutigem Stand
der Wissenschaft keine Heilung.

Sie ist eine der mehr als 6.000 verschiedenen seltenen Krankheiten*.
Sie kommt in allen ethnischen Gruppen vor, ist jedoch in der europai-
schen Bevolkerung am stéarksten verbreitet. Dort rechnet man mit finf
bis zehn Betroffenen bei 100.000 Einwohnern, wobei Méanner und Frau-
en gleichermaBen betroffen sind. In Osterreich beispielsweise schatzt
man die Zahl der Menschen, die von der Huntington-Krankheit betroffen
sind, auf tiber 500, in Deutschland auf tiber 8.000. Dartber hinaus gibt
es eine unbekannte weitere Anzahl von Menschen, die das Risiko in

sich tragen, die Krankheitsanlage von einem Elternteil geerbt zu haben

* Eine Krankheit gilt als selten, wenn weniger als fiinf von 10.000 Menschen das spezifi-
sche Krankheitsbild aufweisen. In Osterreich leben (statistisch) rund 4.000 Menschen

mit einer seltenen Erkrankung.
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(sogenannte Risikopersonen). So kommt es, dass die meisten Arzte noch
nie einen Huntington-Patienten zu Gesicht bekommen haben, ganz zu
schweigen davon, dass die mit der Krankheit konfrontierten Betroffenen

oder ihre Angehdrigen von ihr Kenntnis besitzen.

Benannt ist die Krankheit nach dem amerikanischen Arzt George Hun-
tington aus Long Island (New York, USA), der sie 1872 ausfihrlich be-
schrieb. Er war nicht der Erste, der sich mit der Krankheit befasste.
Bereits in altdgyptischen Schriften wird deren Ursache als Gehirnsto-
rung identifiziert. Erst im 16. Jahrhundert gelang dem Schweizer Arzt,
Alchemisten, Astrologen und Philosophen Paracelsus eine genauere
Beschreibung der Erkrankung. Dies ebnete in den drei darauffolgenden
Jahrhunderten den Weg fir weitere medizinische Forschung und deren
Publikation durch einzelne europaische Arzte. Hierbei wurde die Erb-
lichkeit der Erkrankung festgestellt und bestatigt. Mit der Arbeit von
George Huntington wurden diese Erkenntnisse allgemein anerkannt

und tbernommen.

Die Huntington-Krankheit (abgekurzt: HK; englisch: Huntington's di-
sease, abgekurzt: HD) wird auch Chorea Huntington oder Morbus Hun-
tington genannt. Der Name Chorea (griechisch: choreia = Tanz) rihrt
von den die Erkrankung charakterisierenden, zeitweise einsetzenden,
unwillkirlichen, raschen, zuféllig verteilten, unregelmafBigen, kurz an-
dauernden und nicht vorhersehbaren Muskelkontraktionen mit Bewe-
gungseffekt her, die alle Korperregionen betreffen konnen. Zusammen
mit dem unsicheren, torkelnden Gang und dem Grimassieren lassen
diese Symptome entfernt an einen Tanz erinnern. Aus diesem Grund
hiefB3 die Krankheit frither Veitstanz, benannt nach dem Heiligen Veit, ei-
nem der 14 Nothelfer der Roémisch-Katholischen Kirche, dem Schutzpa-
tron unter anderem der Tanzer. Diese scheinbar unbeschwerte Benen-

nung stellt die tatsadchlichen Auswirkungen der Huntington-Krankheit
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auf Betroffene allerdings in ein falsches Licht, denn sie beeintrachtigt
Gesundheit und Leben. Und da die choreatischen Bewegungen — ne-
ben Wesensveranderungen und intellektuellen Problemen — nur einen
Teil der Symptome ausmachen, spricht man heute weniger von Chorea

Huntington, sondern von der Huntington-Krankheit.

Die folgenden Seiten informieren in der gebotenen Kiirze tiber Ursachen
der Erkrankung, ihren Verlauf, ihre Diagnose, ihre Symptome und ihre
Behandlung. Das Wissen um die Krankheit vermag den Umgang mit
dem Leiden wesentlich zu erleichtern und zu einem besseren Verstand-

nis der Betroffenen und ihrer Angehorigen zu fihren.

2. Ursachen

Gen-Veranderung und Zellsterben

Die Huntington-Krankheit ist eine genetisch bedingte Erkrankung. Thre
Ursache liegt in einer Verdnderung (Mutation) des Huntingtin-Gens
(nicht Huntington), das jeder Mensch in zweifacher Ausfertigung als
Erbanlage in seinen Zellen besitzt. Durch diese Veranderung wird ein
bestimmter Gen-Abschnitt, der aus den Nukleinsduren Cytosin, Adenin
und Guanin besteht (kurz CAG genannt), tiberméaBig haufig wiederholt.
Nukleinsauren sind diejenigen Bausteine, die die Erbsubstanz bilden.

Durch die CAG-Wiederholungen (englischer Begriff: repeat) entsteht eine
uberlange, ununterbrochene Kette ein und derselben Aminosaure (Gluta-
min). Das hat zur Folge, dass diese mit sich selbst oder mit anderen Pro-
teinen verklumpt. Die davon betroffenen Nervenzellen verdndern sich mit
der Zeit, sind nicht mehr imstande, richtig zu funktionieren und werden
nach und nach zerstort. Dieser Vorgang kann derzeit weder aufgehalten

noch umgekehrt werden. Wie das vor sich geht, ist noch nicht erforscht.
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Es geschieht vor allem in einem zentralen Element des Gehirns, das fir
die Koordination aller Bewegungen, die Ordnung aller Informationen, fir
Emotionen und Weiteres zustandig ist: dem Striatum. Bei Schadigung ei-
nes solchen Schlisselelements des Gehirns ist es nachvollziehbar, dass
der Ausfall wesentlicher physischer, psychischer und mentaler Fahigkei-
ten die Folge sein muss. Durch das Zellsterben nimmt das Gewicht des
Gehirns um bis zu 30 Prozent ab, denn verlorene Gehirnzellen wachsen
nicht mehr nach. Mittels Magnetresonanztomographie (MRT) lasst sich
der Zellverlust bereits im frihen Stadium der Erkrankung sichtbar ma-

chen, noch bevor Patienten die Symptome wahrnehmen.

Die zum Tod fiihrende Krankheit bricht im Durchschnitt zwischen dem
35. und 45. Lebensjahr aus, in seltenen Fallen in der frithen Kindheit.
Dann spricht man von der juvenilen (jugendlichen) Form. Ebenso sel-
ten tritt sie erst im hoheren Alter auf. Bei Kindern dauert sie wenige
Jahre, weil die Krankheit bei friithem Ausbruch schnell fortschreitet. Bei
Menschen im fortgeschrittenen Alter dauert sie zwei Jahrzehnte oder
mehr, weil sie bei spatem Ausbruch abgeschwacht verlauft. In diesem
Fall sind die Bewegungskomplikationen gering ausgepragt und es gibt
nur unbedeutende kognitive (das Denken betreffende) Stérungen. Im
Durchschnitt verstirbt ein Patient (ohne kunstliche Ern&hrung) 15 bis
20 Jahre nach Auftritt der ersten Symptome. Welche duBBeren Faktoren

Beginn und Verlauf der Krankheit beeinflussen, ist bisher nicht bekannt.

Es besteht eine eindeutige Beziehung zwischen der Anzahl der CAG-
Wiederholungen und der Schwere der Erkrankung, wobei sich die
Anzahl der CAG-Wiederholungen und das Alter bei Krankheitsbeginn
umgekehrt proportional verhalten. Das heif3t: je mehr Wiederholungen
vorliegen, desto frither ist mit dem Ausbruch der Erkrankung zu rechnen
und desto ungunstiger ist die Prognose — und umgekehrt. Allerdings darf

von der Zahl der Wiederholungen nicht direkt auf das Alter geschlossen
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werden, in dem die Krankheit ausbricht. Selbst bei eineiigen Zwillingen,
die identische Erbanlagen tragen, kann die Krankheit zu unterschiedli-

chen Zeiten und in unterschiedlicher Schwere auftreten.

Vererbung

Jeder Mensch besitzt in seinen Zellen zwei Erbanlagen (Gene). Eine
wird von der Mutter vererbt, die andere vom Vater. In gleicher Weise be-
sitzt jeder zwei Kopien des Huntingtin-Gens. Diese werden autosomal
dominant vererbt. Autosomal bedeutet: das Gen liegt nicht auf einem
der Geschlechtschromosomen X oder Y, sondern auf einem Autosom,
das sind Chromosomen, die nicht an der Bestimmung des Geschlechts
beteiligt sind. Deshalb kénnen Manner und Frauen das Gen gleicher-
maBen erben und damit die Krankheit entwickeln. Ménner und Frauen
sind in gleicher Weise betroffen. Dominant bedeutet, dass bereits die
Veranderung eines Gens zur Erkrankung fihren kann. Manche Erkran-
kungen brechen nur aus, wenn beide Erbanlagen verdandert sind. Bei
der Huntington-Krankheit genigt es, wenn eine Erbanlage verandert
ist. Tragt ein Elternteil ein mutiertes Huntingtin-Gen, wird dieses an
die Haélfte der Nachkommen weitervererbt, unabhéangig vom Geschlecht
des Elternteils oder des Kindes. Somit liegt fiir diese Kinder das Erkran-

kungsrisiko bei 50 Prozent.

Die tatsachliche Anzahl der CAG-Wiederholungen auf dem Huntingtin-
Gen bestimmt, ob ein Mensch in seinem Leben an Huntington erkran-
ken wird oder nicht. Diese genaue Wiederholungszahl ist es, die bei der
genetischen Untersuchung ermittelt wird. Die Anzahl der CAG-Wieder-
holungen in diesem Gen kann zwischen weniger als zehn und mehr als
120 variieren. Die meisten Menschen tragen im Huntingtin-Gen zwei
normale CAG-Langen, in denen im Durchschnitt die drei genannten
Nukleinsaduren 17 Mal wiederholt werden, doch gelten bis zu 35 CAG-
Wiederholungen als normal.
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Wenn beide Kopien des Huntingtin-Gens einer Person 26 oder weni-
ger Wiederholungen haben, liegt keine krankhafte Verlangerung vor. Die
Huntington-Krankheit wird nicht auftreten und es besteht keine Wahr-
scheinlichkeit, dass die Erkrankung bei den Kindern auftritt (negative

Diagnose = kein Krankheitstrager).

Wenn dagegen auch nur eine der beiden Kopien des Huntingtin-
Gens einer Person 40 oder mehr Wiederholungen besitzt (dies wird
als ,volle Penetranz” bezeichnet), wird diese im Laufe ihres Lebens
auf jeden Fall an Huntington erkranken und jedes ihrer Kinder hat
eine 50-prozentige Wahrscheinlichkeit, diese Veranlagung zu erben
(positive Diagnose = Krankheitstrager). In diesen beiden Féllen, 26
und weniger oder 40 und mehr Wiederholungen, ist die klinische Be-

deutung unstrittig.

Nicht eindeutig ist die Bewertung von CAG-Wiederholungen zwischen
27 und 39. Dieser Bereich wird Grauzone genannt, denn bei einigen
Menschen innerhalb dieser Spanne wird die Krankheit ausbrechen, bei
anderen nicht und es ist schwer vorherzusagen, was mit der nachs-
ten Generation geschehen wird. Bei CAG-Wiederholungen von 27 bis
356 (,intermediare Penetranz” genannt) wird ein Betroffener selber die
Krankheit nicht bekommen. Fir seine Kinder besteht jedoch ein Risiko,
Trager der CAG-Verlangerung zu sein und spater zu erkranken, denn
das von den Kindern geerbte Gen kann mehr Wiederholungen haben, als

das des Elternteils, sogar mehr als 40.

Bei CAG-Wiederholungen von 36 bis 39 (sogenannte ,verminderte Pe-
netranz”) kann ein Betroffener im Laufe seines Lebens an Huntington
erkranken oder nicht. Dies vorherzusagen ist nicht moglich. Sollten
sich Symptome zeigen, beginnen diese in der Regel zu einem spéte-

ren Zeitpunkt und sind weniger stark ausgepragt. Seine Kinder tragen



Die Huntington-Krankheit 23

ein 50-prozentiges Risiko, das veranderte Gen zu erben, moglicherweise

ebenfalls mit mehr Wiederholungen als denen des Elternteils.

Die Anzahl der CAG-Wiederholungen kann sich von Generation zu Ge-
neration verdndern. Sie kann héher oder niedriger werden. Faktoren, die
den Umfang der CAG-Wiederholungen beeinflussen, sind unter ande-
rem Geschlecht und Alter des Elternteils. Bei betroffenen Vatern ist es
wahrscheinlicher als bei betroffenen Miuttern, dass sich die Anzahl der
CAG-Wiederholungen erhéht. Daraus kénnen ein fritherer Krankheitsbe-
ginn und ein schwererer Verlauf resultieren. Das Geschlecht der Kinder
macht keinen Unterschied. Das Risiko, dass ein Huntington-Betroffener
mit 27 bis 39 CAG-Wiederholungen ein Gen mit 40 Wiederholungen und
mehr an seine Kinder weitergibt, lasst sich derzeit nicht abschatzen.
Es gilt jedoch als gering. Bei tiber 60 CAG-Wiederholungen kann die
Krankheit vor dem 20. Lebensjahr auftreten (juvenile Form). Patienten,
die erst nach dem 60. Lebensjahr erkranken, haben meist weniger als 45

Wiederholungen.

Erganzend zum vorher Gesagten kommt es vereinzelt vor (finf bis zehn
Prozent der Falle), dass die CAG-Zahl auf einen Wert ansteigt, der so
hoch ist, dass die Krankheit erstmals auftritt, obwohl vorherige Genera-
tionen nicht daran erkrankt waren. Dann spricht man von einer ,Spon-
tan“- oder ,Neu-Mutation“. Wie bereits erwahnt liegt das daran, dass
sich das Huntingtin-Gen von einer Generation zur nachsten verdandern
kann, beispielsweise indem ein Elternteil mit 27 bis 39 CAG-Wiederho-
lungen ein Gen weitervererbt, das im Bereich von 40 Wiederholungen
und mehr liegt. Man darf also davon ausgehen, dass es in fast allen Fal-
len einen Elternteil gegeben haben muss, der das kranke Gen in sich
trug. Das ist fir die Betroffenen eine besonders schwierige Situation,
weil sie vollig unerwartet kommt und obendrein ihren Nachkommen das
Risiko des Gen-Defekts aufburdet.
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Die mehrfach erwéahnte 50-prozentige Wahrscheinlichkeit, das Gen zu er-
ben und zu erkranken, bedeutet nicht, dass stets die Halfte der Kinder in
einer Familie oder genau jedes Zweite erkranken wird. Die genannten 50
Prozent sind ein statistischer Wert. Ob ein Kind das Gen erbt oder nicht,
bleibt dem Zufall tiberlassen. Das lasst sich vergleichen mit dem Werfen
einer Munze um Kopf oder Zahl. Statistisch gesehen ist die Haufigkeit fur
beide gleich: 50 Prozent. In der Praxis aber fallen Kopf oder Zahl selten
gleichmafig. Mal gibt es eine Reihe von Wiirfen mit Miinzvorder-, mal mit
Munzriickseite. Und so muss man die Erbwahrscheinlichkeit verstehen.
Diese Zusammenhénge zu kennen ist vor allem fiir diejenigen Paare mit

Huntington-Bezug wichtig, die Kinderwtinsche haben.

3. Klinische Diagnose

Die klinische Diagnose der Erkrankung und ihrer Symptome im Frih-
stadium ist schwierig, vor allem, wenn die Bewegungsstorungen erst
gering ausgepragt sind und die psychischen Verdnderungen fiir sich
allein auf andere Krankheiten hindeuten kénnen. Wenn beispielsweise
der untersuchende Hausarzt oder der Facharzt wenig Erfahrung mit der
Huntington-Krankheit haben, mag es zu Fehldiagnosen wie Depression,
Manie, Schizophrenie, Schwachsinn oder Alkoholismus fiihren. Eine Di-

agnose steht auf drei Saulen:

e der familidren Krankheitsgeschichte sowie den Beschwerden und
dem internistischen Status des Patienten,

e der neurologischen, neuropsychologischen und psychiatrischen
Untersuchung durch einen erfahrenen Arzt, vorzugsweise in einer
Huntington-Ambulanz, und

e der molekulargenetischen Untersuchung mit Nachweis der Hunting-
ton-Krankheit.



Die Huntington-Krankheit 25

Familidre Krankheitsgeschichte

Da die Huntington-Krankheit erblich ist, steht — neben der Feststellung
eigener Beschwerden, anderer Erkrankungen, der bisherigen Einnahme
von Medikamenten und dem internistischen Status allgemein — die fa-
milidre Krankheitsgeschichte (Anamnese) an erster Stelle. In der Regel
sind oder waren GroBvater oder GroBmutter erkrankt und Vater, Mutter

oder andere Familienmitglieder leiden ebenfalls an der Krankheit.

Die Familienanamnese kann schwierig sein, wenn beispielsweise ein
Elternteil frih verstorben ist und die Krankheit bis dahin nicht ausgebro-
chen war, wenn bei den Eltern keine, eine ungenaue oder eine falsche
Diagnose gestellt beziehungsweise ein positives Ergebnis verschwie-
gen wurde, wenn ein Kind die Eltern nicht kennt oder wenn der ange-
gebene Vater nicht der leibliche ist. Auch im Falle einer Adoption ist
der familidre Hintergrund in der Regel nicht zu ermitteln. Aus solchen
Grinden mag der Anschein erweckt werden, dass die Krankheit nicht
ererbt wurde, sondern neu aufgetreten ist. Um dies abzuklaren sollte im
Zuge der Ermittlung betroffener Vorfahren besonderes Augenmerk auf
solche Personen gelenkt werden, die angeblich ,verschwunden” oder
unter mysteridsen Umstanden zu Tode gekommen sind. Ersteres mag
auf Einweisung in eine psychiatrische Einrichtung, Letzteres auf Suizid
hinweisen, beides mit Verdacht auf die Krankheit.

Neurologische Untersuchung

Sind die neurologischen Symptome und die Familiengeschichte ein-
deutig, kann auf eine ausgedehnte Diagnostik verzichtet werden. Ist die
Familienanamnese unklar oder sind die Beschwerden untypisch, lasst
sich eine sichere Diagnose mittels sorgféltiger neurologisch-psychiat-
rischer Untersuchung und zuséatzlich durch gezielte labortechnische
und bildgebende Untersuchungen stellen. Bei Ersterer geht es vor allem

um psychomotorische Verlangsamung, Gedachtnisstorung, Abnahme



26 Die Huntington-Krankheit

des Sprachflusses, rdaumlich-visuelle Stérungen, Personlichkeitsveran-
derungen, Reizbarkeit, Aggressivitat, Depression, Halluzinationen und
Ahnliches. Zu Letzteren gehéren Computer- und Magnetresonanztomo-
graphie (CT und MRT), um Gewebeschwund bestimmter Gehirnareale
nachzuweisen. Des Weiteren kann mittels Positronen-Emissions-Tomo-
graphie (PET) der Stoffwechsel von Geweben sichtbar gemacht werden,
und mit einem Elektro-Enzephalogramm (EEG) lassen sich Funktions-

storungen der GroBhirnrinde darstellen.

Eine einzige Untersuchung, die die Diagnose sicherstellt, gibt es — mit
Ausnahme des Gen-Tests — nicht. Durch die Kombination aus internis-
tischem, neurologischem, neuropsychologischem und psychiatrischem
Status lasst sich die Krankheit in einem frithen Stadium diagnostizieren.
Das Problem der klinischen Diagnose ist, dass sie eine Momentaufnah-
me liefert. Wenn bei einer Untersuchung keine Anzeichen der Krankheit
gefunden werden, darf eine Risikoperson nicht davon ausgehen, dass
sie spater nicht erkranken wird. Dariiber Gewissheit zu erlangen bedarf
es regelmaBiger Kontrolluntersuchungen, die psychologisch erheblich
belasten — oder eines Gen-Tests. Auf alle Félle wird bei Patienten mit po-
sitiver Familienanamnese und typischen Symptomen zwecks Absiche-

rung der Diagnose eine molekulargenetische Untersuchung angeraten.

4. Molekulargenetische Diagnose (Gen-Test)

Allgemeines

Wer einer Familie angehort, in der die Huntington-Krankheit vorkommt,
wer flirchtet, dass er selbst von dieser Erkrankung betroffen ist und wer
die Gewissheit haben mochte, ob dies tatséchlich der Fall ist oder nicht,
dem bietet sich die Moglichkeit, sich einer molekulargenetischen Di-

agnostik (Gen-Test) zu unterziehen. Diese Diagnosemethode ist dank
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der Entdeckung des Huntingtin-Gens (nicht: Huntington-Gen) seit
1993 durchfiihrbar. Dazu wird eine Blutprobe entnommen und mittels
DNS- (Desoxyribonukleinsdure; englisch: DNA = deoxyribonucleic acid)
Untersuchung dieser Probe festgestellt, ob der Patient die Anlage der
Krankheit, also das krankheitsauslosende Gen in sich tragt und die Hun-
tington-Krankheit bekommen wird — oder eben nicht. Ersteres weil man

Jahre vor ihrem Ausbruch vorherzusagen.

Der Gen-Test ist jedoch nicht die Diagnose tiber den genauen Zeitpunkt
des Ausbruchs. Weder das Wann noch das Wie der Erkrankung wird
durch ihn prazise vorausgesagt. Er liefert aber erste Hinweise darauf,
wann aller Erfahrung nach die Krankheit ausbrechen und wie rapide sie

sich entwickeln wird.

Auch gesunde Personen, die aufgrund der Huntington-Krankheit bei
Familienangehorigen das Risiko in sich tragen, ebenfalls Krankheits-
Trager zu sein, konnen eine solche molekulargenetische Untersuchung
vornehmen lassen. Man spricht in diesem Fall von Vorhersagediagnos-
tik (pradiktive Diagnostik). Mit dieser Moglichkeit sind aufwandige Kkli-
nische Diagnoseverfahren zur Feststellung der Krankheit nicht mehr er-

forderlich, allenfalls zum Zwecke der Huntington-Forschung.

Was sich in dieser kurzen Beschreibung als einfach darstellt, ist in der
Realitat jedoch nicht unproblematisch. Die Entscheidung fiir oder gegen
einen Gen-Test setzt verschiedene Kenntnisse und Uberlegungen vor-
aus, vor allem Information Uber den Verlauf der Erkrankung, einschlief3-
lich des Wissens um die genetischen Grundlagen sowie um den Ablauf
der Untersuchung. Des Weiteren geht es angesichts der Risiken eines
unausloéschlichen Blickes in die eigene Zukunft um Klarheit dartiber, wa-
rum man den Test wirklich machen méchte. Und schliefilich sollte man

eine ehrliche Selbsteinschatzung dariber vornehmen, wie man mit dem
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wie auch immer gearteten Ergebnis und seiner privaten wie beruflichen

Konsequenzen wird umzugehen wissen.

Genetische Untersuchung

Die gesetzlichen Grundlagen der genetischen Untersuchung sind in
Osterreich durch das Gentechnikgesetz (GTG) geregelt, in Deutschland
durch das Gendiagnostikgesetz (GenDG) und in der Schweiz durch das
Bundesgesetz tber genetische Untersuchungen am Menschen (GUMG).
Die Untersuchung ist ein langerer Prozess, der in mehreren Schritten
verlauft. Dabei liegt der Schwerpunkt auf einer intensiven (genetischen)
Beratung. Fur die Untersuchung wendet man sich an einen Facharzt
fir Humangenetik beziehungsweise genetische Beratung und Diagnos-
tik, denn nur dieser darf in Osterreich einen Gen-Test veranlassen (in
Deutschland und in der Schweiz ist der Auftrag zur molekulargeneti-
schen Untersuchung zwecks diagnostischer Abklarung durch den be-
treuenden Arzt moglich). Fur den Arzt, der die Untersuchung vornimmt,

ist die genetische Beratung verpflichtend vorgeschrieben.

Der erste Termin ist dementsprechend ein Beratungsgesprach. Darauf-
folgend wird dem Ratsuchenden eine angemessene Bedenkzeit ein-
gerdumt (etwa vier Wochen), um sicherzustellen, dass er sich tiber die
Tragweite seines Ansinnens vollig im Klaren ist, die Entscheidung fir
den Test wohliberlegt zustande kommt und ihm die Chance einzurdu-
men, sein ,,Wissen wollen“ zu widerrufen. Je nach Auslastung des Ins-
tituts kann diese Frist auch langer andauern. Erst dann wird bei einem
zweiten Termin die Blutentnahme vorgenommen und ein Labor mit der
Untersuchung beauftragt (Dauer etwa eine Woche). Dessen Befund wird
der behandelnde Arzt dann bei einem dritten Termin erdffnen.

Zugiger, ohne langere Wartezeiten, lauft das Verfahren meist in einer

privaten Praxis fir Humangenetik ab, aber das ist in der Regel mit
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hoheren Kosten verbunden. Insgesamt kann sich der Prozess jedoch
uber etliche Wochen hinziehen — eine nahezu unertragliche Zeit des

Wartens.

Bekanntgabe des Ergebnisses

Die Bekanntgabe des Ergebnisses ist ein besonderes Ereignis, auch
fir die Angehorigen. Die Zeit der Ungewissheit hat ein Ende und der
Blick in die Zukunft wird aufgetan. Man mochte einfach nur héren, ob
man die Krankheit bekommen wird oder nicht. Manche wollen das Er-
gebnis ganz alleine erfahren, andere lassen sich von einer Person ih-
res Vertrauens begleiten. Letzteres ist ohnehin eine wichtige Frage, die
sich im Verlauf der Entscheidungsvorbereitung stellt, ndmlich wen man
in seinen Untersuchungsprozess einbeziehen will und wen nicht, zum
Beispiel den Partner, Geschwister, Eltern, Kinder, Verwandte, Freunde,

einen Seelsorger oder eine andere Vertrauensperson.

Grundsatzlich wird das Untersuchungsergebnis durch den untersu-
chenden oder beratenden Arzt ausschlieflich der untersuchten Person
erdffnet, gegebenenfalls einer begleitenden Vertrauensperson. Dies ent-
scheidet der Betroffene. Und wenn dieser zu der Auffassung gelangt,
dass er zur Entgegennahme des Befundes doch (noch) nicht bereit ist,
dann darf er den Untersuchungsprozess jederzeit abbrechen oder un-
terbrechen, denn auch Nichtwissen kann in manchen Féllen ein Segen
sein. Das Ergebnis oder diesbeziigliche Auskiinfte werden keinesfalls
an Dritte weitergegeben, allenfalls mit schriftlicher Einwilligung des Pa-
tienten. Arbeitgebern, Versicherungen und so weiter ist der Zugang zu
genetischen Befunden grundsétzlich verwehrt (Ausnahme: in Deutsch-
land darf ein Versicherungsunternehmen bei Abschluss von Versiche-
rungsvertragen tiber 300.000 EURO oder 30.000 EURO Jahresrente ge-
netische Befunde einfordern, in der Schweiz bei Lebensversicherungen

uber 400.000 Franken oder einer Jahresrente von mehr als 40.000 Fran-



30 Die Huntington-Krankheit

ken). Der Befund wird Eigentum des Patienten und unterliegt der &rztli-
chen Schweigepflicht.

Wer nach der Bekanntgabe des Ergebnisses noch Fragen zu dessen Be-
deutung und Konsequenzen hat, kann sich erneut an den untersuchen-
den Arzt wenden und er hat Anspruch auf Nachbetreuung und psycho-

soziale Unterstitzung.

Umgang mit dem Ergebnis

Was in einem Menschen vorgeht, der zur Kenntnis nehmen muss, dass
bei ihm eine unheilbare Krankheit diagnostiziert wurde, ist nur schwer
nachzuvollziehen. Wird er in Verzweiflung und Depression verfallen oder
wird er das Leben genieBen, so lange es noch geht? Die Reaktionen auf
ein Testergebnis kéonnen vielfaltig sein. Zunéachst dirfte die Eréffnung
der Diagnose einen tiefen Schock verursachen und es bedarf mehr oder
weniger Zeit, die Nachricht zu realisieren und die Fakten anzunehmen.
Zwar ist man am Tag der Bekanntgabe des Ergebnisses genauso ge-
sund wie am Tag zuvor, doch verandert sich mit Kenntnisnahme einer
positiven genetischen Diagnose zweifellos das Leben und man wird be-

ginnen mussen, sich danach auszurichten.

Es beginnt die Angst vor dem Zeitpunkt des Ausbruchs, vor dem Ver-
lauf der Krankheit und vor dem Wissen, dass man daran sterben wird.
Es mag Phasen des Zorns dartiber geben, das durch Huntington verur-
sachte Leid der Familie mit allen Auswirkungen auf das Familienleben
fortzuftithren. Es besteht Furcht vor Konsequenzen im Beruf und in der
Partnerschaft oder es erwachsen Schuldgefiihle gegentiber betroffenen
Familienangehorigen, sogar wenn man dank eines negativen Ergeb-
nisses nicht betroffen ist. Das mag gerade bei Geschwistern eine Rol-
le spielen, vor allem, wenn nur ein Kind erkrankt, das andere gesund

ist. Mitleid, iberméaBiges Verantwortungsbewusstsein, aus Solidaritét
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freiwilliger Verzicht auf Vergnigungen oder dhnliches konnen die Be-
ziehung zwischen Geschwistern mehr belasten, als wenn beide Kinder
erkrankt waren. In dieser Lage wird vielleicht sogar ein negatives Er-
gebnis nicht sofort positiv aufgenommen und es entstehen angesichts
dieser Situation statt eines Gefliihls der Freude und Erleichterung Ent-
tduschung und Niedergeschlagenheit. Ansonsten befreit ein negatives
Ergebnis naturlich von einer riesigen Last, namlich der Angst, eines Ta-

ges selbst zu erkranken.

Unabhéngig davon, wie das Testergebnis ausfallt — es kann das Leben
einer getesteten Person und sogar seiner Angehdrigen grundlegend
verandern und beeintrachtigen. Das Wissen um die Anwesenheit der
Huntington-Krankheit in der Familie bewirkt eine jahrelange psychi-
sche Belastung. Zunéchst ist es das Wissen um das Risiko, zu erkran-
ken, danach die Belastung durch den Test, dem in der Halfte der Falle
die Gewissheit folgt, betroffen zu sein. Selbst bei negativem Ergebnis
besteht die Ungewissheit, die nachste Generation von Betroffenen
pflegen zu miissen. Und im Falle eines positiven Ergebnisses gibt es
kein Entrinnen. Man wird erkranken und man vermag nichts dagegen
zu tun. Jedes Mal, wenn man ein Glas fallen lasst oder einen Namen
vergessen hat, stellt man sich die Frage, ob dies ein friihes Anzeichen
der Krankheit sein kann oder ob es ein alltédglicher Vorgang ist, wie er

jedem passiert.

Pro und Contra Gen-Test

Die Griinde, aus denen ein Betroffener sich untersuchen lasst und den
Blick in die eigene Zukunft wagt, sind vielfaltig. Es beginnt beim Inte-
resse am eigenen Gen-Status, es geht um die Moglichkeit, sich auf die
bevorstehende Erkrankung vorzubereiten, um die Angst, dass die Nach-
kommen gefédhrdet sind, es mag um die Partnerschaft gehen, um Famili-

enplanung, um die eigene Lebensplanung, um berufliche und finanzielle
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Entscheidungen und vor allem um Gewissheit in der Ungewissheit. Der

Gen-Test gewahrt weitgehend Gewissheit.

Gleichwohl verbleibt in der Vorhersagediagnostik eine gewisse Restun-
sicherheit und die Betroffenen gehen verschiedene Risiken ein. Ersteres
bezieht sich auf Testpersonen in der Grauzone, in der die Tests nicht
mit hinreichender Sicherheit zu interpretieren sind. Zu Letzterem ge-
hort, dass manche nach einem positiven Ergebnis ihren Partner verlie-
ren oder dass sie sich mit Verwandten entzweien, weil sie ein Thema
aus der Verdrangung holen, das diese betrifft. Oder sie wissen mit dem
Ergebnis psychisch nicht umzugehen, werden von der Angst vor Krank-
heitsbeginn und -verlauf Uberwaltigt, verlieren ihren Lebensmut und
fallen nach dem Test in ein Loch, aus dem sie nicht mehr herauskom-
men. Insofern kann einem Gen-Test eine erhebliche psychische und so-
ziale Tragweite anhaften. Die Krankheit zerstort ganze Familien. Daher
wurden von der Internationalen Vereinigung der Huntington-Selbsthil-
feorganisationen und vom Weltverband der Neurologen Richtlinien er-
arbeitet, nach denen die Vorhersagediagnostik vorgenommen werden
soll. Laut diesen Richtlinien darf weder bei Minderjahrigen, noch auf
Wunsch Dritter (zum Beispiel Partner, Eltern, Arzte, Versicherungsge-
sellschaften, Arbeitgeber, Adoptionsstellen) eine genetische Untersu-
chung vorgenommen werden. Die Untersuchung darf nur auf freiwilliger
Basis geschehen und niemand ist berechtigt, Druck auszuliben, damit

sich jemand dem Test unterzieht oder davon ablasst.

Im Ubrigen gehort viel Mut dazu, sich dem Blick in die Zukunft zu stel-
len, denn haufig ist diese bekannt. Die meisten Testpersonen haben am
eigenen Leib erfahren, was Huntington mit Vater oder Mutter, mit Opa
oder Oma, mit Onkel oder Tante, mit Bruder oder Schwester angerichtet
hat, wie diese die Symptome entwickelt haben und invalid geworden

sind, denn sie sind vor ihnen den Weg der Krankheit gegangen. Die Zeit
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vor und wahrend eines Gentests ist daher eine extrem sorgenvolle und
schwierige Phase. Vor allem um die Zeit des Testdatums entstehen da-
her Suizidgedanken, nicht zuletzt vor dem Hintergrund, dass es derzeit
fir Huntington keine Heilungschancen gibt. Spater lasst die Suizidge-
fahr nach, weil sich die Krankheits-Trager allmahlich an den Gedanken
der Erkrankung gewohnen und sich darauf einstellen. Und manche Be-
troffene verstehen es, selbst mit einem positiven Ergebnis gut umzuge-
hen, indem sie ihr Leben selbst bestimmen und sich von der Krankheit

nicht unterkriegen lassen.

Beratung

Nicht alle Humangenetiker, die die genetische Untersuchung vorneh-
men, sind Experten fiir die seltene Huntington-Krankheit. Es ist daher
ratsam, sich bei einem Arzt zu informieren, beraten und untersuchen zu
lassen, der mit der Thematik vertraut ist, vorzugsweise in einem Hun-
tington-Zentrum oder einer -Ambulanz. Unabhéangig von der ,Pflicht-
beratung” mag es sinnvoll sein, sich zusatzlich bei einer geeigneten
Beratungsstelle eingehend zu informieren oder bei einer Person seines
Vertrauens Rat zu holen.

Beim Beratungsgesprach geht es unter anderem um die Familienge-
schichte, die Krankheit, ihre Erblichkeit, ihre Auswirkungen und Be-
handlungsmoglichkeiten. Auch die Klarung der Motivation und die
Erwartungen des Ratsuchenden an die Untersuchung, sein moglicher
Umgang mit dem zu erwartenden Ergebnis sowie rechtliche und soziale
Fragen, einschlieBlich des ,Rechts auf Nichtwissen" sowie des Rechts
auf Widerruf der Einwilligung werden thematisiert werden. Wichtig ist,
zu ergrinden, was sich fir den Betroffenen durch die Nachricht an-
dern wtirde: im Beruf, in der Familie, im Alltag. Dartiber hinaus sollte
darauf hingewiesen werden, dass eine positive Diagnose sich negativ
auf Versicherungsabschlisse auswirken kann, vor allem auf Berufsun-
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fahigkeits-, Lebens-, Kranken- oder Pflegeversicherung. Insgesamt ist
das Ziel der Beratung, dass der Betreffende sich uber die Folgen der

Austestung im Klaren ist.

Das Beratungsgesprach lasst sich auch als Gelegenheit nutzen, mit dem
Arzt zu vereinbaren, wie das Ergebnis verkiindet werden soll, zum Bei-
spiel unter vier Augen oder mit Begleitung, ob der Arzt sich zur Vorbe-
reitung den Befund bereits zuvor ansehen darf oder ob er gemeinsam

eroffnet wird und welche weiteren Schritte unternommen werden.

Beratung bieten zum Beispiel die Zentren fiir Medizinische Genetik der
Osterreichischen Gesellschaft far Humangenetik in Graz, Innsbruck,
Linz, Salzburg und Wien sowie mehrere private Einrichtungen wie die
Praxis flir Humangenetik in Wien. Diese Institute fihren auch die Gen-
Diagnose durch. Nahere Information ist auf der Webseite der Osterrei-
chischen Gesellschaft flir Humangenetik zu finden unter www.oegh.at.
Im dortigen Mentupunkt Einrichtungen sind zuséatzlich die Pranatalme-
dizinischen Zentren in Osterreich aufgefithrt. Zur jeweiligen Erreichbar-

keit siehe Anschriftenverzeichnis.

Fazit

Sich einer vorhersagenden genetischen Untersuchung zu unterziehen
oder nicht ist eine schwerwiegende Entscheidung. Sie kann den Pro-
banden entweder von Lebensangst befreien und ihm endlich erlauben,
sein weiteres Leben frei zu planen, sie kann ihn damit konfrontieren,
dass er selbst wird durchstehen miissen, was er bei seinen erkrankten
Angehdrigen miterlebt hat, oder er bleibt weiterhin im Ungewissen. Die
Entscheidung fir oder gegen diese Untersuchung trifft ausschliellich
der Betroffene, denn er muss fiir den Rest seines Lebens mit der Gewiss-
heit oder der Ungewissheit zurechtkommen.
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Die Entscheidung fiir den Test darf daher keine spontane Entscheidung,
sondern muss wohl Uberlegt sein. Demzufolge muss man sich dartiber
im Klaren sein, warum man den Test machen mochte. Ist er fir sich
selbst, um statt einer quélenden Ungewissheit Gewissheit zu erhalten,
ist er aus gleichen Grinden ftir den Partner, ist er wegen eines Kinder-
wunsches, der Berufsaussichten oder aus anderen Grinden? Was immer
die Motivation sein mag: fir diesen Test sollte man sich nur entschei-
den, wenn man sich tber die Folgen der Untersuchung klar geworden
ist — ndmlich das unausloschliche Wissen um die eigene Zukunft. Fir
diese Entscheidung gibt es kein allgemeines Richtig oder Falsch. Diese
Entscheidung muss jeder fir sich treffen mit allen Konsequenzen, die

daraus fur den weiteren Lebensweg entstehen.

4 N
TIPP

Die Kosten fir einen Gen-Test betragen etwa 150 Euro. Zwar wird
dieser Betrag in der Regel von der Krankenkasse erstattet, doch ver-
zichten manche Betroffene darauf, den Test tiber die Krankenkasse
abzuwickeln, damit eine moégliche Erkrankung nicht in den Akten

dokumentiert wird.

/

4 N
TIPP

Samtliche Versicherungen, die personenbezogene Gesundheitsfra-

gen betreffen wie Pflegezusatzversicherung, Berufsunféhigkeits-
versicherung, Lebensversicherung, Private Krankenversicherung
und andere sollten aus naheliegenden Grinden vor der genetischen
Untersuchung abgeschlossen sein (siehe Abschnitt Versicherungen

und Hinterbliebenenschutz).

- /
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. Symptome und Krankheitsverlauf

Uberblick

Wie die urspringliche Bezeichnung Veitstanz oder der Beiname Cho-
rea ausdrucken, gilt die Huntington-Krankheit vordergrindig als Bewe-
gungsstérung. Dennoch zédhlen in gleicher Weise psychiatrische und
kognitive (das Denken betreffende) Stérungen zu den prominenten Fak-
toren ihres klinischen Bildes. Es gibt daher eine Vielfalt von Symptomen,
die Huntington-Kranke entwickeln kénnen. Sie werden hauptsachlich in

drei Gruppen unterschieden:

¢ Neurologische Symptome,
e Psychische Symptome sowie

e Demenz Symptome.

Von einem amerikanischen Huntington-Experten wurden diese Symp-
tome der Huntington-Krankheit mit anderen Worten gekennzeichnet als
»Iriade Kklinischer Storungen”. Die drei Elemente dieser Triade sind Be-
wegungsstorungen, emotionale Storungen und Stérungen des Denkver-
mogens. Im fortgeschrittenen Stadium der Krankheit beeinflussen diese
drei sich gegenseitig. Die groBte Herausforderung fir Patienten wie fir
Angehorige sind hierbei die unwillkirlichen Bewegungen, Reizbarkeit

und zwanghaft neurotische Symptome.

Der Verlauf der Erkrankung ist von Patient zu Patient verschieden. Bei
manchen Kranken moégen die neurologischen Symptome im Vorder-
grund stehen (insbesondere Bewegungsstorungen), bei anderen die
psychischen Veranderungen (zum Beispiel Verhaltensstorungen). Mit
der Zeit kénnen sich Intensitdt und Reihenfolge der einzelnen Symp-
tome eines Betroffenen verdndern. Es mag sein, dass die genannten

Symptome gleichzeitig oder andere als die hier beschriebenen auftre-
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ten. Die Krankheit verlauft nicht gradlinig. Jeder Betroffene bietet ein
anderes Bild, sogar innerhalb einer Familie. Es sind keine Vorhersagen

moglich.

Dennoch lasst sich der Krankheitsverlauf grob in vier Phasen einteilen,
deren Grenzen allerdings flieBend sind. Die Erste ist die der leichten
Behinderungen. Die Betroffenen zeigen friihe neurologische Symptome
wie leichte Schwéchen in der Koordination und milde, unwillktrliche
Bewegungen. Gleichzeitig treten erste psychische Symptome und ko-
gnitive Veranderungen (Gedachtnisstérungen) auf, hdufig vor der Ent-
wicklung der ersten motorischen Anzeichen. Daher lassen sich bereits
im frihen Stadium der Erkrankung Depressionen, Reizbarkeit, Schwie-
rigkeiten bei Planung, Organisation und dem Festlegen des Vorrangs
von Téatigkeiten beobachten. In diesem Stadium sind die Betroffenen
noch in der Lage, ihren Verpflichtungen weitgehend nachzukommen.
Sie sind nach wie vor am Berufs- und Familienleben interessiert, beno-
tigen — trotz leichter Einschrdnkungen — noch keine fremde Hilfe und

bleiben im Arbeits- und Privatleben nahezu unabhéngig.

In der nachsten Phase geht es um offensichtliche Verhaltensstérungen
und ihre Bewaltigung. Dieses Stadium der Erkrankung gilt als erreicht,
wenn die betroffene Person ihren Beruf nicht mehr auszutiben vermag
oder zumindest ihre Arbeit mit einer Tatigkeit tauschen muss, die we-
niger anspruchsvoll ist. Die unwillkirlichen Bewegungen haufen sich,
organisatorische Aufgaben und Entscheidungsfindung werden schwie-
riger, Gedachtnisstérungen nehmen zu und die Fahigkeit, neue Informa-
tion aufzunehmen, verringert sich. Viele sind nur mit Schwierigkeiten
imstande, flir sich zu sorgen, und sind im Haushalt und bei allen admi-
nistrativen Tatigkeiten auf Unterstiitzung — zumindest durch Angehori-

ge — angewiesen.
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In der dritten Phase wird der Betroffene zum Pflegefall, das heif3t, er wird
jetzt abhangig von professioneller Hilfe und Pflege. Die Kontrolle tber
den Korper nimmt ab, die Patienten sind in ihrer Mobilitat stark einge-
schrankt und oft an Stuhl oder Bett gebunden. Einige Patienten behal-
ten die Fahigkeit, bis zu einem spaten Stadium selbst Speisen zu sich
zu nehmen, aber Schluckbeschwerden und unwillkiirliche Bewegungen
schaffen zunehmend Schwierigkeiten. Eigenversorgung und selbststan-
diges Wohnen sind nicht mehr méglich und die geistigen Fahigkeiten
nehmen offensichtlich ab. Jede Art von Berufstatigkeit ist ausgeschlos-
sen.

Die letzte Phase mit voélliger Hilflosigkeit, Bettlagerigkeit, Demenz und
Intensivpflege, meist in einem Pflegeheim, endet mit dem Ableben des
Betroffenen.

Neurologische Symptome

Zu den auffalligsten Krankheitszeichen eines Huntington-Patienten ge-
héren die eingangs genannten choreatischen Bewegungen (Hyperki-
nesen): plotzlich auftretende, unkontrollierbare, rasche, unregelméBige,
nicht vorhersehbare, sich wiederholende, eckige und uberschieBende
Bewegungen eines oder mehrerer Muskeln, des Gesichts, des Halses,
ganzer Extremitaten oder des gesamten Rumpfes. Sie resultieren aus
einer Fehlfunktion des Zentralen Nervensystems und treten ohne den
Willen des Erkrankten auf. Die Bewegungen kénnen sowohl in Ruhe als
auch wéahrend bewusster Bewegungen geschehen. Sie nehmen an In-
tensitat zu, wenn der Kranke erregt oder nervos ist, wenn er unter Stress
steht oder bei korperlichen Aktivitaten. Im Entspannungszustand neh-
men sie ab und in tiefen Schlafstadien kommen sie zum Stillstand.

Zu den Bewegungsstorungen zdhlen auch Stérungen der Augenbe-

wegungen. Dabei finden zum Beispiel Blickverfolgung und spontane
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Augenbewegungen verlangsamt statt. Dem entgegen steht die Unfa-
higkeit, eine Position langer einzuhalten, beispielsweise einen Arm aus-

gestreckt oder den Mund gedéffnet zu lassen (motorische Impersistenz).

Die ersten Anzeichen der Krankheit konnen Tic-artige Muskelzuckun-
gen wie Augenzwinkern (nicht mit dem physiologischen Lidschlag zu
verwechseln), Mundverzerrungen, ruckartige Kopfdrehungen, plotzliche
Bewegung einzelner oder mehrerer Finger, der Zehen oder der Fii3e
sein. Diese Bewegungen fallen im Frihstadium der Erkrankung wenig
auf, denn die motorischen, genauso wie die emotionalen Verdnderun-
gen, sind zu Beginn schwach ausgepragt. Meist nimmt sie der Betroffe-
ne selbst nicht wahr oder er verleugnet sie und erklart sie mit Nervositat,
Unruhe oder Stress. Haufig werden sie zuerst von Familienmitgliedern,
Freunden oder Kollegen am Arbeitsplatz registriert.

Wenn der Betroffene die ersten tibertriebenen und ungewollten Bewe-
gungen wahrnimmt, ist es ihm anfangs moglich, sie in scheinbar sinn-
volle Bewegungsablaufe zu Uberfiihren, um sie zu kaschieren (Verlegen-
heitsbewegungen). So entsteht beispielsweise eine fiir den Beobachter
ubertrieben wirkende Gestik. Sein Sprechen ist bedéachtig, als kénnten
die Worter seinen Mund nicht sofort verlassen. Er wirkt ruhelos und ner-
vos, wippt mit den Fiilen, trommelt mit den Fingern und muss sich be-
muhen, auf einem Stuhl ruhig zu sitzen. Er verliert die Feinabstimmung
der Handbewegungen und die Greiffdhigkeit, sodass er Gegenstande
aus der Hand fallen lasst oder zu fest zugreift. Alltdgliche Verrichtun-
gen wie An- und Auskleiden, Essen, Schreiben oder Gehen werden erst
muhsam, spater unmoglich. Die gesamte Koordination verschlechtert
sich.

Die choreatischen Bewegungen treten oft gleichzeitig mit Stérungen
in Form von Verkrampfung oder Fehlhaltung der Extremitaten oder des
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gesamten Rumpfes auf (Dystonie). Die Kérperhaltung beim Stehen und
Gehen andert sich: der Erkrankte neigt sich nach vorne oder lehnt sich
zurtick und steht breitbeinig, um eine sichere Standposition zu suchen.
Wegen gestorter Balance hat er einen schwankenden Gang. Die Fii3e
werden nicht mehr richtig angehoben und er neigt zu unkontrollierten
Sttrzen. Im fortgeschrittenen Stadium, wenn er wankt und lallt, wird
man ihn flir betrunken halten. Wenn er auf ein bestimmtes Ziel zugehen
will, erreicht er es niemals auf direktem Weg. Wenn er nach rechts will,
erreicht er das nur udber einen Bogen nach links, den er nicht geplant
hat. Gezielte Bewegungen nehmen ab, werden unprazise und weniger
flissig. Wenn er etwas nehmen mochte, bewegt sich die Hand nach al-
len Seiten, nur nicht dorthin, wohin er sie haben moéchte. Gesten begin-
nen oft jah und enden im Nichts. Ein Niederldandischer Krankenpfleger
hat diesen Zustand der Huntington-Patienten in einem einfachen Satz
wie folgt zusammengefasst: ,Sein Korper 1auft mit ihm davon". Treffen-
der vermag man diese Lage kaum zu beschreiben, in der der Koérper

nicht mehr dem eigenen Willen folgt.

Spéter sind die Zungen- und Schlundmuskulatur betroffen. Der Verlust
der Kontrolle tiber diese Muskulatur verursacht massive Sprech- und
Schluckstorungen. Der Kranke stoBt unwillkiirliche Laute aus, die fir
ihn und fur die Umgebung irritierend sind. Die Sprache wirkt abgehackt
und wird unverstandlich, weil Sprechen das Beherrschen der Atmung
voraussetzt. Das Atmungsverhalten wird unregelmafig und unkontrol-
liert, die Luft kann weder angehalten noch kann kontrolliert gehustet
werden. Dadurch werden Essen und Trinken schwieriger, weil man da-

bei normalerweise durch die Nase atmet.

Mit fortschreitender Krankheit, das heif3t je mehr Hirnzellen absterben,
verstarken sich diese Anzeichen, bis wahllose, unwillkirliche Bewe-

gungsstirme den gesamten Korper durchziehen. Im spaten Krankheits-
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stadium kommt es neben diesen massiven motorischen Stérungen zu
Rollstuhlangewiesenheit, Bettlagerigkeit, und wegen fehlender Kontrol-

le iber Blase und Darm zu Inkontinenz.

Bei einer Minderheit von Patienten (etwa funf Prozent) findet man, im
Unterschied zum Kklassischen Bild der choreatischen Bewegungen, eine
zunehmende Muskelversteifung und Bewegungshemmung. Hier &hneln

die neurologischen Symptome denen der Parkinson-Krankheit.

Viele Erkrankte haben ein verdndertes Schmerzempfinden. Sie verlieren
den Schmerzsinn, das Unterscheidungsvermégen und die Wahrneh-
mungsfahigkeit. Eine Reaktion auf extreme Temperaturen geschieht
erst, nachdem der Reiz eine Zeitlang auf die Haut eingewirkt hat. Dies
zeigt sich zum Beispiel, wenn der Kranke nicht oder erst mit zeitlicher
Verzogerung zu fihlen vermag, wie heiB oder kalt etwas ist. Verbren-
nungen durch Zigaretten, Trinken von zu heiBen Getranken und Du-
schen mit zu heiBem Wasser werden zunachst nicht als Schmerz emp-
funden und kaum, nicht oder zu spat gesptirt. Dadurch erhéht sich die
Gefahr ernsthafter Verletzungen, insbesondere Verbrennungen, die

dann schmerzhaft wahrgenommen werden.

Zu den neurologischen Symptomen der Huntington-Krankheit zéhlen
Storungen der Sexualfunktion. Am Héaufigsten zeigen sich diese — oft
im fridhen Stadium der Erkrankung — als reduziertes oder als tiberméa-
Biges sexuelles Verlangen. Dies tritt bei beiden Geschlechtern auf, bei
Ménnern haufiger als bei Frauen. Die Ursache mag in der Krankheit, in
ihrer psychologischen Belastung, aber ebenso in der Nebenwirkung von
Medikamenten begriindet sein. Sowohl die durch eine Stérung bedingte
sexuelle Abstinenz als auch die Uberforderung kénnen fiir eine Partner-
schaft sehr belastend sein, bis hin zu deren Zerrittung. Sie erfordert von

beiden Seiten, vor allem vom gesunden Partner, gro3es Verstandnis. Es
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ist ratsam, sich dem Thema frihzeitig zu stellen, damit man darauf ein-
gestellt ist und besser damit umzugehen vermag. Man darf sich daher
nicht scheuen, dieses Thema miteinander und mit einem Arzt seines
Vertrauens offen zu besprechen. In vielen Fallen lasst sich diese Prob-
lematik mit einem geeigneten Medikament oder mit Wechsel eines bis

dahin verordneten Medikaments therapieren.

Psychische Symptome

Unter Verhaltensproblemen und psychischen Symptomen der Hunting-
ton-Krankheit versteht man Verdanderungen oder Stérungen im personli-
chen und sozialen Verhalten, im geistigen und seelischen Bereich sowie
in der Lebensweise des Kranken. Durch das Absterben von Gehirnzellen
verandern sich Huntington-Kranke emotional. Die psychischen Veran-
derungen beeinflussen das Verhalten der Kranken mehr als die neuro-
logischen Stérungen und kénnen Letzteren um Jahre vorausgehen. Es
beginnt damit, dass sie sich nicht mehr verhalten, wie man es von ihnen
gewohnt ist. In diesem Anfangsstadium stehen allgemeine psychische
Auffalligkeiten und ausgepragte Stimmungsschwankungen im Vorder-
grund: die Patienten sind reizbar, aggressiv oder enthemmt. Schwierige
Charaktere werden noch schwieriger, leichtfertige noch leichtfertiger.
Genauso kénnen sie verschlossen oder launenhaft werden. Urspriinglich
hoflich, verbindlich und freundlich im Umgang mit anderen werden sie
ohne ersichtlichen Grund verletzend oder neigen zu Wutausbriichen im
gesamten Spektrum zwischen verbaler Uberreaktion bis zu korperlicher
Gewalt. Der Betroffene sagt Dinge, die er nicht sagen will. Er wird zor-
nig, ohne dass er begreift, warum. Er schlagt seinen Partner oder die
Kinder, was er frither nie getan hatte.

Oder der Betroffene wird depressiv, dem haufigsten psychischen Sym-
ptom der Krankheit. Er hat Angstzusténde, Schlafstérungen (ein- und

durchschlafen), Wein- und Schreikrampfe oder plant, seinem Leben ein
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Ende zu setzen. In dieser Frihphase der Erkrankung ist eine hohe Su-
izidrate zu beobachten: fiinf Mal hoher als im Durchschnitt der Bevol-
kerung. Der Betroffene ist nicht imstande, sein Verhalten zu erkléren,
er vermag es nicht zu dndern und ist verwirrt. Die psychischen Verhal-
tensstérungen kénnen so tiefgreifend sein, dass die ndchste Umgebung
den Betroffenen nicht mehr wiederzuerkennen glaubt. Derartige frihe
psychische Defizite flihren leicht zu familidren Konflikten, zu ehelicher
Zwietracht und zum Verlust des Arbeitsplatzes noch vor einer formellen

Diagnose der Krankheit.

Es gibt Kranke, die unglaublich lebhaft bis ausgelassen sind. Im Gegen-
satz dazu werden viele Huntington-Patienten apathisch. Dieses haufig
auftretende psychiatrische Symptom &duBert sich als Gleichgultigkeit,
Nachlassigkeit im AuBeren oder Mangel an Interesse und Teilnahme an
allem, was um sie herum vorgeht (Grundsatz: mir ist alles egal!). Inter-
essenverlust mag sich zum Beispiel auf Beruf und Hobby beziehen, aber
auch auf das gesamte Umfeld, die Kinder, den Partner und andere. Das
kann gerade in einer Familie dramatischen Einfluss auf das Zusammen-
leben haben, vom Arbeitsaufwand bei der Haushaltsflihrung, weil der

Betroffene sich an nichts beteiligt, bis hin zu dessen Korperpflege.

Durch Riuckgang des realen Wahrnehmungsvermogens kann der Be-
troffene jegliches Vertrauen verlieren oder angstlich werden. Es kommt
vor, dass er beispielsweise wiederholt kontrolliert, ob die Haustire ge-
schlossen ist. Solches Misstrauen mag auch gegeniber Angehérigen
und Freunden herrschen. Es kann sich zum Beispiel darin duBern, dass
der Kranke tiber jeden alles wissen will oder in der Einbildung lebt, dass
jeder schlecht Uiber ihn redet. Im schlimmsten Fall verliert der Kranke
jeden Bezug zur Wirklichkeit und lebt in Wahnvorstellungen. Bei solchen
schweren psychischen Stdérungen, die mit einem zeitweiligen, weitge-
henden Verlust des Realitatsbezugs einhergehen, spricht man von einer
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Psychose. Thre Behandlung ist schwierig, weil aussagekraftige Studien
bislang fehlen. Und selbst wenn die Depression kein psychotisches Aus-
mal erreicht, dann schmalern Lustlosigkeit, Geftihle von Verzweiflung

oder Mangel an Energie und Motivation die Lebensqualitét.

Alle diese Verhaltensweisen stéren die Bindung zum Verwandten-, Be-
kannten-, Kollegen- und Freundeskreis. Diese vermdgen den Wesens-
wandel nicht nachzuvollziehen. Sie sind von der Entwicklung tiberfor-
dert und wenden sich ab. Selbst in den Augen der Familie wird der
Betroffene nach und nach ein Fremder und sie nimmt Sttick fir Stick
Abschied. Aggression und Reizbarkeit sind bei vielen Patienten Grund
fir die Einweisung in ein Krankenhaus, weil die Angehorigen nicht
mehr imstande sind, dies zu ertragen. So vereinsamen die Patienten
und enden in der Isolation, denn zum Schluss verlieren sie auch den

Kontakt zu sich selbst.

Wichtig zu wissen ist, dass alle psychischen Symptome zu den wesent-
lichen Kennzeichen der Krankheit gehoren und durch das Absterben
von Gehirnzellen bedingt sind. Ebenso mdgen sie jedoch als emotionale
Reaktion auf die Erkrankung oder als Depression in Folge des Wissens
um die Erkrankung und ihren derzeit noch unaufhaltbaren Verlauf auf-
treten. Das Wissen um die psychischen Verdnderungen angstigt in glei-

cher Weise die Menschen, die ein Erkrankungsrisiko in sich tragen.

Demenz-Symptome

Die Krankheit erzeugt zunachst in bestimmten Gehirnregionen erste
Defizite; spater fuhrt sie zu schwerer Beeintrachtigung. Zehn bis finf-
zehn Jahre nach Ausbruch der Krankheit lasst sich bei den Patienten
eine verringerte Denkleistung nachweisen. Der intellektuelle Abbau ist
von Patient zu Patient verschieden. Einige zeigen Interessenverlust,

Konzentrationsstorungen und Vergesslichkeit. Ohne dies wahrzuneh-
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men fallt es ihnen schwer, Gegenstdnde zu benennen, verschiedene Ge-
gebenheiten gleichzeitig zu verarbeiten oder sich an Informationen zu
erinnern, besonders an solche aus dem Kurzzeitgedéchtnis (das Lang-
zeitgedachtnis wird meist erst in einer spateren Krankheitsphase beein-
tréachtigt). Andere bemerken ihren Verlust an geistigen Fahigkeiten und

ziehen sich zurtick. Dadurch wirkt und wird der Kranke in sich gekehrt.

Zu den geistigen Einbuf3en gehéren — parallel zum Verlauf der Krankheit
und daher mit zunehmender Intensitat — Verminderung des psychischen
Tempos, der Aufmerksamkeit, der Merkféhigkeit, des Lernens, der Ei-
geninitiative, der visuellen Wahrnehmung, des Abschéatzens von Entfer-
nungen sowie des Gefihls fir rdumliche und zeitliche Orientierung. Den
Kranken fallt es stetig schwerer, sich zu konzentrieren und Gedanken-
géange durchzuhalten, und die Fahigkeit zu lernen, sich anzupassen und
zu urteilen nimmt unaufhorlich ab. In der Summe fihrt dies zu Stérun-
gen im Zusammenspiel von Wahrnehmung eines Sachverhalts, dessen
Bewertung und folgerichtigem Verhalten. Dass sich diese Probleme vor
allem auf die Berufsfahigkeit und das Familienleben auswirken, liegt auf
der Hand. Im Beruf werden ihre Leistungen unzureichend, in der Fami-

lie kommen sie ihren Verpflichtungen nicht mehr nach.

Der intellektuelle Abbau im fortgeschrittenen Stadium der Krankheit
fihrt in manchen Féllen zu Demenz, dhnlich der Alzheimer-Demenz.
Als Folge der Sprechschwierigkeiten mag allerdings der Riickgang der
intellektuellen Fahigkeiten schlimmer erscheinen, als er in Wirklichkeit
ist. Obwohl die Betroffenen abwesend oder vergesslich wirken und den
Eindruck erwecken, als ob sie nicht zuhorten, ist es tberraschend, wie
viel sie zuweilen aus Unterhaltungen oder anderen Vorgdngen um sie
herum mitbekommen. Selbst wenn sie nicht sofort oder gar nicht fahig
sind, sich sprachlich zu duBern — an ihrer Mimik lasst sich ihre Anteil-

nahme hin und wieder erkennen.



46 Die Huntington-Krankheit

6. Therapeutische Moglichkeiten

Allgemeines

Die Ursache der Huntington-Krankheit ist zwar seit etlichen Jahren be-
kannt, trotzdem lasst sich die Krankheit noch nicht an der Wurzel pa-
cken. Das heif3t, dass bis heute keine kausale Behandlung existiert, we-
der durch Medikamente, noch durch andere Therapien, die die Krankheit
zu verlangsamen, aufzuhalten oder gar zu heilen vermag. Doch genau
dafiir waren Medikamente no tig. Einige wissenschaftliche Ansétze fir
den Weg dorthin haben in der Praxis in Sackgassen geendet. So ist der-
zeit weder eine wirksame neuroprotektive (Nervenschaden verhindern-
de) Therapie verfiigbar, noch eine Blockade des ,giftigen* Huntingtin-
Gens realisierbar. Auch sind neuropsychologische Defizite und Demenz
bislang pharmakologisch nicht behandelbar. Daher gibt es in den Hun-
tington-Leitlinien zur Behandlung kognitiver (das Denken betreffende)
Symptome, die bereits im Frihstadium der Krankheit auftreten, keine
Empfehlung flir geeignete Arzneien. Man vermag den Krankheitsverlauf

weder zu stoppen, noch umzukehren.

Dennoch ist die Krankheit behandelbar. Genauer gesagt: einige ih-
rer Symptome lassen sich behandeln. Diese sind im Augenblick das
Hauptziel jeder Therapie. So vermdégen Medikamente diverse Sym-
ptome der Krankheit zu lindern, und nicht-medikamentdse Behand-
lungsformen wie Physiotherapie oder die Zufuhr von Vitalstoffen kén-
nen zu signifikanten Verbesserungen flihren. Auf diese Weise wird
dazu beigetragen, den Krankheitsverlauf positiv zu beeinflussen, die
Selbststandigkeit aufrechtzuerhalten, den Menschen langer ein eigen-
stdndiges Leben in ihrer gewohnten Umgebung zu ermodglichen und
somit insgesamt die Lebensqualitdt zu verbessern. Empfehlungen zu
solchen symptomatischen Therapien beruhen zum Teil auf Ergebnis-

sen von Studien, haufiger auf der Beobachtung von Einzelfallen und
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groBtenteils auf der Erfahrung sachkundiger Arzte, denn die Datenlage

aus Studien ist begrenzt.

Da die Symptome bei jedem Betroffenen unterschiedlich sind, muss
eine Therapie individuell angepasst und entsprechend dem Krank-
heitsverlauf nachgesteuert werden. Sie orientiert sich an Art und Aus-
pragung der Befunde des einzelnen Patienten. Daher kann es keine
allgemein gtiltige ,Therapie von der Stange” geben, sondern nur eine
Jtherapeutische MaBanfertigung” mit neuropsychologischer Therapie,
Ergotherapie, Physiotherapie, Sprachtherapie sowie einer nachhalti-
gen Erndhrungsberatung. In jedem Fall muss eine Therapie ganzheit-
lich angesetzt werden, das heif3t im biologisch-psychologisch-sozialen
Zusammenspiel unter Einbeziehung der Angehoérigen. Ohne Starkung
des Patienten und seiner Familie und ohne deren Entlastung bleibt ein

Therapiekonzept Stickwerk.

Medikamentose Therapien

Die Huntington-Krankheit ist selten, der Markt klein und der zu erwar-
tende Umsatz an Medikamenten gering. Deren Entwicklungskosten
dagegen sind hoch. Insofern hat die pharmazeutische Industrie unter
normalen Marktbedingungen wenig Interesse daran, mit hohem finanzi-
ellem Aufwand fur eine kleine Anzahl Patienten mit seltenen Erkrankun-
gen Produkte zu entwickeln und zu vermarkten. Diesbezigliche Inves-
titionen sind nicht lukrativ. Bekanntlich investiert die Pharmaindustrie
dort, wo sie damit rechnen darf, dass die entwickelten Medikamente den
hochstmoglichen Gewinn erzielen. Das ist bei seltenen Leiden schwie-
rig. Um der Pharmaindustrie dennoch Anreize fir die Entwicklung neu-
er Arzneimittel auch fir seltene Erkrankungen zu bieten, wurden 1999
in der Europaischen Union die Zulassungsbestimmungen fir bestimm-
te Medikamente vereinfacht, die sogenannten Orphan-Medikamente

(englisch: Orphan drugs). Der Name ist abgeleitet vom englischen Wort
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fiir Waisenkinder — orphans. Dies sind Arzneimittel, die fiir Diagnose,
Pravention oder Behandlung lebensbedrohlicher oder schwerwiegender
seltener Krankheiten eingesetzt werden. Derzeit stehen fiir solche Er-
krankungen rund 100 Medikamente zur Verfligung. Dies ist angesichts
tausender Arzneimittel flir Massenerkrankungen einerseits und gegen-
uber der riesigen Anzahl seltener Erkrankungen andererseits eine vollig

unzureichende GréBenordnung.

Fdr Huntington-Betroffene verbleiben zum Teil Nebenprodukte von Arz-
neien, die fir andere, haufiger vorkommende Krankheiten wie Alzhei-
mer, Parkinson oder Epilepsie entwickelt wurden. Allen Medikamenten
gegen die Huntington-Krankheit ist gemeinsam, dass sie symptoma-
tisch wirken, das heiBt, sie sind nicht in der Lage, die Krankheit im ei-
gentlichen Sinne heilen. Sie kénnen lediglich verschiedene Symptome
beseitigen oder zumindest lindern und somit in vielen Fallen die Sto-
rungen unter Kontrolle halten. So werden einige Medikamente gegen
psychische Probleme eingesetzt. Auch die unwillkiirlichen Bewegun-
gen lassen sich teilweise unterdriicken. Aber — viel schwerwiegender
— es gibt kein Medikament gegen den Verlust der Willkirmotorik. Im
Folgenden soll daher — ohne auf Einzelmedikamente einzugehen — ein
kurzer Uberblick tiber die Hintergriinde der medikamentésen Therapie

gegeben werden, um auf die Komplexitat der Behandlung hinzuweisen.

Die symptomatische Behandlung der Huntington-Krankheit stitzt sich
vor allem auf Medikamente, die eine Wirkung auf Dopamin zeigen. Do-
pamin ist ein kérpereigener, hormoneller Botenstoff (Neurotransmitter)
zur Steuerung lebensnotwendiger Vorgénge, zum Beispiel der Motorik.
Kommt es zu Stérungen oder Fehlfunktionen im Dopamin-Haushalt,
kann dies zu Bewegungsstorungen fihren. Wirksame Medikamente ge-
gen diese sind Dopamin-Rezeptor-Antagonisten. (diese blockieren den

Empfang fir Signale durch Dopamin an den Zellen) und alternative Neu-
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roleptika, in jungerer Zeit auch Antipsychotika genannt. Neuroleptika
(Nervendéampfungsmittel) sind Arzneistoffe aus der Gruppe der Psycho-
pharmaka. Sie besitzen eine sedierende (beruhigende), antipsychoti-
sche (den Realitatsverlust bekdmpfende) und psychomotorische (durch

psychische Vorgange beeinflusste Bewegungen betreffende) Wirkung.

Bei Bewegungsstorungen ist es zunachst wichtig herauszufinden, wie
weit solche Beschwerden das téagliche Leben und die Lebensqualitat
des Betroffenen tatsachlich beeintrachtigen, denn solche Stérungen
mogen die Angehdérigen mehr belasten, als ihn. Viele Huntington-Pati-
enten sind trotz ihrer Bewegungsstérungen noch in der Lage, alltagliche
Verrichtungen zu erledigen. In diesen Fallen ist eine medikamentose
Therapie nicht nétig. Wird der Einsatz von Arzneien notwendig, muss
der Arzt fir jeden Patienten eine Dosis finden, die wenige Nebenwir-
kungen verursacht, aber gut gegen das zu behandelnde Krankheitssym-

ptom wirkt. Das ist schwierig.

Haufiges und schwerwiegendes Symptom der Huntington-Krankheit
sind Depressionen. Diese sind mitverantwortlich flir die hohen Sui-
zidraten, vor allem zu Beginn der Erkrankung. Ihre Identifikation und
Behandlung ist daher ein wesentlicher Bestandteil der Therapierung
dieser Patienten. Da gutes Zureden, beispielsweise dass der Betroffe-
ne sich zusammenreiBen soll, nicht hilft, werden Depressionen in aller
Regel medikamentods behandelt, zumindest wenn sie ein Stadium er-
reicht haben, in dem die Lebensqualitét des Betroffenen eingeschrankt
wird. Dazu werden bei der Huntington-Krankheit neue, moderne Me-
dikamente eingesetzt, zum Beispiel die sogenannten selektiven Sero-
tonin-Wiederaufnahme-Hemmer (diese hemmen die Wiederaufnahme
des Nervenbotenstoffes Serotonin in die Nervenzellen und verlangern
und verstéarken so dessen Wirkung). Sie greifen gezielter in bestimmte

Botenstoffsysteme ein und sind wesentlich besser vertraglich als frithere
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klassische Antidepressiva. Desgleichen werden sogenannte ,atypische
Neuroleptika“ eingesetzt, weil sie die ,typischen” Nebenwirkungen der
zugehorigen Arzneistoffe seltener aufweisen. Gleichzeitig kénnen sie
bestehende Bewegungsstérungen verbessern. Meist dauert es vier bis
acht Wochen, bis ein Medikament wirkt und eine Besserung der Depres-

sion festzustellen ist.

Depressionen lassen sich erfolgreich therapieren — wenn sie rechtzeitig
erkannt werden. Das ist schwierig, wenn zum Beispiel Arzte die Sympto-
me nicht erkennen oder nicht ernst nehmen und Patienten sich scheuen,
offen Uiber ihre seelischen Probleme zu reden. Allerdings gibt es beziig-
lich der Behandlung psychischer Beschwerden kaum wissenschaftlich
abgesicherte Daten. Die Empfehlungen basieren tiberwiegend auf Ex-
pertenmeinung, und eine Therapie folgt im Wesentlichen den Grund-
satzen der allgemein ublichen psychiatrischen Therapie. Dartiber hin-
aus bemangeln Kritiker, dass viele Medikamente gegen Depressionen
ihre Erwartungen nicht erfillten. Sie béten einen minimalen Nutzen,
aber eine lange Liste negativer Effekte, wie sie in den Beipackzetteln
nachzulesen seien. Diese reichen von Ubelkeit und Kopfschmerzen tiber
Angste, Schlafstérungen oder sexuelle Funktionsstérungen bis hin zu
Blutdruckabfall, Sehstorungen, Gewichtszunahme, Magenbluten oder
Infarkt. Dennoch verordnen manche Arzte schnell Psychopharmaka, ob-
wohl diese den schweren Féllen vorbehalten bleiben sollten. Uberdies
sind ihre Wirkstoffe wegen mdglicher schwerwiegender Langzeitfolgen
nicht zum Dauergebrauch geeignet. Dosis und Dauer der Anwendung
mussen auf das Notigste beschrankt bleiben, und es dirfen keine zwei
Antidepressiva gleichzeitig eingenommen werden, denn ihre Neben-

wirkungen verdoppeln sich.

Gleichwohl gibt es sanfte Alternativen. Dazu zdhlen (neben Psychothe-

rapie) Johanniskraut- und Lavendelpréparate sowie eine gezielte Zufuhr
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von Vitalstoffen. Der Einsatz von Johanniskraut-Extrakten bei leichten
bis mittelschweren Depressionen ist wissenschaftlich anerkannt. Ahn-
lich wie schulmedizinische Praparate erhéht der Hauptwirkstoff Hyperi-
cin die Konzentration der antidepressiven Nervenbotenstoffe Serotonin
und Noradrenalin. Dies gilt allerdings nur fiir hoher dosierte Produkte
aus der Apotheke. Johanniskraut aus dem Supermarktregal vermag die
gegen eine Depression notwendige Wirkung nicht zu erzielen. Im Ge-
gensatz zu chemischen Arzneien ist Johanniskraut in der Regel gut ver-

traglich.

Bei den Einflissen auf die Stimmungslage spielt auch Erndhrung eine
Rolle. Ein Mangel an bestimmten Vitaminen (besonders Vitamine B6,
B12, C, D), speziellen Mineralstoffen (zum Beispiel Magnesium) oder
Omega-3-Fettsduren beglnstigt Depressionen. Wer diesbeziglich De-
fizite hat, prife seine Essgewohnheiten. Der Verzicht auf vitalstoffarme
Fast-Food- oder Fertiggerichte, stattdessen die Umstellung auf wenig
Fleisch, viel Fisch, Obst, Gemise und Kohlehydrate sowie das haufi-
ge Kochen mit den Gewtrzen Chili, Muskat, Dill und Liebstdckel wirkt
Depressionen entgegen. Wem es schwerféllt, seine Gewohnheiten zu
andern, mag die gezielte Einnahme entsprechender Nahrungsergan-
zungsmittel in Betracht ziehen (siehe Abschnitt Nahrungsergédnzung).
Von einer Selbstmedikation wird allerdings abgeraten. Die Einnahme
komplementarer Therapiemittel sollte, nicht zuletzt der Dosis wegen,
mit dem Therapeuten abgesprochen werden. Die Kosten fiir apotheken-

pflichtige Produkte ibernimmt unter Umstdnden die Krankenkasse.

Wenn die geistigen Fahigkeiten nachlassen, stellen sich bei vielen
Huntington-Patienten ein Verlust des Bezugs zur Wirklichkeit, Unruhe,
Angst und damit einhergehend Schlafstérungen ein. Zunéchst sollte
versucht werden, dieser Situation durch einen strukturierten Tagesab-

lauf und durch Rituale entgegen zu wirken (siehe Abschnitt Umgang



52 Die Huntington-Krankheit

mit Huntington-Kranken). Bestimmen Wahnvorstellungen oder Angste
und Unruhe das Leben des Betroffenen, lasst sich auf Medikamente zu-
rickgreifen. Fir Erstere sowie flir andere psychotische Symptome ha-
ben sich (atypische) Neuroleptika (Antipsychotika) bewahrt, fiir Letztere
leichte pflanzliche Mittel, sedierende (beruhigende) Neuroleptika, Ben-
zodiazepine (angstlosende und entspannende Beruhigungsmittel) oder
andere Hypnotika. Benzodiazepine kénnen prinzipiell zu korperlicher
und psychischer Abhédngigkeit fihren. Bei Huntington-Patienten, die
das Medikament einnehmen, ist angesichts des chronischen Verlaufs
der Krankheit mit der Entwicklung einer Sucht eher nicht zu rechnen.
Es ist Aufgabe des behandelnden Arztes, im Rahmen einer Risiko-Nut-
zen-Abwagung zu bewerten, ob das moégliche Risiko der Abhangigkeit
dem therapeutischen Nutzen untergeordnet werden darf. Bei Schlaf-
stérungen beispielsweise helfen leichte pflanzliche Mittel, sedierende
Neuroleptika oder Benzodiazepine. Werden diese am Tag gegen Angste

gegeben, wird der Arzt flir den Schlaf andere Mittel verschreiben.

Haufig findet sich im Anfangsstadium der Erkrankung ein enthemmtes,
impulsives und unbedachtes Verhalten gegeniber den Mitmenschen.
Fuhrt dieses Verhalten zu aggressiven Ausbriichen, kénnen atypische
Neuroleptika (Antipsychotika) notwendig werden, die dieses Verhalten
kontrollieren.

Alle in der Medizin verabreichten Medikamente besitzen in der Regel,
neben der erwitnschten Hauptwirkung, unerwinschte Nebenwirkun-
gen, und der Schaden kann groBer sein als der Nutzen. Diverse Medika-
mente lassen zum Beispiel Depressionen entstehen oder verstarken sie,
es mag sich das Schlucken, Gehen oder Sprechen verschlechtern, es
kann zu erheblicher Gewichtszunahme oder zu Halluzinationen und an-
deren Stérungen kommen. Selbst Bewegungsstérungen kénnen durch

Medikamente verursacht oder verschlimmert werden, etwa durch ei-
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nige Antiepileptika oder Antidepressiva. Die medikamentose Therapie

gehort daher in die Hand eines erfahrenen Nervenarztes.

Nebenwirkungen eines Medikaments wie beispielsweise Miudigkeit
oder Antriebsmangel wirden dem Erhalt der Selbststandigkeit eines
Patienten entgegenwirken. Bei einem Patienten, der unter Reizbarkeit
und Wutausbrichen leidet, ware diese Nebenwirkung hilfreich. Fir ei-
nen apathischen Kranken eignet sich ein solches Medikament weniger.
Solche und andere Kriterien sollten bei der Entscheidung fir oder gegen
ein Arzneimittel berticksichtigt werden. Der Arzt wird die Dosis anpas-
sen, das Medikament wechseln oder auf eine Behandlung verzichten.
Da Nebenwirkungen individuell auftreten, ist die medikamenttse The-

rapie eine auf jeden einzelnen Patienten zugeschnittene Behandlung.

Wie man den vorstehenden Erlduterungen unschwer zu entnehmen
vermag, ist bei komplexerem Krankheitsverlauf die medikamentose Ein-
stellung schwierig. Unter Umstéanden ist dazu eine mehrwdchige statio-
nare Behandlung notwendig. Fur diese ist es ratsam, sich an eine der im
Abschnitt Arztliche Betreuung genannten spezialisierten Ambulanzen

zu wenden.

Der folgende Hinweis bezweckt, auf die Problematik der Wechselwir-
kung von Medikamenten aufmerksam zu machen. GeméB den Emp-
fehlungen der Weltgesundheitsorganisation (WHO) sollten mdoglichst
nicht mehr als vier verschiedene Arzneimittel gleichzeitig eingenom-
men werden, denn spatestens ab dieser Anzahl kann es zu gefdhrlichen
Wechselwirkungen und Schaden kommen, die den erwarteten medizi-
nischen Nutzen tbersteigen (Polypharmazie = Einnahme von mehr als
finf Medikamenten gleichzeitig). An deren Folgen sterben zum Beispiel
in Deutschland mehr Menschen jahrlich, als im StraBenverkehr, jeder

zweite Uber 70-Jahrige kommt ins Krankenhaus, weil er die falschen
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Medikamente eingenommen hat, und in den westlichen Industrielan-
dern stehen die Nebenwirkungen mittlerweile an dritter Stelle der To-

desursachen (nach Herzinfarkt und Krebs).

Wechselwirkungen entstehen, wenn mehrere Medikamente, die sich
gegenseitig beeinflussen, parallel eingenommen werden. Das mag sich
so auswirken, dass die urspringlich beabsichtigte Wirkung verstarkt,
abgeschwacht oder ganz aufgehoben wird oder dass die Einnahme zu
Unvertraglichkeiten fihrt. Dies klingt relativ harmlos. Bei ungtinstigen
Medikamentenkombinationen kann es jedoch auch gefédhrlich werden
mit Nierenversagen, inneren Blutungen, Unterzuckerung, Herzrhyth-
musstorungen, Kreislaufkollaps, Atemnot oder Vergiftungen. Zudem
summieren sich haufig die Nebenwirkungen, die jedes Arzneimittel ver-
ursacht, und sie richten mehr Schaden an, als sie niitzen. Die gesam-
te Problematik wird im Alltag hdufig zu wenig oder gar nicht beachtet.
Kaum ein Arzt halt sich an die oben genannte Faustregel der WHO, und
leider denkt die Schulmedizin haufig zu einseitig fachbereichsbezogen.
Wenn beispielsweise der Blutdruck eine kritische Schwelle tberschrei-
tet, werden zweifellos blutdrucksenkende Medikamente zum Schutz
der GefaBe verordnet. Dass dadurch jedoch andere Organe in Mitlei-
denschaft gezogen werden kénnen und der Organismus insgesamt ge-
schwécht wird — das wird dabei selten berticksichtigt.

Nach Angaben der Bundesvereinigung Deutscher Apothekerverbande
steigt das Risiko geféhrlicher Neben- und Wechselwirkungen mit jedem
weiteren gleichzeitig eingenommenen Medikament. Eine groere An-
zahl kommt leicht zustande, wenn man wegen verschiedener Leiden
bei mehreren (Fach)Arzten in Behandlung ist und dort jeweils die unter-
schiedlichsten Wirkstoffe verordnet bekommt: etwa einen Cholesterin-
senker gegen das hohe Cholesterin, einen Blutdrucksenker gegen den

hohen Blutdruck, ein Schmerzmittel wegen der Knieprobleme, einen
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Saureblocker gegen das Sodbrennen und so weiter. So kommt ein ge-
féahrlicher Medikamenten-Mix zustande.

Dies geschieht in &hnlicher Weise, wenn man bei einer einzelnen Krank-
heit — wie im Falle Huntington — dauerhaft mehrere Medikamente gegen
deren mannigfachen Symptome erhélt: beispielsweise ein Mittel gegen
die Hyperkinesen, eins gegen die Depressionen, eins gegen die Schlaf-
stérungen und eins gegen Inkontinenz. Das Risiko fir gefahrliche Wech-
selwirkungen ist dann kaum noch beherrschbar und die Frage nach der
gegenseitigen Vertraglichkeit unerlasslich. Man muss also selbst tatig

werden.

Sachdienlich ist es daher immer, jedem Arzt vor der Behandlung Aus-
kunft tiber alle Medikamente zu geben, die man einnimmt, um zu ver-
hindern, dass zusammenkommt, was nicht zusammengehdrt. Dartiber
hinaus ist es stets ratsam, beim behandelnden Arzt genau nachzufragen
und sich erklaren zu lassen, warum ein Medikament verordnet wird, was
die Vor- und Nachteile der Behandlung sind, ob es tatsdchlich bendétigt
wird, welche Alternativen es gibt und ob sich das zusatzliche Medika-
ment mit den bisherigen vertragt (mit der konkreten Bitte um eine Pri-
fung der Wechselwirkungen). Letzteres kénnen nach dem Arzttermin

notfalls auch Apotheken leisten.

Wer wissen mochte, ob seine bislang verordneten Medikamente sich
.vertragen“, auch unabhangig von Huntington, hat die Maoglichkeit,
dies selbst zu prifen. So gibt es insbesondere fir altere Patienten eine
Liste der gefahrlichsten Medikamente (die sogenannte Priscus-Liste)
mit Angabe vertraglicherer Alternativen. Diese Zusammenstellung fin-
det man im Internet unter www.priscus.net. Daneben findet man im In-
ternet unter dem Stichwort Wechselwirkung von Medikamenten zum

Beispiel mehrere Internet-Apotheken (beispielsweise www. versandapo.
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de), die kostenfreie Prifprogramme anbieten. Dort tragt man die in Fra-
ge kommenden Medikamente sowie die Krankheit (Letztere auf freiwil-
liger Basis) in eine Tabelle ein. Im Ergebnis erfahrt man alle Wechsel-
und Nebenwirkungen, abgestuft nach ihrer Gewichtigkeit. Sollten diese
schwerwiegend sein, ist es ratsam, dies mit dem behandelnden Arzt
zu besprechen und nach einer Lésung zu suchen. Keinesfalls darf man
verordnete Medikamente eigenstandig absetzen.

/TIPP )

Angesichts der groBen Anzahl an Medikamenten, die manche Hun-

tington-Patienten einnehmen missen, sowie wegen moglicherwei-
se haufigen Arzneiwechsels, zum Beispiel weil diese mit der Zeit
ihre Wirkung verloren haben oder nicht akzeptable Nebenwirkun-
gen zeigen, hat es sich in der Praxis bewahrt, ein Medikamenten-
Tagebuch zu fihren (siehe Muster im Anhang). In einer einfachen
Liste werden in vier Spalten die Bezeichnung der eingenommenen
Medikamente (inklusive Dosis), ihre Einnahmeh&aufigkeit (morgens,
mittags, abends) und das Datum des Beginns der Einnahme erfasst.
In einer vierten Spalte verzeichnet man Bemerkungen, beispielswei-
se Uber Wirkung, Nebenwirkung, Grund eines Medikamentenwech-
sels und dergleichen mehr. Eine solche Liste, die ohne Aufwand
uUber Jahre gefihrt werden mag, ist fir den behandelnden Arzt ein

hervorragendes Dokument, das Auswahl und Entscheidung tber

/

Kdie weitere Steuerung der medikamentdsen Behandlung erleichtert

Nichtmedikamentose Therapien

Eine Dampfung der Symptome durch Medikamente allein gentigt nicht.
Neben medikamentodser Therapie sind begleitend neurorehabilitative
MaBnahmen wie Physiotherapie, Logopédie, Ergotherapie und Hirnleis-
tungstraining die zweite wichtige Saule der Behandlung. Im Frihstadi-

um der Erkrankung geht es vor allem um den Erhalt der Erwerbstatigkeit
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und um die Prophylaxe vor Komplikationen. Im spéateren Verlauf konzen-
triert sich die Behandlung auf die Fahigkeit, Alltagsaufgaben zu ver-
richten und um Verminderung der Funktionsstérungen, angepasst an
das jeweilige Stadium der Krankheit. Die Therapien werden individuell
auf die Bediirfnisse des jeweiligen Patienten zugeschnitten und sollten
kurz nach der Diagnose mit Fokus auf Férderung eines aktiven Lebens-
stils sowie auf Erhaltung der kérperlichen Funktionsféhigkeit begonnen
werden. Dank Gentest und frihdiagnostischer Moglichkeiten ist heut-
zutage eine Behandlung bereits vor Ausbruch der Erkrankung maéglich.
Gerade in dieser Phase sind die tibenden Verfahren wirksam und koén-
nen, Uber ihre Stress reduzierende Wirkung hinaus, die Lebensqualitét
der Betroffenen verbessern sowie den Verlauf der Krankheit insgesamt.
Obendrein ist es ratsam, einen frithen Therapiebeginn zu nutzen, weil
zu diesem Zeitpunkt die Probleme noch gering und die Patienten in der
Lage sind, gut zu lernen und selbststandig zu tiben. Eine frithe Zusam-
menarbeit fordert zudem den Aufbau einer voraussichtlich tber Jahre
noétigen, vertrauensvollen Beziehung zwischen dem Betroffenen, seinen
Angehodrigen und dem Therapeuten. Dessen Rolle gewinnt mit dem Ver-
lauf der Krankheit und deren steigenden klinischen Bedarf zunehmend
an Bedeutung. Viele Fertigkeiten kann man sich von einer Fachkraft zei-

gen lassen und daheim regelméBig weiter ausiben.

Bewegung ist des Menschen wichtigste Medizin. Diese Erkenntnis der
alten Griechen (Hippokrates) gilt prinzipiell fir jeden von uns, in be-
sonderem Mafe aber flir Personen, die das Risiko einer chronischen
Erkrankung in sich tragen oder bereits von ihr betroffen sind. Bewe-
gungstherapie ist daher eine wichtige Séule der Behandlung von
Huntington-Patienten. Sie wird individuell auf die Bedurfnisse des
jeweiligen Patienten zugeschnitten und sollte, wie die tbrigen vorge-
nannten Therapieformen, bereits kurz nach der Diagnose und noch in

der Frithphase der Erkrankung begonnen werden. RegelméafBiges Trai-
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ning aller infrage kommender Muskeln regt den Kreislauf an, erhalt und
erweitert korperliche Fahigkeiten, hélt den Bewegungsapparat gelen-
kig, die Balance sicherer, die Muskeln kraftig, stimuliert die Atmung,
dient der Abwechslung, steigert den Appetit und férdert insgesamt das
Wohlbefinden.

Da bei einer degenerativen Erkrankung wie Huntington die Wiederher-
stellung ausgefallener Funktionen nicht maoglich ist, muss es das Ziel
sein, Funktionsstorungen und Fehlentwicklungen des Koérpers hinaus-
zuzdgern. Dabei geht es vorrangig um den Erhalt wichtiger Funktionen
wie selbststédndiges Essen und Korperpflege sowie die Fahigkeit, sich
ohne Hilfe fortzubewegen. Dies vermag die Physiotherapie zu leisten.
Studien zeigen, dass mit den geeigneten Ubungen beispielsweise die
Gangsicherheit verbessert wird, ferner die Verbesserung von Stand und
Koérperhaltung sowie die Regulierung der Muskelspannung. Je nach den
individuellen Problemen des Patienten geht es daher zu Beginn vorzugs-
weise um die Kontrolle der Arme und Héande (Greifvermogen) sowie der
Gesichts- und Mundmuskulatur. Spater verlagern sich die Bemihungen
darauf, sich selbststandig fortzubewegen, auf die Atmung und gegebe-
nenfalls auf das Erlernen von Falltechniken.

Bekanntlich ist das tatsachliche Einsetzen der Huntington-Symptome
von Person zu Person verschieden. Spezielle Untersuchungen der Le-
bensgewohnheiten von Risikopersonen zeigen jedoch, dass ein passiver
Lebensstil mit geringer Aktivitat zu friiherem Beginn der Krankheits-
symptome fihren kann. Diese Forschungsergebnisse stiitzen die Be-
obachtung, dass bei Menschen, die bereits in ihrer Jugend aktiv sind,
das Ausbruchsalter hinausgezogert wird. Ganz allgemein bestatigt die
moderne Medizin, dass sich mehr kérperliche Aktivitat fir eine Reihe
verschiedener Erkrankungen als vorteilhaft erweist. Wie jeder weil3, gilt

dies insbesondere fiir den Stoffwechsel, der sich durch Untatigkeit und
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langes Sitzen oder Liegen verlangsamt. Dartiber hinaus ist Bewegung
auch fiir das Gehirn vorteilhaft und sie vermag bestimmte neurologische

und psychiatrische Stérungen abzuschwachen.

Alles in allem schiitzt regelméBige Bewegung vor den Folgen, die von
einem Tagesablauf ausgehen, der zum GrofBteil im Sitzen oder Liegen
verbracht wird. Risikopersonen und von der Krankheit betroffene sollten
daher so friih und so lange wie mdglich so aktiv wie moglich bleiben.
Am Anfang mute man sich nicht zu viel zu, doch darf man sich ruhig
ein wenig anstrengen und standhaft bleiben, denn es geht darum, die
Kontrolle tiber seinen Korper mdglichst lange zu behalten und die Krank-
heit ertraglicher zu machen. Kleine, regelmaBige Bewegungseinheiten
reichen bereits aus, um den Gesundheitszustand zu verbessern. Alle
Aktivitaten, bei denen der Kreislauf in Schwung kommt und sich die
Atemfrequenz erhoht, sind geeignet. Wenige Minuten Bewegung tag-
lich kénnen die Lebensqualitat splrbar erhéhen. Eine kleine Auswahl

einfacher, geeigneter Ubungen ist im Anhang aufgefihrt.

Die Huntington-Krankheit fiihrt dazu, dass wegen Nachlassens der
motorischen Funktionen, sinkender kognitiver Fahigkeiten sowie neu-
ropsychiatrischer Veranderungen die Sprache des Patienten unver-
standlicher und die Kommunikation zunehmend beeintrachtigt wird.
Doch lassen sich die mundmotorischen Fahigkeiten durch ein gezieltes
logopéadisches Training beeinflussen. Die Behandlung sollte bereits
bei leichten Sprachstérungen beginnen, solange Motivation und Lern-
fahigkeit diese noch zulassen. Zwar durfte man sich dartiber im Klaren
sein, dass die friihere Sprechfahigkeit nicht zu erreichen sein wird, den-
noch muss es Hauptziel der logopadischen Therapie sein, die Sprechfa-
higkeit und Verstandlichkeit des Patienten moglichst lange zu erhalten.
Teile der Behandlung sind gezielte Artikulationsibungen, Optimierung

des Gebrauchs von Atmung und Stimme sowie Korrigieren der Sprech-
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geschwindigkeit. Insgesamt erreicht man mit diesen Ubungen, das

Sprachverstandnis und den Sprachgebrauch zu aktivieren.

Neben Sprachiibungen kann mit dem Logopaden das richtige Schlucken
geiibt werden. Diese Ubungen sind fast noch wichtiger als das Sprechen,
da Schluckstérungen die Patienten bei der Nahrungsaufnahme nicht nur
beeintrachtigen. Vielmehr kénnen sie wegen des stets gegenwartigen
Risikos des Erstickens oder des Entstehens einer Lungenentziindung
gefahrlich werden. Sie sollten unbedingt Teil der logopadischen Thera-
pie sein und begonnen werden, bevor erste Symptome der Schluckbe-
schwerden auftreten und solange die kognitiven Fahigkeiten des Betrof-
fenen seine volle Beteiligung zulassen. Da fiir eine logopadische Therapie
erfahrungsgemas lange Wartezeiten in Kauf genommen werden miissen,

bemitiihe man sich frithzeitig um eine geeignete Behandlung.

In dhnlicher Weise vermag Ergotherapie Betroffenen wichtige Hilfe
zu leisten, abgestimmt auf die Moglichkeiten jedes Einzelnen. Ziel ist
es, die Selbststandigkeit und die persdnlichen Fahigkeiten zu starken
oder zu gewinnen. Dabei geht es vor allem um Selbsthilfetraining (zum
Beispiel An- und Auskleiden, Koérperpflege), um neuropsychologisches
Training (zum Beispiel Orientierung, Ausdauer, Konzentration, Zeitein-
teilung, Kooperation) und um Funktionstraining (zum Beispiel das Ein-
uben verloren gegangener Bewegungen, Grob- und Feinmotorik, Sch-
reiben). Auch einfache, alltdgliche Verrichtungen wie Essen, Trinken
oder Einkaufen lassen sich mit einem Ergotherapeuten tben. Zudem
weil er aufzuzeigen, wie und wo Hilfsmittel wie Rollatoren, Rollstiihle
oder Anziehhilfen sinnvoll eingesetzt werden. Mit solcherart verbesser-
ter Alltagskompetenz ist der Betroffene imstande, langer selbststandig
zu bleiben. Ergotherapie darf mit arztlicher Verordnung mobil fir zu
Hause verordnet werden. Die Kosten bewilligter Therapien werden von

der Krankenkasse tibernommen.
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Ein regelméaBiges Hirnleistungstraining hat sich bei der Huntington-
Krankheit ebenfalls bewahrt. Das spezielle, individuell auf den Patienten
abgestimmte Training ermdglicht gezielte Férderung und Verbesserung
der geistigen Leistungsféhigkeit. Nach einer ausfiihrlichen Diagnostik
hinsichtlich vorhandener und beeintrachtigter Fahigkeiten wird mit
dem Patienten ein individueller Therapieplan aufgestellt. Das Programm
sollte von einem Ergotherapeuten oder Neuropsychologen zusammen-
gestellt werden. Dabei kénnen computergestitzte Trainingsverfahren
und Arbeitsblatter eingesetzt werden. Die folgenden Bereiche kénnen
nach Bedarf gezielt geférdert werden: geistige Beweglichkeit, Verbes-
serung von Orientierung in Ort, Raum und Zeit, Aufmerksamkeit, Kon-
zentration, Merkfahigkeit, Gedéachtnis, Lese-Sinnverstédndnis, Hand-
lungsplanung, Reihenfolgenbildung sowie personliche und héausliche
Selbststandigkeit.

Zur begleitenden Therapie zadhlen auch Entspannungstechniken wie
Autogenes Training oder Progressive Muskelentspannung. Beim Auto-
genen Training handelt es sich um eine Selbstentspannung durch Auto-
suggestion, indem man sich Ruhe und Entspannung intensiv vorstellt.
Das Training besteht aus vielerlei Ubungen. Autogenes Training lasst
sich unter fachméannischer Anleitung erlernen. Viele Sportvereine oder
die Volkshochschule bieten Kurse an. Bei der Progressiven Muskelent-
spannung werden verschiedene Muskelgruppen systematisch ange-
spannt und entspannt. Sie lasst sich leicht erlernen, und im Handel gibt
es DVDs, die die Ubungen vorgeben.

Auch Atemibungen sind hilfreich. Die meisten Menschen atmen in
Stress-Situationen unzureichend und ungleichméaBig. Bei allen Ent-
spannungstechniken spielt die Atmung eine groBe Rolle. Ruhige, be-
wusste Atmung wirkt beruhigend und tragt somit zu Ausgeglichenheit

und innerer Ruhe bei. Selbst Patienten im fortgeschrittenen Stadium der
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Krankheit kénnen noch Atemibungen machen. Dazu gibt es Atemthe-
rapeuten, bei denen man spezielle Atemtechniken erlernen kann. Insge-
samt sind Entspannungsibungen nicht nur fir Huntington-Patienten

wichtig. Auch gestresste Angehdrige profitieren enorm davon.

Im Zusammenhang der nichtmedikamenttsen Therapien soll auf die
.Basale Stimulation” in der Pflege hingewiesen werden. Dieser Begriff
lasst sich etwa mit ,grundlegendem Anreiz” tbersetzen. Es geht dar-
um, bei behinderten Patienten, deren Eigenaktivitat und Fahigkeit zur
Wahrnehmung und Kommunikation eingeschrankt sind, mittels ausge-
wahlter sensorischer Anregung der fiinf Sinne die Kérperwahrnehmung
zu aktivieren. Unter diesen Personenkreis fallen auch Huntington-Be-
troffene in einer spateren Phase der Erkrankung. Zu den MaBnahmen
zahlen unter anderem beruhigende Ganzkérperwaschungen, Atem
stimulierende Einreibungen, Begleitung von Téatigkeiten mit Sprache
oder Singen / Summen, das Spielen von Klang- und Rhythmusinstru-
menten, das Anbringen sich bewegender Beleuchtungskoérper im Sicht-
feld des Betroffenen, das Wecken von Erinnerungen mit Geruchs- und
Geschmacksstoffen und vieles mehr. Basale Stimulation ist im engeren
Sinne kein therapeutisches Verfahren, aber es wird beobachtet, dass
Patienten, die zuvor scheinbar inaktiv waren, Reaktionen zeigen. Auch
pflegende Angehodrige kénnen Basale Stimulation leicht erlernen und

sinnvoll in den Pflegealltag integrieren.

Neben den oben genannten Behandlungen mag eine Psychotherapie er-
wogen werden, um die Krankheit besser zu meistern. Sie dient dazu, die
Krankheit zu akzeptieren und Angste zu bewdltigen. Sie kann helfen,
Probleme im Arbeits- oder Familienkreis zu bekdmpfen. Eine besondere
Stellung nimmt die psychotherapeutische Begleitung in der Frithphase
der Krankheit ein, wenn die Suizidgefahr groB ist. Insgesamt profitieren

von einer solchen Therapie die Betroffenen und deren Familien.
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Allen Betroffenen und ihren Angehorigen sei angeraten, regelméaBig viele
der vorgenannten tbenden therapeutischen Mafinahmen durchzufiihren,
vorzugsweise in einer kompetenten Klinik oder im Rahmen eines Rehabili-
tationsprogramms. Schon ein dreiwochiges, auf die speziellen Bedirfnisse
von Huntington-Patienten ausgerichtetes Programm jéhrlich kann helfen,
fit zu bleiben. Aus der Huntington-Forschung wird berichtet, dass regelma-
Bige und intensive multidisziplindre Behandlung die motorische Leistungs-
fahigkeit und die Aktivitdaten des téglichen Lebens sichtbar verbessert so-
wie depressive Symptome und Angstsymptome spiirbar reduziert. Fur die
ubrige Zeit verschaffen regelméaBige Bewegung, richtige Emédhrung und
jede Art von ,Gehirnjogging” eine bessere Ausgangsposition, verzogern

die Krankheitsentwicklung und erhéhen insgesamt die Lebensqualitét.

Was sich hier theoretisch einfach und vielversprechend anhort, schei-
tert in der Praxis haufig an mangelnder Motivation oder gar am Unwil-
len des Betroffenen. Daflir gibt es Reihe von nachvollziehbaren Erkla-
rungen. So mag er sich einer Behandlung widersetzen, weil er deren
Nutzen nicht erkennt oder sich einfach unsicher fiihlt. Ferner gelingen
ihm wegen Nachlassens der geistigen und koérperlichen Fahigkeiten die
therapeutischen Ubungen nicht mehr wie frither. Wenn er bei jeder die-
ser Ubungen mit den Folgen seiner Erkrankung konfrontiert wird und
sich des Verlusts seiner Fahigkeiten bewusst ist, wird er Situationen, in
denen dieser Verlust offensichtlich wird, zu meiden versuchen. Dartiber
hinaus muss er krankheitsbedingt bei allen Aktivitdten groBere Miuhe,
Kraft und Anstrengung aufbieten, als zuvor. Und wenn er zudem an De-
pressionen leidet, sich von anderen zurtickzieht und vorwiegend passiv
verhéalt, dann steht ihm der Sinn eher nach Ruhe, als nach Bewegung.
In allen diesen und anderen Féllen gilt es, den Patienten fiir die not-
wendige Therapie zu motivieren. Hier sind Angehorige wie Therapeu-
ten gefordert, ihre ganze Erfahrung einzusetzen, um den Patienten zum

Mitmachen anzuregen, notfalls auch mit etwas Nachdruck. Je groBer
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dessen Vertrauen zum Therapeuten ist, desto weniger wird er sich einer

Behandlung widersetzen und desto groBer wird der Erfolg.

Die Kosten fir anerkannte Therapieformen wie Physio-, Ergo-, Psycho-
therapie oder Logopéadie werden teilweise von den Krankenkassen tber-
nommen, man muss aber mit einem Selbstbehalt rechnen. Die Kosten
fir komplementéare Therapien wie Licht- oder Klangtherapie wird man
in der Regel selbst tragen miissen. Vertragstherapeuten kénnen direkt
mit den zustédndigen Krankenkassen verrechnen, fir Wahltherapeuten
muss man die Behandlungskosten vorfinanzieren. Nach Begleichung
der Honorarnote kann man beim zustédndigen Sozialversicherungstrager
den jeweiligen Kassentarif zwecks Erstattung geltend machen. Uber die

Tarife informiert die zustédndige Krankenkasse.

Die meisten Therapeuten fiihren auch Hausbesuche durch, um Pati-
enten zu behandeln, die wegen ihrer schwerwiegenden Behinderung
nicht transportfahig sind. Dazu bedarf es einer entsprechenden Verord-
nung durch den behandelnden Arzt. Wer einen geeigneten Therapeuten

sucht, wird ihn leicht im Internet finden:

e Pgsychotherapeuten unter www. psychotherapie.at,

e Physiotherapeuten unter www.physioaustria.at,

e FErgotherapeuten unter www.ergotherapeuten.at und

e Logopaden unter www.logopaedieaustria.at/index.php.

é N
TIPP

Wer sich intensiver mit den konkreten Maf3nahmen und Maoglichkei-

ten von Physiotherapie, Ergotherapie und Logopadie befassen méch-
te, dem sei die Broschuire Therapien ohne Pillen der Deutschen Hun-
tington-Hilfe empfohlen. Gegen eine geringe Gebihr kann das Heft

dort bezogen werden (Erreichbarkeit sieche Anschriftenverzeichnis).
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/

Wer mehr tber therapeutische Pflege erfahren mochte, sollte sich
mit den dazu vom Europaischen Huntington-Netzwerk zusammen-
gestellten Leitlinien befassen. Diese enthalten Ratschlédge zur Phy-
siotherapie, Erndhrung, Zahn- und Mundpflege, Sprachtherapie,
Kommunikation und Beschéaftigungstherapie. Die Leitlinien sind
im Journal Neurodegenerative Disease Management verdffentlicht
und kénnen im Internet von der Webseite www. futuremedicine.com
kostenlos heruntergeladen werden (Suchbegriff: Huntington Guide-
lines eingeben). Die Artikel stehen leider nur in englischer Sprache

zur Verfigung.

- /

7. Arztliche Betreuung

Huntington-Ambulanzen

Wie eingangs erwahnt, haben die meisten praktischen Arzte noch nie
einen Huntington-Patienten gesehen und ihre diesbeziglichen Kennt-
nisse sind im Allgemeinen nicht detailliert. Selbst viele Nervenérzte ha-
ben keine Erfahrung in Diagnostik und Therapie dieser Erkrankung. Fir
die Behandlung der Huntington-Krankheit gibt es keine international
anerkannten Standards und in Osterreich gibt es keine Spezialkliniken
fir diese Patientengruppe. In allgemeinen Krankenhdusern wenden sich
die Betroffenen an die psychiatrischen oder neurologischen Abteilun-
gen, in denen sie von verschiedensten Facharzten aus den Bereichen
Neurologie, Genetik, Psychiatrie, Neuropsychiatrie, Neuropsychologie
behandelt werden. Angesichts der Schwierigkeit einer klinischen Dia-
gnose im Frithstadium der Krankheit, wenn die neurologischen Symp-
tome erst wenig ausgepragt sind, ist es wegen der schwerwiegenden
Folgen einer falschen Diagnose und wegen der schwer zu behandelnden
neurologischen und psychischen Symptome der Erkrankung ratsam,

sich in einer der Huntington-Ambulanzen untersuchen und behandeln
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zu lassen. Dort haben spezialisierte Arzte mit Diagnostik und Therapie
der Krankheit langere Erfahrung. Zudem verfiigen diese Einrichtungen
iber ein Netzwerk von Arzten, die den Patienten nach der Diagnostik
wohnortnah weiterbetreuen kénnen. Auch zur Beantwortung dringen-

der Fragen darf man sich an die Huntington-Ambulanzen wenden.

Huntington-Ambulanzen gibt es derzeit in Graz, Innsbruck, Linz, Salz-
burg und Wien (zur jeweiligen Erreichbarkeit siehe Anschriftenver-
zeichnis). Im Neurologischen Zentrum des Otto-Wagner-Spitals (Wien)
beispielsweise besteht die Moglichkeit zu einer Huntington-Basisunter-
suchung. Daneben bietet die Rehaklinik Wien Baumgarten die Gelegen-
heit zur stationdren neurologischen Rehabilitation. Die Kosten werden

von der Krankenkasse tibernommen.

Medizinische Versorgung in Notféllen

Fur die Mehrzahl der Huntington-Betroffenen ist die groBte Hurde im
taglichen Umgang mit ihrer Erkrankung nicht, dass es keine Medika-
mente zur Heilung gibt, sondern dass Arzte und Pflegepersonal nicht
wissen, wie sie den Patienten mit Huntington am besten unterstiit-
zen konnen. Vielen Arzten, besonders denjenigen, die im Umgang mit
Huntington-Patienten unerfahren sind, ist entweder die Spannbreite der
Medikamente, die sich zur Behandlung der Symptome einsetzen lassen,
nicht bewusst, oder es fallt ihnen schwer, eine Entscheidung dartiber
zu fallen, welche Behandlungsmethode in der betreffenden Situation
am besten geeignet ist. Selbst bei einfachen allgemeinen Erkrankun-
gen haben Mediziner, die nicht taglich mit Huntington-Patienten um-
gehen, groBe Hemmungen, solche Patienten zu behandeln. Dennoch ist
der Hausarzt meist der maf3gebliche Ansprechpartner, wenn die ersten
Symptome der Huntington-Krankheit auftreten. Und wenn in Wohnnéhe
kein erfahrener Spezialist erreichbar ist, wird er zumindest zeitweise der

begleitende Arzt fiir die Erkrankung bleiben.
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Sollte dies beim eigenen Hausarzt der Fall sein, kann man ihn auf die
Leitlinie Chorea/Morbus Huntington der Deutschen Gesellschaft fir
Neurologie (DGN) hinweisen, in der fiir den deutschen Sprachraum
die wichtigsten Empfehlungen zu diagnostischen Schritten und thera-
peutischen Moglichkeiten dargestellt sind, einschlieBlich der Gabe von
Medikamenten. Die Leitlinie findet man im Internet auf der Webseite
der DGN unter www.dgn.org/leitlinien/3498-2017-chorea-morbus-hun-
tington. Mit diesen international anerkannten Richtlinien wird dem Arzt
bei der schwierigen Aufgabe, einem von der Huntington-Krankheit be-
troffenen Menschen zu helfen, eine wissenschaftlich fundierte Basis an
die Hand gegeben. Man darf sich also nicht davor scheuen, dem behan-
delnden Arzt gegentber diese Richtlinien zu erwdhnen. Ein guter Arzt
durfte dankbar sein, dass man ihn darauf aufmerksam macht. Sollte er
diese Information ignorieren, wende man sich besser an einen anderen.
Dartiber hinaus ist es ratsam, eine geeignete Verbindung zwischen be-
treuendem Hausarzt und spezialisiertem Facharzt herzustellen. In vielen
Féllen hat sich diese Verbindung als effizient erwiesen und die Zusam-

menarbeit funktioniert gut.

Schwieriger ist die medizinische Versorgung in Notféllen oder bei akuten
Problemen, wenn Hausarzt oder Spezialist nicht erreichbar sind, denn ge-
rade bei Operationen, zahnéarztlichen Eingriffen oder internistischen Maf3-
nahmen scheuen Arzte die Behandlung eines Huntington-Patienten. Bei

einem solchen Notfall sind folgende Punkte von Bedeutung:

e ¢ein an Huntington erkrankter Mensch kann wie jeder andere eine
Narkose erhalten,

e er hat das gleiche Operationsrisiko wie ein nicht an Huntington Er-
krankter mit denselben Vorerkrankungen, und

e Patienten, bei denen die Huntington-Krankheit weit fortgeschritten

ist, vermogen sich nicht mehr gut zu artikulieren und sind weniger
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flexibel. Das heif3t nicht, dass sie nichts von dem mitbekommen, was
gesprochen wird. Man muss nur ofter und langer auf eine Antwort

warten und genau hinhdren.

zZur Klarstellung sei darauf hingewiesen, dass ein an Huntington Er-
krankter das gleiche Recht auf eine adaquate arztliche Behandlung oder
auf eine Operation hat, wie ein nicht an Huntington Erkrankter. Den-
noch sollte sich der behandelnde Arzt gemeinsam mit dem Patienten
und den Angehorigen tiberlegen, welche Operation man dem Erkrank-
ten gegebenenfalls zumuten will und welche nicht. Beispielsweise ist
je nach Stadium der Krankheit und Erscheinungsform der Behinderung
abzuwdagen, ob auf eine Operation, deren physische und psychische Be-
lastung fiir den Patienten in keinem Verhaltnis zum medizinischen Nut-

zen steht, zum Wohle des Patienten verzichtet werden kann.

Patientenrechte

Im Verlauf der Erkrankung haben Betroffene der Huntington-Krankheit
immer haufiger mit Arzten und anderen Angehérigen des Gesund-
heitswesens zu tun. Es ist daher fir sie und ihre Angehérigen nicht
nur hilfreich, sondern wichtig, ihre Rechte als Patient zu kennen. Das
versetzt sie in die Lage, sich aktiv an Entscheidungen tiber medizini-
sche MafBnahmen zu beteiligen und sich informiert und bewusst zu
entscheiden.

Zu den Patientenrechten zahlt in erster Linie das Prinzip der Einwilli-
gung, also das Verbot von Behandlungen ohne Zustimmung des Patien-
ten. Grundsatzlich darf man nur nach vorheriger Einwilligung behandelt
werden. Zu diesem Zweck muss man vorweg in einem persénlichen und
ausfihrlichen Gesprach mit dem behandelnden Arzt in einer fiir Laien
verstandlichen Form tber die geplanten MafB3nahmen aufgeklart worden

sein. Darauf hat man einen Anspruch. Dazu gehoren vor allem Vor- und
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Nachteile der Behandlung, ihre Risiken, Kosten, Alternativen und die
Erfolgsaussichten. Erst dadurch wird man in die Lage versetzt, beurtei-
len zu kénnen, welche Auswirkungen sie haben kann. Nachfolgend ver-
mag man selbst zu bestimmen, ob eine Behandlung vorgenommen oder
welche Behandlungsmethode gewahlt werden soll. Mit einem Merkblatt
mit Hinweisen auf mdgliche Komplikationen muss man sich nicht zu-
friedengeben, und nur, wenn man aufgeklart wurde und zustimmt, darf
der Arzt mit der Behandlung beginnen. Man darf sie auch verweigern
oder den Abbruch einer begonnenen Behandlung verlangen. Eine Be-

handlung ohne Einwilligung kdme einer Koérperverletzung gleich.

Das Prinzip der Einwilligung gilt genauso fir lebensverlangernde und
lebenserhaltende MaBBnahmen. In diesem Rahmen kann man selbst tiber
Leben oder Sterben entscheiden. Man darf jedoch von Arzt oder Pflege-
personal nicht verlangen, das Leben durch gezielte MaBnahmen aktiv
zu verkiirzen oder das Sterben zu beschleunigen. Das ist in Osterreich

nicht zulassig.

Sollte man wegen der Erkrankung nicht mehr in der Lage sein, rechts-
wirksam einzuwilligen, muss eine andere Person die Einwilligung er-
teilen oder verweigern. Falls man kraft Vorsorgevollmacht einen Bevoll-
machtigten fir Gesundheitsangelegenheiten hat, entscheidet dieser.
Anderenfalls wird ein Erwachsenenvertreter bestellt, der zustdndig
wird. Bei der Entscheidung muissen Wiinsche, die zuvor zum Beispiel in
einer Patientenverfigung niedergelegt wurden, berticksichtigt werden.
Liegt eine solche nicht vor, wird der ,mutmafliche Wille* durch Befra-
gung des Vorsorgebevollmachtigten, des Erwachsenenvertreters oder
nahestehender Personen ermittelt und danach vom Arzt entschieden.
In Ausnahmefallen, wenn psychisch Kranke fiir sich oder andere eine
Gefahr darstellen und eine Behandlung auf3erhalb eines Krankenhauses

nicht moglich ist, darf die Behandlung gegen den Willen des Patien-
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ten vorgenommen werden. Es ist daher von Vorteil, wenn man seine
Winsche frihzeitig in einer Vorsorgevollmacht oder einer Patientenver-
figung niedergelegt hat (siehe Abschnitte Vorsorgevollmacht und Pati-

entenverfligung).

Als Patient besitzt man das Recht auf freie Wahl des Arztes und des
Krankenhauses. Es ist zulassig, eine Zweitmeinung bei einem anderen
Arzt einzuholen. Man hat Anspruch auf sorgfaltige Heilbehandlung so-
wie Pflege und Betreuung gemaB dem aktuellen Stand der Wissenschaft
(nicht aber auf eine Erfolgsgarantie). Sollte wegen fehlerhafter Behand-
lung oder durch Medikamente ein Schaden entstanden sein, mag ein
Anspruch auf Schadensersatz oder Schmerzensgeld bestehen. In einem
solchen Fall wende man sich an Arztekammer, Krankenkasse, Patien-
tenanwaltschaft, Konsumentenschutz oder einen Rechtsanwalt. Diese
informieren tber das weitere Vorgehen. Dazu kann man jederzeit Ein-
sicht in die Patientenakte und Auskunft tiber gespeicherte Informati-
onen verlangen oder sich die Behandlungsunterlagen kopieren lassen.
Ferner hat man ein Recht darauf, dass Arzt und Pflegepersonal die bei
Behandlung und Pflege bekanntgewordenen Informationen und Daten
vertraulich behandeln und nicht an unbefugte Dritte weitergeben (arzt-

liche Schweigepflicht).

Damit der Arzt erfolgreich zu behandeln vermag, bedarf er des Ge-
sprachs mit dem Patienten. Auf dieses Gesprach muss man sich gut
vorbereiten, um die Zeit wirklich zu nutzen. Dazu gehort eine knappe!
(Arzte haben nur sehr wenig Zeit) Darstellung seiner Beschwerden, ge-
gebenenfalls seiner Vorgeschichte, was man bereits unternommen hat,
die Auflistung der bislang verordneten Medikamente sowie seines An-
liegens, seiner Sorgen, Note oder seiner Erwartungen. Zu Ersteren sollte
man sich die wichtigsten Fakten, zu Letzteren vor allem die Fragen zu-

rechtlegen. Zum Beispiel:
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e Was genau habe ich?

e Was kann ich dagegen tun?

e Welche Untersuchungen / Behandlungen gibt es dazu?

¢  Was kann mit der Behandlung erreicht werden?

e (Gibt es eindeutige Studienbelege dariiber, dass ich von der Behand-
lung profitiere?

e Wie sptire ich, ob / wann die Therapie / das Medikament wirkt?

e  Welche Nebenwirkungen / Nachteile hat die Therapie / das Medika-
ment?

e Verkirzt die Behandlung die Dauer der Krankheit / verlangert sie
mein Leben?

e Gibt es Alternativen zum Behandlungsvorschlag?

e Was geschieht, wenn ich die Therapie nicht durchfihre?

Hat man irgendetwas nicht verstanden, darf man sich nicht scheuen,
nachzufragen, besonders, wenn man mit medizinischen Fachausdri-
cken tberhauft wird. Und man sollte nicht gehen, bevor wirklich alles
geklart ist. SchlieBllich geht es um die eigene Gesundheit und darum,

eine Entscheidung vorzubereiten und treffen zu kénnen.

Die Suche nach einem guten Arzt ist nicht immer leicht, nicht zuletzt
deshalb, weil jeder Patient andere Vorstellungen davon hat. Und so wich-
tig die fachliche Qualifikation des Arztes auch sein mag, Voraussetzung
fir ein gutes Arzt-Patienten-Verhaltnis ist, dass es zwischenmensch-
lich stimmt. Ein guter Arzt fihrt sich heutzutage nicht mehr auf, wie
ein ,Halbgott in Wei3". Er leistet einen Dienst und zeichnet sich unter
anderem dadurch aus, dass er dem Patienten zuhort, ihn aussprechen
lasst, ihn ernst nimmt und Fragen oder Schilderung des Krankheitsbil-
des nicht einfach abwiirgt. Auch nimmt er sich die nétige Zeit, um sei-
ne Befunde und die geplante Therapie verstandlich zu erklaren. Fiir die

vorgeschlagene Behandlung erlautert er Nutzen und Risiken. Dabei be-
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schrankt er sich nicht auf Medikamente, sondern weist gegebenenfalls
auf andere Therapiemoglichkeiten hin und lehnt Alternativen zur Schul-
medizin nicht kategorisch ab. Ferner diktiert er keine bestimmte Vorge-
hensweise, sondern bezieht den Patienten in die Uberlegungen mit ein
und hilft ihm mit der notwendigen Information, sich fir eine bestimmte
Therapie zu entscheiden. AuBlerdem akzeptiert er, wenn man sich bei
schwerwiegenden Gesundheitsproblemen eine zweite Meinung einho-
len mochte. Und schliellich erkundigt er sich bei weiteren Besuchen

danach, wie die verordneten MaBnahmen angeschlagen haben.

Insgesamt kommt es darauf an, sich Therapeuten zu suchen, denen man
vertraut. Das sind — neben dem vorgenannten zwischenmenschlichen
Aspekt — vor allem diejenigen Arzte, die viel Erfahrung mit einer Be-
handlung haben und deren Ergebnisse selbst gesehen haben. Dennoch
sollte man bedenken, dass ein Arzt vor allem das empfiehlt, worauf er
spezialisiert ist und worlber er verfligt: ein Chirurg beispielsweise wird
wahrscheinlich operieren und ein Onkologe eine Chemotherapie ver-
ordnen wollen. Bevor also ein Chirurg etwas ,wegschneidet” oder ein
Arzt Medikamente verschreibt, deren starke Nebenwirkungen absehbar
sind, hole man sich eine zweite Meinung ein. Dabei ist es ratsam, auch
an die Therapiemodglichkeiten eines Komplementdarmediziners oder
Heilpraktikers zu denken. Zumindest sollte man sich anhéren, was diese

an praktikablen Alternativen anzubieten haben.

Medizinische MaBnahmen ohne Risiko gibt es nicht, aber ihr Nutzen
und ihre Risiken lassen sich auf unterschiedliche Weise darstellen. Das
kann zu Missverstandnissen und Fehleinschatzungen fliihren. Vorteile
einer bestimmten Therapie (oder eines Medikaments) gegentiiber einer
anderen werden vom Anbieter allzu gern mit Prozentangaben hervorge-
hoben und ,bewiesen”. Dies mag jedoch leicht zu falschen Erwartungen

fihren. Besser ist es, sich Statistiken nicht in Prozentform, sondern in
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absoluten Zahlen nennen lassen. Nur mit diesen wei3 man einzuschét-
zen, wie stark Nutzen und Risiken einer Therapie tatsachlich sind. Wenn
zum Beispiel eine bestimmte Therapie bei tausend Patienten einen Pa-
tienten heilt, eine andere Therapie zwei Patienten, dann ist das eine
Steigerung um 100 Prozent. Mit dieser Zahl wird verstéandlicherweise
geworben. Zahlenmafig ist dies jedoch unbedeutend, insbesondere,
wenn die ,bessere” Behandlung mit Risiken verbunden ist. Daher sollte

auch nie ein Vergleich der Nebenwirkungen vergessen werden.

Was ist das Fazit aus diesen Hinweisen? Als erstes darf man kein beque-
mer, vertrauensseliger Patient sein. Man ist ein Kunde, der die Tatigkeit
des Arztes durch seine Beitrdge an die Krankenkasse oder privat zahlt.
Daflir darf man eine angemessene Leistung erwarten. Die sogenann-
ten ,Gotter in WeiB3" sind auch nur Menschen. Auch ihnen unterlau-
fen Fehler (friher ehrfurchtig ,Kunstfehler” genannt) und man darf sich
ruhig trauen, kritische Fragen zu Diagnose, Therapie und Medikation
zu stellen. Ein wenig Vorbildung und Information kénnen hilfreich sein,
um die richtigen (kritischen) Fragen zu stellen. Skepsis ist zum Beispiel
bei Medikamenten angebracht, die als neu angepriesen werden. Bei sol-
chen, die einige Jahre auf dem Markt sind, sind zumindest die Neben-
wirkungen bekannt(er). Und manche Diagnose zeigt nicht unbedingt
eine Krankheit an, sondern allenfalls ein gewisses Risiko, eines Tages
daran zu erkranken. In diesem Fall mag zunachst auch ein engmaschi-
ges, abwartendes Beobachten angezeigt sein, anstelle zum Beispiel ei-

ner sofortigen Operation.

Diese Hinweise sind kein Aufruf, sich nicht schulmedizinisch behan-
deln zu lassen. Es geht vielmehr darum, sich Information aus verschie-
denen Quellen zu holen, die Fakten herauszufinden und sich nicht nur
auf die Aussagen der Schulmedizin zu verlassen. Es geht um das eigene

Leben, und deshalb sollte man eigenverantwortlich damit umgehen und
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die Verantwortung nicht anderen tberlassen. Letztlich ist es immer die
eigene Entscheidung, welche Behandlung man fir sich auswahlt, denn
niemand auBer einem selbst wird dafiir die Konsequenzen tragen mus-

sen. Fir den Patienten zahlt: Wer heilt hat recht.

TIPP )
Orientierungshilfe und Nachschlagewerk fir Patienten, die sachli-
che Information, hilfreiche Checklisten und wertvolle Hinweise zur
Unterstitzung einer selbstbestimmten Entscheidung suchen, ist
die Broschire Kompetent als Patientin und Patient — gut informiert
entscheiden des Hauptverbands der dsterreichischen Sozialversi-

cherungstrager. Sie ist im Internet mit diesem Titel zu finden und

/

kann kostenlos heruntergeladen werden.

8. Familienplanung

Problematik

Die Frage der Familienplanung gehort zu den schwierigsten Problemen,
die die Huntington-Krankheit aufwirft. Am Beispiel eines Kindes einer
Huntington-Familie kénnen die Geschehnisse im Zusammenhang mit
der Krankheit typischerweise wie folgt verlaufen: zum Zeitpunkt der Ge-
burt dieses Kindes sind die Eltern gesund. Jahre spéter, das Kind ist
erwachsen, es hat geheiratet und hat selbst Kinder, bricht die Krankheit
bei einem Elternteil aus und wird als solche diagnostiziert. Damit wird
dem Kind bewusst, dass es eine Risikoperson ist und seine eigenen Kin-
der es ebenfalls sind. Recherchen ergeben, dass es bei alteren Verwand-
ten die Krankheit gibt oder gegeben hat, zum Beispiel bei einem der
(verstorbenen) GroBeltern. Davon hat niemand gewusst, weil vielleicht
Krankheitsbild oder Todesursache unklar waren oder weil derartige Be-

hinderungen frither aus Scham totgeschwiegen wurden.
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Nach weiteren Jahren wird der betroffene Elternteil zunachst pflege-
bedurftig, spéater verstirbt er. Inzwischen bricht die Krankheit bei dem
erwachsenen Kind selbst aus — moglicherweise auch bei seinen Ge-
schwistern. Kinftig und bis zum Lebensende muss es von dem uber-
lebenden Elternteil, vom Ehepartner oder von den eigenen Kindern ge-
pflegt werden. Und mit Letzteren und deren Kindern wiederholt sich der
Zyklus.

Dieses Szenarium zeigt die wiederkehrende Natur der Krankheit und
dass sie moglichen Erkenntnissen und MaBnahmen immer einen Schritt
voraus ist. Der Betreffende weil3 oft nichts von seinem Risiko, weil sich
die Krankheitssymptome meist erst im vierten Lebensjahrzehnt zeigen,
wenn er bereits Kinder und vielleicht schon Enkel hat. Oder er weiB3 es,
schéatzt die Risiken falsch ein und hofft darauf, dass die Kinder gesund
bleiben. Zwar macht die Wissenschaft bei der Suche nach Wirkstoffen
gegen die Huntington-Krankheit Fortschritte und vielleicht kommt die
Zeit, dass Kinder auf eine Welt kommen, in der man die Krankheit zu
heilen weil3. Aber dazu gibt es jetzt keine Garantie, und derzeit gibt es
keinerlei Prognose dariiber, wann es eine Substanz zur Heilung geben
wird. Ein Kind zu zeugen in der Hoffnung, dass es vor Ausbruch der
Krankheit medikamentds geheilt werden kann, birgt ein unkalkulierba-
res Risiko.

Die Entscheidung flir oder gegen ein leibliches Kind fallt moglicher-
weise leichter, wenn der betreffende Elternteil seinen Huntington-
Status kennt. Sofern man weil3, dass man in einer Huntington-Familie
aufwachst, lassen sich Erkenntnisse tiber die eigene Betroffenheit mit
einem rechtzeitigen Gen-Test gewinnen. Statt aus einer Situation der
Unsicherheit heraus ist man mit dessen Ergebnis besser in der Lage, be-
ziglich Familienplanung die entsprechenden Konsequenzen zu ziehen.

Ahnlich den Uberlegungen einer Risikoperson, ob sie sich einem Gen-
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Test unterziehen soll oder nicht (siehe Abschnitt Gen-Test), sollte ein
Gen-Trager an die Frage herangehen, ob er sich einen Kinderwunsch
erfillen will oder nicht. Dazu muss er die Mechanismen der Krankheit
kennen (sieche Abschnitt Vererbung) und zu sich und dem Partner offen
und ehrlich sein, denn die Entscheidung fiir oder gegen ein Kind kann
bedeuten, dass die Krankheit in der betroffenen Familie an eine weitere

Generation vererbt wird — oder dass sie mit der gegenwartigen endet.

Natiirliche Schwangerschaft

Wie jedes andere Paar auch, kann ein Paar, in dessen Familie die Hun-
tington-Krankheit aufgetreten ist, auf nattrlichem Wege Kinder bekom-
men. Die Freude uber ein eigenes leibliches Kind ist daftir ein starkes
Argument. Doch angesichts der vorgenannten Wahrscheinlichkeit von
50 Prozent, dass dieses Kind die Krankheit erben wird und dass es der-
zeit keine Therapie gibt, die die Krankheit zu verhindern oder zu heilen
vermag, sollte sorgfaltig abgewogen werden, wie man mit diesem Risi-
ko umzugehen gedenkt. Dartiber hinaus sei nicht vergessen, dass eine
Schwangerschaft fir den Koérper der Frau eine hohe Belastung darstellt,
die bei ihr das Fortschreiten der Huntington-Krankheit beschleunigen
oder diese sogar zum Ausbruch bringen kann. Dies wirft eine Reihe von
Fragen auf:

e Wie verkraften Eltern das Wissen, dass ihr Kind das Huntington-Risi-
ko in sich tragt und spéater daran erkranken kann?

e Wie gehen Eltern mit der tédglichen Angst und der Sorge um, ob das
Kind den Gen-Defekt tatséchlich geerbt hat oder nicht?

e Wie und wann koénnen Eltern dem Kind sagen, dass sie sich trotz des
Wissens um das Risiko bewusst flir das Kind entschieden haben?

e Wie wird ein Kind reagieren, wenn es erfahrt, dass es mit 50-pro-
zentiger Wahrscheinlichkeit an einer unheilbaren Erkrankung leiden

wird?
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e Wie ertragen Eltern den Vorwurf eines Kindes, warum es trotz des
Risikos der Erkrankung in die Welt gesetzt wurde?

e  Wie gehen Eltern mit der Angst der Kinder um ihre Zukunft und die
der Eltern um?

e  Wer soll spater ein erkranktes Kind versorgen und pflegen, wenn man
selbst krank und dazu nicht mehr in der Lage ist?

e Wie kann die dauerhafte Betreuung des Kindes sichergestellt wer-
den, wenn ein Elternteil erkrankt ist und der andere fiir den Famili-
enunterhalt und die Pflege des Erkrankten sorgen muss?

e Wie soll ein heranwachsendes Kind den jahrelangen gesundheitli-
chen Verfall seines Vaters oder seiner Mutter miterleben?

e Will man spater seinem eigenen Kind zur Last fallen?

e Im Falle einer Risikoperson, die sich zuvor nicht hat testen lassen:
will man die Entscheidung fir oder gegen ein Kind von einem Test-
ergebnis abh&ngig machen?

e Im Falle ungewollter Schwangerschaft: unter welchem Gewissens-
druck steht eine werdende Mutter, ihr Kind abzutreiben oder nicht
abzutreiben, von dem sie weil}, dass es spater schwerbehindert und
ein Pflegefall sein wird?

e Soll ein Paar auf ein Kind verzichten, obwohl dieses zunéachst etliche

Jahre ein gesundes Leben fihren kann?

Auf diese und andere Fragen gibt es keine pauschalen Antworten und
kein Richtig oder Falsch. Die schwere Entscheidung flir oder gegen ein
Kind trifft allein das Paar, das vor dieser Frage steht. Angesichts dieser
Ausgangslage mochten viele Huntington-Betroffene oder Risikoperso-
nen wissen, welche Wege es gibt, eine Familie zu grinden, ohne die
Krankheit auf die ndchste Generation zu Ubertragen. Dazu stehen meh-

rere Moglichkeiten zur Verfigung.
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Alternativen

Eine der Alternativen zu einer nattirlichen Zeugung und Schwanger-
schaft ist die Verwendung von Eizellen einer Spenderin beziehungs-
weise von Spermien eines Spenders anstelle derer des von Huntington
betroffenen Elternteils (ktinstliche Befruchtung). Auf diese Weise ist
einerseits sichergestellt, dass das Kind kein Huntington-geschadigtes
Gen erbt. Auch entfdllt das einer naturlichen Schwangerschaft inne-
wohnende Dilemma, entscheiden zu miussen, diese zu unterbrechen
oder nicht, weil eine Schadigung des Embryos zu erwarten ist (sofern
man einen Abbruch Uberhaupt in Erwagung zieht). Andererseits wird
das Kind mit dem Risiko-Elternteil genetisch nicht verwandt sein und
die Eltern mussen frith dartiber nachdenken, wie sie mit dieser Sach-
lage umgehen und wann und wie sie die Wahrheit dem Kind mitteilen

werden.

Wenn von Eltern die Option ausgeschlossen wird, ein genetisch nicht
verwandtes Kind zu bekommen, dann ist es unter medizinischen Ge-
sichtspunkten mdglich, wahrend der Schwangerschaft eines natirlich
gezeugten Kindes einen genetischen Test (Pranataltest) vorzunehmen.
Dieser dient dem Zweck, zu Uberprifen, ob der Embryo ein geschadig-
tes Gen tragt oder nicht. Gesetzlich ist pranatale Diagnostik fir spatma-
nifestierende Krankheiten, also Krankheiten, die nach dem 18. Lebens-
jahr ausbrechen (dazu zahlt die Huntington-Krankheit, obwohl sie im
Gesetz nicht speziell benannt ist), streng geregelt und zum Teil an die
Fristenregelung fiir Schwangerschaftsabbruch gebunden. In Osterreich
ist innerhalb der Fristenregelung bis zum Abschluss der 16. Schwanger-
schaftswoche (nach der letzten Regelblutung) jede pranatale Diagnostik
moglich. Danach darf ein Schwangerschaftsabbruch nur mit einer me-
dizinischen Indikation in eng gesetzten Grenzen durchgefiihrt werden.
Auch in der Schweiz ist eine pranatale Diagnostik zulassig. Es gilt die

Fristenregelung bis zur zwolften Schwangerschaftswoche (gerechnet
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nach der letzten Regelblutung), danach ist ein Schwangerschaftsab-
bruch ebenfalls nur moglich, wenn er arztlich angezeigt ist. In beiden
Landern darf eine pranatale Diagnostik, so wie die pradiktive Testung,
nur im Rahmen einer genetischen Beratung durch entsprechend quali-
fizierte Arzte vorgenommen werden. In Deutschland darf eine pranatale
Diagnostik auf spatmanifestierende Erkrankungen nicht vorgenommen
werden. Unklar bleibt dabei die Situation bei mdglicher Frithmanifesta-

tion (das heiBt im Falle der juvenilen Form der Krankheit).

Zum Préanataltest gibt es drei géngige invasive (in den Kérper der
Schwangeren eindringende) Verfahren, bei denen Material fiir die gene-
tische Untersuchung des Kindes entnommen wird: die Chorionbiopsie,

die Amniozentese und die Cordozentese.

e Bei der Chorionbiopsie wird wéahrend der frihen Schwangerschaft
(11. bis 13. Schwangerschaftswoche) unter ortlicher Betaubung eine
kleine Zellprobe der Chorionzotten (eine Vorform der Plazenta) ent-
nommen und auf genetische Verdnderung durch die Huntington-
Krankheit getestet. Die Plazenta hat die gleichen Gene wie der Fo-
tus. Die Chorionbiopsie lasst sich im Verlauf der Schwangerschaft
von den drei genannten Untersuchungen am frihesten vornehmen.

e Bei der Amniozentese wird die Fruchtblase einer schwangeren Frau
punktiert, um die im Fruchtwasser befindlichen fetalen Zellen zu un-
tersuchen. In der Regel wird dieses Verfahren ab der 13. Schwanger-
schaftswoche angewandt. Eine frihere Untersuchung (moglich ab
der 10. Woche) bréachte ein erhéhtes Verletzungsrisiko fir das Unge-
borene.

e Bei der Cordozentese wird die Nabelschnur punktiert, um von dort
das Blut eines Ungeborenen zu entnehmen. Die Untersuchung ist
ab der 20. Schwangerschaftswoche moglich. Diese Untersuchung ist

von den drei Genannten fir den Fotus am sichersten.
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Bei allen drei Untersuchungsverfahren besteht ein erhéhtes Risiko ins-
besondere fiir Blutungen und Fehlgeburten. Sie sind keine Routineun-
tersuchungen. Sie werden nur dann vorgenommen, wenn sie von der
Schwangeren beziehungsweise von dem Elternpaar ausdricklich ge-
wiinscht werden. Die Kosten der Eingriffe betragen bis zu 600 Euro, die
der genetischen Untersuchung etwa 200 Euro. Erste Ergebnisse liegen
bereits nach ein bis zwei Tagen vor, nach spatestens zwei Wochen gibt
es eine zuverlassige Diagnose. Bei negativem Ergebnis wurde der Gen-
Defekt nicht gefunden, bei positivem Befund hat das Kind die Krankheit
geerbt.

Die Entscheidung fiir diese Diagnostik ist schwerwiegend und setzt
voraus, dass im Vorfeld Gber Schwangerschaftsabbruch als einen mog-
lichen Weg nachgedacht wurde. Ein préanataler Test der Huntington-
Krankheit wird nur durchgefiihrt, wenn die Gen-Tests des Paares vor-
liegen und das Paar sich sicher ist, dass es im Falle eines Gen-Defekts
beim Embryo die Schwangerschaft beenden wird. Diese Entscheidung
muss vorab getroffen werden, weil bei grundsatzlicher Ablehnung einer
Schwangerschaftsunterbrechung aber einem positiven Testergebnis
dem Kind das Recht genommen wirde, spéater selbst Uber einen Gen-
Test zu entscheiden. Stattdessen waére es von Geburt an als Trager der
Huntington-Krankheit gezeichnet. Zu alledem verbleibt angesichts der
vorgenannten Fristen fiir einen Schwangerschaftsabbruch zwischen
Erhalt der Diagnose und dem letztmoglichen Termin des Abbruchs fir
Beratung und Entscheidung wenig Zeit. Ein Abbruch innerhalb der ge-
setzlich zulassigen Fristen ist zeitlich ohnehin nur im Falle der Chorion-

biopsie méglich.

Ein anderer Weg zu einem Huntington-freien Kind — jedoch ohne die
Option des Schwangerschaftsabbruchs — ist die Prdimplantationsdiag-

nostik (PID). Diese Diagnostik wird im Zusammenhang mit einer kiinst-
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lichen Befruchtung angewandt (In Vitro Fertilisation, IVF). Dazu werden
der Frau Eizellen entnommen und mit Spermien des Mannes befruchtet.
Die befruchteten Eizellen werden mehrere Tage im Reagenzglas kulti-
viert, um sie zu Embryonen zu entwickeln. Nach etwa drei Tagen haben
sich mehrere Zellen gebildet, von denen fir die genetische Untersu-
chung eine oder zwei entnommen und daraufhin untersucht werden,
ob sie den Gen-Defekt tragen. Liegt kein auffalliger Befund vor, werden
ein oder zwei Embryonen, die den Defekt nicht besitzen, in die Gebar-
mutter eingepflanzt, damit sie sich entwickeln. Alle tibrigen gesunden,
unberihrten Embryonen lassen sich fiir eine spatere Verwendung ein-
frieren. Etwa zwei Wochen nach Transfer der Embryonen wird mittels
Blutuntersuchung ein Schwangerschaftstest vorgenommen. Falls die
Ubertragung erfolgreich war, darf man von einem normalen Verlauf der

Schwangerschaft ausgehen.

Die Praimplantationsdiagnostik kann zusammen mit der Prozedur der
kiinstlichen Befruchtung ein zeitaufwéandiger, langwieriger und an-
strengender Prozess sein, komplizierter und teurer als der Pranataltest
und nicht ohne Risiken. Es besteht eine erhéhte Wahrscheinlichkeit,
Zwillinge zu bekommen, die Embryonen kénnen bei Entnahme der
Zellen beschadigt werden, unter Umstanden gibt es nicht gentigend
DNA-Material, es mag vorkommen, dass alle Embryonen den Gen-De-
fekt besitzen, sodass fir eine Schwangerschaft kein gesunder zur Ver-
figung steht, und schlieBlich kann auch nach einer Implantation die
Schwangerschaft scheitern. Im Durchschnitt hat jeder Versuch einer
PID eine 20- bis 30-prozentige Wahrscheinlichkeit auf eine Hunting-
ton-freie Schwangerschaft. Die Kosten belaufen sich auf rund 10.000
Euro.

Die Praimplantationsdiagnostik ist in Deutschland in einem sehr be-

grenzten Rahmen erlaubt, der die PID zwar im Grundsatz verbietet, sie
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jedoch zulasst, wenn aufgrund der genetischen Veranlagung der Eltern
eine schwerwiegende Erbkrankheit beim Kind oder eine Tot- oder Fehl-
geburt wahrscheinlich ist. GemaB hochstrichterlichem Urteil dirfen
durch den Gentest nur ,schwerwiegende genetische Schiaden” ausge-
schlossen werden. Bezogen auf die Huntington-Krankheit ist das der
Fall, wenn der Gen-Defekt so stark ausgepragt ist, dass mit Ausbruch
der Krankheit bereits im Kindesalter gerechnet werden muss (juvenile
Form). Die Entscheidung, ob eine PID zuldssig ist, trifft die zustandige
Ethikkommission an den PID-Zentren im Einzelfall nach Antrag durch

das ratsuchende Paar.

Auch in Osterreich ist die PID grundsatzlich verboten, unter bestimm-
ten, genauer definierten Voraussetzungen jedoch erlaubt. Diese sind un-
ter anderem:

e Drei Tot- oder Fehlgeburten nach einer kunstlichen Befruchtung,
wenn diese mit hoher Wahrscheinlichkeit auf eine genetische Dispo-
sition der Embryonen zurtickgefihrt werden kénnen.

e FEine genetische Disposition zumindest eines Elternteils, die befirch-
ten lasst, dass es zur Tot- oder Fehlgeburt oder zu einer Erbkrank-
heit des Kindes kommt. Unter Erbkrankheit wird hier definiert, dass
das Kind nur durch den standigen Einsatz moderner Medizintech-
nik oder den standigen Einsatz anderer, seine Lebensfiihrung stark
beeintrachtigender medizinischer oder pflegerischer Hilfsmittel am
Leben erhalten werden kann oder schwerste Hirnschadigungen auf-
weist oder auf Dauer an nicht wirksam behandelbaren schwersten
Schmerzen leiden wird und sich dartiber hinaus die Ursache dieser
Krankheit nicht behandeln lasst.

e Die Geschlechterwahl ist dezidiert ausgeschlossen, sofern die be-
firchtete Erbkrankheit nicht mit dem Geschlecht des Kindes zusam-

menhangt.



Die Huntington-Krankheit 83

Diese sehr eng gefassten Kriterien schlieBen in Osterreich spatmanifes-
tierende Krankheiten wie Huntington als Voraussetzung fir eine PID in

aller Regel aus.

In der Schweiz ist gemal dem geédnderten Fortpflanzungsmedizingesetz
(2017) eine genetische Untersuchung von Keimzellen sowie von Emb-
ryonen in vitro zur Erkennung chromosomaler Eigenschaften prinzipiell
zuldssig. Voraussetzung ist jedoch, dass die Gefahr, die Veranlagung
fir eine schwere Krankheit zu Utbertragen, anders nicht abgewendet
werden kann. Eine Krankheit im Sinne dieses Gesetzes gilt als schwer,
wenn es wahrscheinlich ist, dass sie vor dem 50. Lebensjahr ausbrechen
wird und dass keine wirksame und zweckmaBige Therapie zur Bekdmp-
fung dieser Krankheit zur Verfligung steht. Dies trifft auf Huntington zu.
Dazu muss das Paar gegentiber dem Arzt schriftlich geltend machen,

dass ihm die vorgenannte Gefahr nicht zumutbar ist.

Eine Sonderform der Praimplantationsdiagnostik stellt die Polkérperdia-
gnostik dar. Diese lasst sich ebenfalls im Rahmen einer kiinstlichen Be-
fruchtung vornehmen. Dabei handelt es sich nicht um die Untersuchung
eines Embryos, sondern um eine Untersuchung der Eizelle. Insofern bie-
tet diese Methode derzeit die einzige gesetzlich zulassige Moglichkeit
einer chromosomal (die Chromosomen betreffenden) genetischen Un-

tersuchung unbefruchteter Eizellen.

Polkorper entstehen wéahrend der Reifeteilungen der Eizelle. Sie
werden fir die weitere Entwicklung nicht bendtigt. Die Anzahl der
Chromosomen im Polkérper und in der Eizelle sind im Idealfall gleich.
Durch eine chromosomale Fehlverteilung, die wahrend der Reifetei-
lungen auftreten kann, ist die Zahl der Chromosomen in der Eizelle
und im Polkoérper ungleich. Mittels genetischer Diagnostik der Pol-

korper lassen sich dadurch indirekt Rickschlisse auf die genetische
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Gesundheit der Eizellen ziehen. Den Befund erfdhrt man innerhalb
einer Woche.

Die Polkérperdiagnostik ist von der Natur der Sache her nur moglich,
wenn eine Frau die potentielle Tragerin des Gen-Defekts ist. Durch die
Polkérperdiagnostik wird ausschlieBlich die genetische Gesundheit der
Eizelle und somit nur der mitterliche Anteil am Embryo analysiert. Je-
doch kénnen Chromosomenfehlverteilungen auch wahrend der Embry-
onalkultur entstehen oder von den Samenzellen des Mannes stammen.
Solche Fehlverteilungen werden durch die Polkérperdiagnostik nicht
erkannt. Insofern ist diese Untersuchungsmethode nicht frei von Fehl-

diagnosen.

Préanataldiagnose und Praimplantationsdiagnostik liefern den Eltern
indirekt die Information uber ihren eigenen Huntington-Status. Soll-
ten Vater oder Mutter des ungeborenen Kindes noch keinen Gen-Test
unternommen haben, wirde ein positives Ergebnis der Diagnose dem
betreffenden Elternteil mit Sicherheit anzeigen, dass er Trager des Gen-
Defekts ist und dass die Krankheit bei ihm ausbrechen wird. Manche
angehenden Eltern mochten jedoch selbst keinen Gen-Test vornehmen.
In diesen Fallen lassen sich beide Verfahren so anpassen, dass ein Test
der angehenden Eltern vermieden beziehungsweise dessen Ergebnis

nicht bekannt gegeben wird.

Dies geschieht bei der Pranataldiagnose in Form eines Ausschlusstests.
Dabei wird nicht der Embryo direkt auf den Gen-Defekt getestet, weil
dies Ruckschlisse auf den betroffenen Elternteil (die Risikoperson) zu-
lieBe, sondern es wird seine DNA-Probe mit denen seines betroffenen
Eltern- und GroBelternteils verglichen und gepriift, ob er eine Kopie des
fehlerhaften Chromosoms des von Huntington betroffenen GroBeltern-

teils geerbt hat oder nicht. Je nach Ergebnis wird dem ungeborenen
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Kind ein hohes oder ein niedriges Risiko zur Entwicklung der Huntington
Krankheit zugeschrieben. Falls der Embryo das fehlerhafte Chromosom
nicht geerbt hat, besteht nur eine sehr geringe Gefahr, dass die Krank-
heit bei ihm ausbrechen wird. Falls er es aber geerbt hat, besteht dafir
ein hohes Risiko. Das Hauptproblem der Ausschluss-Testung besteht
darin, dass sie nicht offenbart, ob der Embryo das gesunde Gen oder das
defekte Gen geerbt hat. Aufgezeigt wird nur, ob es den mafBgeblichen
DNA-Abschnitt vom betroffenen GroBelternteil geerbt hat oder nicht. So
wird der betroffene Elternteil geschiitzt, aber das Ergebnis ist nicht so

prazise wie das der Préanataldiagnose.

Bei der Praimplantationsdiagnostik wird die Information tber den
Huntington-Status der angehenden Eltern vermieden durch die soge-
nannte Nicht-Offenlegung. Das Verfahren der PID ist das gleiche, wie
weiter oben beschrieben, nur dass das Wissen um die Testergebnisse
ausschliellich dem Befruchtungslabor vorbehalten bleibt. Auch den
behandelnden Arzten werden diese nicht mitgeteilt. Ein solches Vor-
gehen ermodglicht es Risikopersonen, Huntington-freie Kinder zu be-
kommen, ohne dass sie etwas Uuber ihren eigenen genetischen Status
herausfinden.

Um dem Risiko einer Vererbung der Huntington-Krankheit an die nachs-
te Generation zu entgehen, ohne ganz auf ein Kind zu verzichten, be-
steht fir Huntington-Betroffene auch die Moglichkeit, ein Kind zu ad-
optieren. Hierzu mussen im Einzelfall die gesetzlichen Bestimmungen
geprift werden, denn regional unterschiedlich wird Paaren, bei denen
eine Erbkrankheit vorliegt, die Erlaubnis zu adoptieren nicht erteilt,
damit das Kind nicht mit einem kranken Elternteil aufwachsen muss.
Solange allerdings bei dem betreffenden Elternteil die Krankheit noch
nicht ausgebrochen ist, mag ein Ausweg darin bestehen, ein Kind zu-

mindest in Pflege zu nehmen.
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Fazit

Die Entscheidung fir oder gegen ein Kind muss jeder Huntington-
Betroffene nach seinen eigenen Wertvorstellungen und fiir sich allein
treffen. Doch geht es beim Kinderwunsch nicht nur um die eigene, son-
dern vor allem um die Zukunft und den Lebensweg eines anderen Men-
schen. Fur diesen lasst sich der Zyklus der Krankheits-Weitergabe an
die nachste Generation letztlich nur unterbrechen, indem man auf den
Wunsch nach einem leiblichen Kind, sofern es auf natirlichem Wege
gezeugt und ohne weitere diagnostische MaBnahmen ausgetragen wer-
den soll, verzichtet. Um Letztere zu nutzen, damit ein leibliches Kind
ohne Erkrankungsrisiko das Licht der Welt erblicken darf, bestehen der-
zeit trotz geeigneter medizinischer Verfahren nur sehr begrenzte recht-
lich zulassige Moglichkeiten. Die Probleme, Risiken und Besonderheiten
der aufgefiihrten Alternativen verdeutlichen, wie wichtig es ist, dass
sich beide Elternteile frihzeitig tber Moglichkeiten, Ablauf und Folgen
der einzelnen Verfahren kompetent beraten lassen, damit sie in die Lage
versetzt werden, im sicheren Versténdnis aller Optionen zum Familien-

nachwuchs die richtige Entscheidung zu treffen.

Die Pranatalmedizinischen Zentren in Osterreich findet man im Internet
unter anderem auf der Webseite der Osterreichischen Gesellschaft fiir
Humangenetik unter www.oegh.at im dortigen Mentpunkt Einrichtun-

gen.
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Die Erndahrung Teil
1. Nahrungsversorgung 2
Allgemeines

Essen und Trinken gehoren zu den Grundbedurfnissen des Menschen.
Sie sind wesentlicher Bestandteil des sozialen Lebens. Das gemeinsa-
me Mahl ist von wichtiger kommunikativer, zuweilen sogar kulturel-
ler Bedeutung. Mit seinen sozialen Kontakten, den Gesprachen, dem
Austausch von Neuigkeiten gehort die gemeinsame Mahlzeit — vom
einfachen Mittagstisch bis hin zur festlichen Tafel (einschlieBlich der
Vorbereitungen) — zu den wichtigen Ereignissen im Familien- und
Freundeskreis. Alles, was dazu beitragen kann, die Tradition solchen
gemeinsamen Beisammenseins beizubehalten, ist es wert, bedacht und
erprobt zu werden. Die Vorteile sind zu groB, als dass man darauf verzich-
ten sollte. Mit dem Fortschreiten der Huntington-Krankheit verspiren
die Betroffenen dabei zunehmend Schwierigkeiten. Die diesbeziiglich
auftretenden Symptome zahlen zu den schwerwiegenden Aspekten der
Krankheit und belasten nicht nur den Patienten, sondern auch Angeho-
rige und Pflegepersonal. In diesem Sinne rauben Schluck- und andere
Probleme wahrend der Mahlzeiten den Betroffenen einen groB3en Teil ih-
rer Lebensqualitdt — bis hin zur sozialen Isolation. Zwar entwickelt sich
die Problematik bei jedem Erkrankten anders, doch gibt es eine Reihe
von generellen Empfehlungen, die Essen und Trinken sicherer machen.
In jedem Fall muss gute und richtige Erndhrung bei Huntington-Patien-
ten elementarer Bestandteil von Therapie und Pflege sein, auch um die
motorischen, die psychischen und kognitiven Probleme erndhrungsphy-

siologisch zu behandeln.

Die Grunde, weshalb bei der Nahrungsaufnahme Schwierigkeiten ent-

stehen, sind vielfaltig. Zum einen stellen die unkoordinierten Bewegun-
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gen eine Herausforderung fir den Umgang mit Besteck, Geschirr und
Speisen dar. Bewegungsstoérungen im Gesichts-, Hals- und Nackenbe-
reich, unwillktrliche Zungenbewegungen und unvollstédndig geschlos-
sene Lippen schaffen Probleme beim Kauen und erschweren die Kon-
trolle der Gesichtsmuskeln, wahrend die Nahrung im Mund ist. Zum
anderen haben viele Huntington-Betroffene einen enormen Appetit. Sie
scheinen immer hungrig zu sein und essen meist schnell und gierig,
ohne die Speisen richtig zu kauen. Um ihren Hunger zu stillen, stopfen
sie den Mund so voll, dass sie wiirgen mussen oder zu ersticken dro-
hen. Umgekehrt vermag eine Reihe verschiedener Faktoren den Appetit
negativ zu beeinflussen. Die Furcht, Speisen zu verschiitten, Konzent-
rationsschwache, Mudigkeit oder Verunsicherung wegen der erlebten
Schwierigkeiten beim Essen und Trinken sind Beispiele, weshalb Mahl-
zeiten zu einer frustrierenden und éargerlichen Angelegenheit werden
kénnen oder die Betroffenen trotz Hungers eine Mahlzeit verweigern.
Selbst Depressionen mdgen Schwierigkeiten verursachen, denn einem

deprimierten Mensch ist nicht nach Essen zu Mute.

Schluckstérungen

Das Schlucken ist ein komplexer Vorgang, an dem 35 verschiedene Mus-
keln beteiligt sind. Bestimmte Muskeln von Gesicht und Hals werden
zum Beispiel zum Kauen verwendet, andere steuern die Speisen oder
Getranke im Mund und leiten sie weiter an die Kehle, um zu schlucken.
Im gesunden Kauvorgang senkt sich das Gaumensegel und verschlie3t
den Weg in den Rachen. Wahrend des Schluckens hebt es sich und ver-
hindert das Eindringen von Nahrung in die Nase, wahrend der Kehlkopf-
deckel die Atemwege verschlieBt. Durch Eindringen von Fremdkérpern
(Nahrungsteilchen) in den Kehlkopf entstehen Hustenreiz und Husten-
stof3, die alles hinausbeférdern. Bei neurologischen Erkrankungen wie
der Huntington-Krankheit kann dieser gesamte Mechanismus auBler

Kontrolle sein.
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Aus diesem Grund kommt es zunehmend zu Schluckstérungen. Neben
den genannten unkontrollierten Bewegungen von Gesicht, Hals, Lippen
und Zwerchfell lassen Kraft, Reichweite, Steuerung und Geschwindig-
keit von Muskeln und deren Bewegungen nach. Uberdies mag es sein,
dass der Betroffene sich fiir die falsche Nahrung entschieden hat oder
dass er unfahig ist, Schnelligkeit und Menge der Nahrungsaufnahme
richtig einzuschéatzen. In jedem Fall fihren Stérungen des Schluckvor-
gangs wahrend des Essens und Trinkens zu hdufigem Husten und Wiir-
gen. Wenn der Betroffene zu viel Nahrung im Mund behaélt, die er nicht
sicher hinunterzuschlucken vermag, auch weil er sie beispielsweise
nicht grindlich gekaut hat, setzt der eigentliche Schluckvorgang un-
willkirlich, zu schnell oder zu plétzlich ein und fiihrt zum vorgenannten
Ergebnis. Fir diese Phanomene sind eher die EinbuBen an physischen
Fahigkeiten verantwortlich, also der Verlust von Kontrolle und Koordina-

tion der Muskeln, als die choreatischen Bewegungen.

Es gibt eine Reihe von Anzeichen, an denen Angehérige und Pfleger
beginnende oder vorhandene Schluckstérungen zu erkennen vermogen.
Diese duBern sich darin, dass der Betroffene offensichtliche Schwierig-
keiten hat, selbst zu essen, Nahrung im Mund zu behalten, grindlich
zu kauen, Desinteresse an Essen und Trinken entwickelt, sein Appe-
tit nachlasst oder sich beim Essen sein Atemmuster verandert. Spater
kommt es vor, dass Speisen im Hals stecken bleiben, dass Essen von
haufigem Husten begleitet wird, dass Nahrung trotz Schluckversuchen
im Mund verbleibt oder dass Getranke und Speisebrei aus Mund oder
Nase zurtickflieBen. Schliefllich kann es zu Schmerzen beim Schlucken
kommen, zu wiederkehrenden Infektionen der Atemwege, damit zusam-
menhédngend zu ansteigender Koérpertemperatur, zu Gewichtsverlust
wegen Mangelerndhrung und letztlich zu sichtbar dauerhaftem Unver-
mogen, Nahrung hinunterzuschlucken. Hinzu kommt bei ungentigen-

der Flussigkeitsaufnahme die Gefahr der Dehydration (Austrocknung).
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All dies vermag andere Symptome der Erkrankung wie Verhaltenssto-
rungen, Konzentration, Gedachtnis, Stimmung oder choreatische Be-
wegungen zu verstarken sowie allgemeine koérperliche Fahigkeiten zu

beeintrachtigen.

Schon die ersten Anzeichen von Schluckproblemen miuissen ernst ge-
nommen werden. Dabei sind Schwierigkeiten beim Essen sowie Ge-
wichtsverlust allenfalls unliebsame Begleiterscheinungen der Hunting-
ton-Krankheit. Verschlucken und Erstickungsanfélle dagegen vermogen
lebensgefahrlich zu werden, und zwar nicht nur, weil Nahrung, Flis-
sigkeit oder bakterienbelasteter Speichel in die Atemwege gelangen
und schwere Lungenentziindungen verursachen kénnen, sondern weil
durch plétzliches Verstopfen der Atemwege konkrete Erstickungsgefahr
besteht. Diese drohende Gefahr bedarf stdandiger Aufmerksamkeit. Dies
gilt vor allem in der Endphase der Krankheit, wenn der Betroffene bett-
lagerig ist und ihm ein Teil seiner Nahrung im Liegen zugefiihrt wird.
Jedenfalls dirfen die Patienten wéahrend des Essens zu keiner Zeit un-
beaufsichtigt sein, damit im Falle des Verschluckens sofort eingegrif-
fen werden kann. Dazu muss ein Pfleger mit den Maf3nahmen, die den
Patienten retten kénnen, vertraut sein und diese regelmafig trainieren
(siehe Abschnitt Erste Hilfe — Erstickungsanfall).

Sobald Anzeichen zu erkennen sind, dass beim Essen und Trinken
Schluckstorungen auftreten oder dass der Betroffene Gewicht verliert,
sollte man sich nicht scheuen, mit seinem Arzt, einem Logopaden oder
einem Erndhrungsberater zu sprechen. Dies sind die Fachleute, die in

dieser Situation Information und Hilfe zu bieten wissen.

Sonstige Schwierigkeiten beim Essen
Stimmung, Angst und Depression kénnen sich auf den Appetit auswir-

ken. Angst und Stress lassen die choreatischen Symptome verstéarken
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und den Schluckprozess beeintrachtigen. Furcht vor Ersticken oder
Scham, beim Essen alles schmutzig zu machen, erhohen die Gefahr,
dass es tatsachlich passiert. Und wenn der Betroffene als Folge der psy-
chischen und kognitiven Verschlechterung nicht mehr in der Lage ist,
seine Vorlieben flir Speisen auszudriicken oder den Betreuer tber Be-
schwernisse beim Essen zu informieren, fiihrt dies zu Frustration. Oben-
drein kénnen sich die Angste des Patienten vor dem Verschlucken auch
auf die pflegenden Angehorigen tibertragen, die in standiger Furcht vor

Schluckproblemen jeder Mahlzeit angespannt entgegensehen.

Treten die oben genannten Probleme auf, kann das Essen am Familien-
tisch zu einer unangenehmen und aufreibenden Angelegenheit werden.
Im Folgenden ist eine Reihe von Empfehlungen aufgefiihrt, die das Es-
sen flr den Betroffenen, die Familie und Pflegepersonen erleichtern. Vor
allem den Huntington-Patienten erleichtern diese Hinweise die Nah-

rungsaufnahme.

Nahrungsaufnahme

Bevor mit dem Essen begonnen wird, sollten die Speisen vollstandig vor-
bereitet sein, damit es wahrend des Essens zu keiner Stérung kommt.
Des Weiteren sorge man fiir eine Umgebung ohne Hektik und vermeide

ein Kommen und Gehen, damit der Patient nicht abgelenkt wird.

Hilfsmittel sollten griffbereit gehalten werden. Tassen, Teller und Schis-
seln aus Plastik sind leicht, haltbar, und wenn die Kontrolle tber die
Bewegungen schlechter wird, leichter zu handhaben. Tiefe Teller und
Schisseln vermindern das Risiko, das Essen vom Geschirr hinunter
zu stoBen. Ein vorgewarmter Teller sorgt dafiir, dass das Essen warm
bleibt — ein wichtiger Punkt, da der Betroffene zum Essen viel Zeit be-
notigt. Besteck lasst sich leichter halten, wenn die Griffe gro3 und kraf-

tig sind. Eine Tasse mit zwei Henkeln und einer Tille (Schnabeltasse)



92 Die Erndhrung

ist eine wichtige Hilfe beim Trinken, und man soll sie nur halb fillen,
damit nicht leicht etwas verschittet wird. Flexible Trinkhalme unter-
schiedlicher Starke kénnen das Trinken erleichtern. Der Halm muss fest
positioniert werden, zum Beispiel mit einem gelochten Deckel. Auf ei-
ner rutschfesten Unterlage, zum Beispiel einer beschichteten oder ei-
ner Plastik-Tischdecke, kann der Teller, zumal wenn er warm ist, nicht
wegrutschen. Notfalls tut es auch ein feuchtes Tuch. Damit beim Essen
die Kleidung nicht verschmiert wird, lasst sich der Betroffene mit einem
Handtuch oder einer Plastikschiirze schiitzen, Letztere zweckmaBiger-
weise mit Auffangtasche. Reine Plastikumhénge sind zwar leicht abzu-
waschen, haben aber den Nachteil, dass verschiittete Fliissigkeit sofort
auf den Boden rinnt, weil sie nicht aufgesogen wird. Schiirzen aus Stoff

oder mit Stoff beschichtetem Plastik sind vorzuziehen.

Die richtige Sitzposition beim Essen und Trinken kann fiir die sichere
Nahrungsaufnahme entscheidend sein. Man reiche Flissigkeiten, feste
Nahrung oder Medikamente niemals, wenn der Betroffene liegt oder zu-
rickgelehnt sitzt, denn ein zurtickgelehnter Kopf erhéht das Verschluck-
und Erstickungsrisiko. Wahrend der gesamten Mahlzeit muss fir eine
sichere, bequeme und aufrechte Sitzposition gesorgt werden mit einem
leicht nach vorne gebeugten Oberkorper. Die Fi3e sollten flach auf dem
Boden stehen. Ellbogen und Unterarme kénnen (in Taillenhohe) fest auf
den Tisch gelegt werden, sodass Arme und Handfldchen den Korper

stitzen. Diese Position hilft, die Bewegungsunruhe zu reduzieren.

Wahrend der Mahlzeit sollte der Kopf leicht nach vorne und unten ge-
beugt werden. Wenn sich der Kopf zu sehr bewegt, kann der Helfer ihn
unterstitzen, indem er die flache Hand auf die Stirn, in den Nacken oder
an den Hinterkopf legt. Wenn der Betroffene nicht imstande ist, zum Es-
sen das Bett zu verlassen, stellt man das Kopfteil des Bettes hoch, damit

er aufrecht sitzt, den Korper in der Hifte gebeugt, nicht im Oberkérper.
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Polster legt man hinter Schultern und Nacken. Die Pflegeperson sollte
dem Betroffenen beim Fittern im vollen Blickfeld gegentiber, eher tiefer,
keinesfalls hoher sitzen.

Furdie Mahlzeiten ist es ratsam, einen bestimmten Zeitplan einzuhalten.
Das Essen darf etwa eine halbe, nicht langer als eine dreiviertel Stunde
dauern, denn essen lasst den Betroffenen ermiden. Thm muss gentigend
Zeit gewahrt werden. Wenn das Essen jedoch mehr Zeit in Anspruch
nimmt, ist es besser, kleinere und haufigere Mahlzeiten zu planen. Bei-
spielsweise lassen sich anstelle von drei groB3en vier bis sechs kleinere
Speisen anbieten. Uberdies ist es giinstiger, kleine Portionen zu servie-
ren und gegebenenfalls nachzufillen sowie mundgerechte Happen zu
reichen, damit der Betroffene nicht zu viel auf einmal in den Mund zu
stecken braucht und kleine Erfolge verbuchen darf. Man gestatte dem
Betroffenen wéahrend der Mahlzeit Pausen. Wenn Anzeichen von Mudig-
keit und Angst beobachtet werden, soll man das Futtern lieber zu einem
spéteren Zeitpunkt fortsetzen. Aulerdem betrachte man die Betreuung
des Essens nicht als Last, die schnell erledigt werden muss. Selbst wenn
man noch tausend andere Sachen im Kopf hat, verhélt man sich besser
S0, als hatte man nichts anderes zu tun, denn die eigene Unruhe tber-
tragt sich auf den Kranken.

Wenn die Krankheit fortschreitet, ist der Betroffene nicht mehr imstan-
de, selbst essen. Der Verlust dieser grundlegenden Fertigkeit ist hart zu
verkraften und mag vielerlei Reaktionen nach sich ziehen, zum Beispiel
immer geflittert werden wollen, stédndig essen wollen und anderes mehr.
Wenn man diesen Wiinschen nachgibt, konnen die Mahlzeiten fir beide
Seiten leichter und angenehmer werden. Pflegeperson und Betroffener
sollten sich wohl fiihlen und entspannt sein. Dazu soll man die Person
ansehen, die man fittert. Zur Erleichterung des Schluckens ermutige

man den Betroffenen, langsam zu essen, gut zu kauen und aus- und
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wieder einzuatmen oder leicht zu husten, bevor er neue Nahrung in den
Mund nimmt. Man stelle ihm keine Fragen, die beantwortet werden
miussen, wenn der Mund noch voll ist, weil das zu hastigem Schlucken
und Verschlucken fliihren mag, und der Betroffene darf nie alleine essen

oder trinken.

Zum Fittern eignen sich am besten eine kleine Gabel oder ein kleiner
Loffel. Auf diese gibt man wenig Nahrung und schiebt sie in den Mund.
Das Schlucken wird erleichtert, wenn man das Essen hinten auf die
zZunge legt oder es mit dem Loffel im Mund nach hinten schiebt. So-
bald man den Loffel oder die Tasse vom Mund entfernt hat, bitte man
den Betroffenen, die Lippen fest zu schlieen, zu kauen und durch die
Nase ein- und auszuatmen. Danach sollte man eine Pause machen. Den
nachsten Loffel fihrt man erst in den Mund, wenn dieser leer ist. Man
kann den Betroffenen ermutigen, beim Futtern zu helfen, indem er zum
Beispiel mit dem Strohhalm trinkt oder kleine Nahrungsstickchen, die

er mit den Fingern zu halten vermag, eigenstandig isst.

Nach den Mahlzeiten lasse man den Kranken bis zu einer halben Stunde
aufrecht sitzen. Das verhindert ein Verschlucken und férdert die Verdau-
ung. Danach soll man zur Mundhygiene ermuntern (Zdhne putzen). Das
beugt auch dem Verschlucken von Nahrungsteilchen vor, die sich in den
Backentaschen angesammelt haben. AbschlieBend kann man schétzen,
wie viele Kalorien der Betroffene zu sich genommen hat, um sicher zu

gehen, dass er ausreichend ernahrt ist.

Nahrungsform

Manche der vorgenannten Probleme lassen sich durch eine geeignete
Nahrungsform meistern. Zu vermeiden ist Nahrung, die sich wegen
unvollstdndiger Mundbewegungen nicht in eine breiige und gut zu

schluckende Konsistenz umwandeln lasst. Dazu gehoren beispielsweise
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WeiBbrot oder andere klebrige Brotsorten, faseriger Schinken, faseriges
Gemtuse wie Lauch, Spargel oder Hilsenfriichte sowie Friichte und Ge-
mise mit fester Haut (zum Beispiel Tomaten). Letztere kann wegen feh-
lender Koordination mit der Zunge schlecht vom Gaumen wegbewegt
werden. Ahnliches gilt fiir harte oder kriimelige Nahrung, von der sich
Teilchen versehentlich mit einatmen lassen: Kerne, Nisse, Kartoffel-
chips, Crackers oder Toastbrot sowie kleinteiliges oder kleingeschnitte-
nes rohes Gemuse wie Erbsen, Bohnen, Mais, Kohl, Karotten, Salat, kna-
ckiges Obst und dergleichen mehr. Gefliigel sollte entbeint und Fleisch
ohne Knochen serviert werden. Ungeeignet ist Fisch mit Graten. Und
wenn der Betroffene das Gefiihl hat, dass der Bissen ,im Hals stecken
bleibt”, muss man Konsistenz und Feuchtigkeit des Essens tberprifen.
Dass man bei allen Speisen und Getrdnken darauf achten muss, dass
diese nicht zu heiB3 sind, versteht sich von selbst. Im Zweifelsfall kann

man sie zuvor kosten.

Anstelle der vorgenannten Speisen sollte man Nahrungsmittel auswah-
len, die der Betroffene gerne und ohne groBe Schwierigkeiten isst, nicht
zuletzt, weil manche Huntington-Patienten beim Kauen schnell ermiu-
den. Empfehlenswert ist weiche Kost, die sich mit der Gabel zerteilen
lasst. Dazu zéhlen beispielsweise gekochte Kartoffeln oder Kartoffelpu-
ree, gegartes Gemuse, weiches Obst, Brot ohne Kruste, Frihsticksflo-
cken in Milch, alle Molkereiprodukte, Eier in allen Variationen, dinne
Fleisch- oder Fischscheiben (Fischfilet) sowie Hackfleisch. Auch han-
delstibliche Babynahrung aus dem Glédschen ist eine Mdglichkeit, um

leicht zu verzehrende Nahrung anzubieten.

Getranke sind das groB3te Problem, vor allem, wenn sie kohlensé&urehal-
tig oder zu dinnflissig sind. Safte, die dickflissig sind, zum Beispiel To-
maten- oder Ananassaft, sind leichter zu schlucken. Getranke, die den

Speichel vermehren, beispielsweise Kakao, sollen vermieden werden.
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Wenn warmes Wasser, Kaffee oder Tee Wiirgen verursachen, kann man
es mit kaltem Wasser versuchen oder man streicht diese Getranke aus
dem Programm. Fir zu flissige Nahrungsmittel gibt es in jeder Apo-
theke geschmacksneutrale Verdickungsmittel, die Speisen und Getran-
ke schnell in die gewtinschte Konsistenz bringen und das Schlucken
erleichtern. Dickflissige Speisen wie Cremesuppen, Topfen, Joghurt
oder Pudding tiben einen Druck auf den Gaumen aus und stimulieren
den Schluckreflex. Dazu lassen sich Suppen und Saucen zum Beispiel
mit Mehl, Kartoffelptiree-Flocken oder anderen Bindemitteln andicken.
Auch das Ptrieren der Nahrung ist sinnvoll. Selbst Kuchen lasst sich
beispielsweise mit Schlagobers oder Speiseeis im Mixer vermischen

oder man ,dippt” ein Stlick davon in den Kaffee.

Flissigkeiten, die kleine Stiicke enthalten (wie Gemiise in der Gemiise-
suppe), sind schwierig zu konsumieren. Deshalb sollte man auch nicht
versuchen, Speisereste im Mund mit einem Getrank hinunterzuspilen.
Generell muss man vermeiden, Nahrung unterschiedlicher Konsistenz
auf einmal zu reichen. Gleichzeitige feste und flissige Nahrungsteile im
Mund mogen zu Verwirrung fihren und Schluckprobleme verstarken,
weil der Betroffene die verschiedenen Reize nicht auf einmal zu bewal-
tigen wei3. Auf die besagte Gemisesuppe sowie auf dhnliche Speisen
wie Nudel- und andere Suppen oder auf Kompott, das feste Obststiick-
chen enthéalt, wird besser verzichtet, es sei denn, die festen Bestandteile
werden zuvor puriert. Dies heil3t mit anderen Worten: nicht gleichzeitig
essen und trinken. Feste Speiseteile miissen erst hinuntergeschluckt
sein, bevor ein Getrank gereicht wird. Vor dem Essen und wéahrend der
Mabhlzeit kann man dem Betroffenen einige Schlucke zu trinken geben.

Das erleichtert den Schluckvorgang.

Einige Betroffene sind versessen auf Kaffee trinken. Ihnen den Kaffee zu

entziehen, wirde mehr Probleme schaffen als Nutzen bringen. Ersatz-
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weise mag man aber Kaffee und Tee in Pulverform einem Shake oder
einem anderen dickflissigen Getrank beimischen. Bei Tee gieBt man
besser Teebeutel auf, als lose Teeblatter. Kleine Teeblattchen gelangen
leicht mit in die Tasse und in den Mund, wo sie am Gaumen kleben blei-

ben und Wiirgen auslésen kénnen.

Viele Betroffene haben einen groBen Appetit auf StBigkeiten. Dem darf
man in MaBen nachgeben (sieche Abschnitt Zahnpflege). Studien haben
gezeigt, dass eine erhohte Zuckeraufnahme zu einer hoheren Zucker-
konzentration im Gehirn fihrt. Und Zuckermangel in den Gehirnzellen
spielt eine Rolle beim Untergang der Nervenzellen. Trotzdem sollte die
Erndhrung nicht nur aus Zucker bestehen, sondern eine ausgewogene

Vollwertkost sein.

Vollwertiges Essen halt gesund, fordert Leistung und Wohlbefinden
und ist gleichermaBen fir Gesunde wie fir Kranke wichtig. Aus diesem
Grund hat die Deutsche Gesellschaft fir Erndhrung auf der Basis aktu-
eller wissenschaftlicher Erkenntnisse zehn Regeln formuliert, die helfen,

genussvoll und gesund erhaltend zu essen:

1. Vielseitig essen

GenieBen Sie die Lebensmittelvielfalt. Merkmale einer ausgewogenen
Erméahrung sind abwechslungsreiche Auswahl, geeignete Kombination
und angemessene Menge néahrstoffreicher und energiearmer Lebens-

mittel.

2. Reichlich Getreideprodukte und Kartoffeln

Brot, Nudeln, Reis, Getreideflocken, am besten aus Vollkorn, sowie Kar-
toffeln enthalten kaum Fett, aber reichlich Vitamine, Mineralstoffe sowie
Ballaststoffe und sekundéare Pflanzenstoffe. Verzehren Sie diese Lebens-

mittel mit moéglichst fettarmen Zutaten. Mindestens 30 Gramm Ballast-
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stoffe, vor allem aus Vollkornprodukten, sollten es taglich sein. Eine hohe
Zufuhr senkt die Risiken fir verschiedene erndhrungsbedingte Krank-

heiten.

3. Gemise und Obst: Nimm ,5 am Tag"”

GenieBen Sie finf Portionen Gemtise und Obst am Tag, moglichst frisch,
nur kurz gegart, oder auch eine Portion als Saft zu jeder Hauptmahlzeit
oder als Zwischenmahlzeit: damit werden Sie reichlich mit Vitaminen,
Mineralstoffen sowie Ballaststoffen und sekundaren Pflanzenstoffen

(zum Beispiel Carotinoiden, Flavonoiden) versorgt.

4. Taglich Milch und Milchprodukte; ein- bis zweimal in der Woche
Fisch; Fleisch, Wurstwaren sowie Eier in MaBen. Diese Lebensmittel
enthalten wertvolle Nahrstoffe wie Calcium in Milch, Jod, Selen und
Omega-3 Fettsauren in Seefisch. Fleisch ist Lieferant von Mineral-
stoffen und Vitaminen (B1, B6 und B12). Mehr als 300 bis 600 Gramm
Fleisch und Wurst pro Woche sollten es nicht sein. Bevorzugen Sie
fettarme Produkte, vor allem bei Fleischerzeugnissen und Milchpro-
dukten.

5. Wenig Fett und fettreiche Lebensmittel

Fette liefern lebensnotwendige (essenzielle) Fettsduren, und fetthaltige
Lebensmittel enthalten auch fettlésliche Vitamine. Fett ist besonders
energiereich, daher kann zu viel Nahrungsfett Ubergewicht férdern. Zu
viele gesattigte Fettsduren erhohen das Risiko fiir Fettstoffwechselsto-
rungen mit der moglichen Folge von Herz-Kreislauf-Krankheiten. Bevor-
zugen Sie pflanzliche Ole und Fette (zum Beispiel Raps- und Sojadl und
daraus hergestellte Streichfette). Achten Sie auf unsichtbares Fett, das
in Fleischerzeugnissen, Milchprodukten, Geback und SuBwaren sowie
in Fast-Food- und Fertigprodukten meist enthalten ist. Insgesamt 60 bis

80 Gramm Fett pro Tag reichen aus.
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6. Zucker und Salz in MafBen

Verzehren Sie Zucker und Lebensmittel oder Getranke, die mit verschie-
denen Zuckerarten (zum Beispiel Glucose-Sirup) hergestellt wurden, nur
gelegentlich. Wiirzen Sie kreativ mit Krdutern und Gewlrzen und wenig
Salz. Verwenden Sie Salz mit Jod.

7. Reichlich Flissigkeit

Wasser ist absolut lebensnotwendig. Trinken Sie rund 1,5 Liter Flissig-
keit jeden Tag. Bevorzugen Sie Wasser ohne oder mit Kohlensdure und
andere energiearme Getranke. Alkoholische Getranke sollten nur gele-

gentlich und nur in kleinen Mengen konsumiert werden.

8. Schmackhaft und schonend zubereiten

Garen Sie die jeweiligen Speisen bei moglichst niedrigen Temperatu-
ren, soweit es geht kurz, mit wenig Wasser und wenig Fett. Das erhalt
den nattrlichen Geschmack, schont die Nahrstoffe und verhindert die

Bildung schéadlicher Verbindungen.

9. Sich Zeit nehmen und genie3en
Essen Sie nicht nebenbei! Lassen Sie sich Zeit beim Essen. Das férdert

Thr Sattigungsempfinden.

10. Auf das Gewicht achten und in Bewegung bleiben

Ausgewogene Ernédhrung, viel korperliche Bewegung und Sport (30 bis
60 Minuten pro Tag) gehdéren zusammen. Mit dem richtigen Korperge-
wicht fihlen Sie sich wohl und férdern Thre Gesundheit.

Erinnert sei an die wesentliche Bedeutung ausreichender Flissigkeits-
zufuhr. Gerade fur altere oder kranke Menschen ist gentigend Flissig-
keit lebensnotwendig. Zum einen wird durch Trinken dem Organismus

,Losungsmittel” zugefihrt, damit er seinen Abfall (Schlacke, Gifte) auf-
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zuldsen und auszuscheiden vermag. Zum anderen wird bei zu wenig
Flissigkeitsaufnahme das Blut verdickt. Das kann fir herzkranke und
schlaganfallgefdhrdete Menschen sowie bei GefaBveranderungen und
Stoffwechselkrankheiten geféhrlich sein. Und noch wichtiger: Funkti-
on und Tétigkeit des Gehirns sind auf gute Durchblutung angewiesen.
Plotzliches Schwindelgefiihl, Verwirrtheit oder Desorientierung sowie
Miudigkeit und Kopfschmerzen verschwinden schnell, wenn der Kreis-
lauf sofort und reichlich mit Wasser ,aufgefillt* wird (ein halber Liter).
Gerade bei éalteren Menschen nimmt das Durstgefihl ab. Aus diesem
Grund wird die von ihnen getrunkene Tagesmenge falsch eingeschéatzt.
Es ist deshalb sinnvoll, iber mehrere Tage aufzuschreiben, wie viele
Glaser oder Tassen Flissigkeit getrunken werden. Oftmals stellt sich he-
raus, dass es statt der erforderlichen 1,5 Liter nicht einer war. In diesem
Zusammenhang ein Wort zu Milch. Milch ist im Sinne der obigen Aus-
fihrungen kein Getrank, sondern ein flissiges Lebensmittel (fir Kalber),
das die Korperflissigkeiten eher eindickt, als verdiinnt. Beim Trinken
geht es um Wasser, Tee oder (ungesufte!) Safte. Und bei mangelndem
Appetit mag es sinnvoll sein, erst nach dem Essen zu trinken, weil Ge-
tranke vor dem Essen ein Sattigungsgefiihl vermitteln kénnen.

Deckung des Kalorienbedarfs

Im Zuge der fortschreitenden Erkrankung verlieren viele Huntington-Pati-
enten an Gewicht, und der Versuch, das Gewicht zu halten, ist haufig aus-
sichtslos. Die Gewichtsabnahme geschieht einesteils infolge vermehrter
physischer Aktivitat (Hyperkinesen), anderenteils wegen Verdnderungen
des Appetits und anderer Storungen des Stoffwechsels (Metabolismus).
Auch Letztere sind gravierende Symptome der Huntington-Krankheit,
verursacht durch verdnderte Energieproduktion in den Zellen. Die stédn-
digen Bewegungen fiihren zu einem erhoéhten Grundumsatz (die Anzahl
an Kalorien, die man im Ruhezustand verbrennt), und dadurch steigt der

Kalorienbedarf. Das bedeutet: sie benétigen deutlich mehr Kalorien als ge-
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sunde Personen. Ein erwachsener Mensch bedarf tdglich durchschnittlich
2.000 kcal. Um das Gewicht bei Huntington-Betroffenen stabil zu halten,
sind bis zu 6.000 kcal pro Tag erforderlich. Wenn diese erforderliche Kalo-
rienzufuhr nicht gewéhrleistet ist, weil die Mahlzeit von Husten, Wirgen
oder Sabbern begleitet wird und der Betroffene nicht mehr essen mag,
verliert er schnell an Gewicht.

Ein unbeabsichtigter Gewichtsverlust von mehr als zehn Prozent in drei
bis sechs Monaten ist kritisch und wirkt sich negativ auf den Krankheits-
verlauf aus. Mangelerndhrung zehrt und trocknet den Kérper aus. Die
Muskelmasse schwindet, Apathie und Depressionen treten auf, das Im-
munsystem wird geschwacht und der Patient wird fir andere Krankhei-
ten empfanglich. Besser ist ein leichtes Ubergewicht, denn ein hoheres
Koérpergewicht bereits zum Zeitpunkt der Diagnose wird mit langsame-
rem Fortschreiten der Erkrankung in Verbindung gebracht. Insgesamt
kommt in allen Phasen der Krankheit einer gehaltvollen Erndhrung ein
besonderer Stellenwert zu. Die Patienten sollten viele Kalorien zu sich
nehmen, denn je starker der Gewichtsverlust, desto mehr verstarkt
sich die Bewegungsunruhe. Dadurch wiederum steigt der Kalorienver-
brauch. Das Gewicht des Patienten muss daher standig tberwacht und
die Kalorienzufuhr entsprechend dem Bedarf gesteuert werden.

/TIPP )

Wenn der Betroffene trotz aller Bemithungen abnimmt, kann man

den Nahrwert einer Speise steigern, indem man beispielsweise
Milchpulver hinzufligt. Das verandert weder Geschmack noch Volu-
men wesentlich. Auch Sauerrahm oder Joghurt in Salaten, Gemiise
oder SoBen erflillen diesen Zweck, und mit Zugabe von Butter, Mar-

garine, Mayonnaise, Obers oder Voll-, statt Magermilch vermag man

die Kalorienzufuhr spirbar zu erhéhen.

- /
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Sollte dieses Bemiihen keine oder ungentigende Wirkung zeigen, eine
orale Nahrstoffversorgung aber nach wie vor moglich sein, darf man ver-
suchen, der Gefahr der Mangel- oder Untererndhrung mit sogenannter
Trinknahrung, auch Astronautenkost genannt, zu begegnen. Der letztge-
nannte Begriff stammt aus den 60er Jahren, als diese Art der Erndhrung
fir Astronauten entwickelt wurde. Sie enthdalt alle nétigen Nahrstoffe,
produziert kaum Ausscheidungen und erfillt damit &hnliche Anforde-
rungen, wie sie bei Intensivpatienten bestehen. Des Weiteren wird sie
Patienten gegeben, fir die eine normale Erndhrung zum Beispiel wegen
Schluckbeschwerden nicht méglich oder schwierig ist.

Trinknahrung ist eine gebrauchsfertige Nahrung mit vielen Kalorien,
Vitaminen, Mineralstoffen und Eiwei3. Sie enthalt die Nahrstoffe, die
in Lebensmitteln erhalten sind. Sie ist auf den taglichen Bedarf abge-
stimmt, kann zwischen den Mahlzeiten eingenommen, zum Essen hin-
zugegeben werden oder normale Mahlzeiten vollstandig ersetzen. Sie
ist in verschiedenen Formen und zahlreichen unterschiedlichen Ge-
schmacksrichtungen erhéaltlich, zum Beispiel hochkalorisch, ballaststoff-
frei oder -haltig, als Pulver zum Einrtthren oder dickfliissig und cremig
zur BEignung auch bei leichteren Schluckbeschwerden. Meist enthalt sie
keine Ballaststoffe, um eine geringe Stuhlgangfrequenz zu erreichen. In
diesem Fall werden alle Bestandteile im oberen Dinndarm aufgenom-
men und die unteren Regionen des Darmes geschont. Insgesamt ver-
mag Trinknahrung die Aufnahme von Nahrstoffen zu erhéhen und Ge-
wichtsverlust zu verringern. Erhaltlich ist diese Nahrung in Apotheken,

und Arzt oder Apotheker ibernehmen die Beratung.

Verdauung
Da es fiir Verstopfung viele Ursachen gibt, spricht man am besten mit
dem Arzt. Ursachen sind Bewegungsmangel, Flissigkeitsmangel und

fehlende Ballaststoffe. Durch Bewegungsmangel wird die normale Ma-
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gen-Darm-Tatigkeit geschwéacht. Gegen Flissigkeitsmangel miissen in
einer normalen Erndhrung rund 1,5 bis 2 Liter Fliissigkeit pro Tag ent-
halten sein. Gegen Mangel an Ballaststoffen soll die tagliche Portion an
Frichten (besonders Pflaumen), Vollkornbrot oder Gemtise erhdht wer-
den. Wenn das noch nicht zu einem befriedigenden Ergebnis fiihrt, lasst
sich zum Beispiel in Pudding oder in Suppe Kleie verarbeiten. Auch
heiBes Zitronenwasser, Joghurt, frisches Sauerkraut oder Sauerkrautsaft
sowie Gewlrze foérdern die Verdauung und wirken der Verstopfung ent-
gegen (Vorsicht mit Salz: es lasst den Blutdruck steigen). Wenn tber
eine Woche kein Stuhlgang eingetreten ist, muss man — gegebenenfalls
nach Rucksprache mit Arzt oder Apotheker — diesen mit Bittersalz oder
geeigneten Zapfchen einleiten, da sonst der Korper zu viele Giftstoffe
aus dem Darm wieder aufnimmt, anstatt sie auszuscheiden. Generell
sollte die regelméaBige Einnahme von Abfiihrmitteln vermieden werden,

weil sich der Organismus daran gewohnt.

Einnahme von Medikamenten

Medikamente lassen sich am leichtesten in fliissiger Form oder als Dra-
gees schlucken. Wenn Tabletten zu schwierig zu schlucken sind, kann
man sie zerkleinern und in Obers, Joghurt oder eine breiige Nachspei-
se mischen. Genussmittel wie Kaffee oder Alkohol kénnen sowohl die
Symptomatik verstéarken, als auch die Wirkung der Medikamente ab-
schwéachen. Medikamente sollten daher nicht gleichzeitig mit diesen
Getranken eingenommen werden. Im Zweifelsfall frage man Arzt oder

Apotheker um Rat.

Magensonde (PEG-Sonde)

Nimmt ein Huntington-Patient trotz ausgewogener Kost oder Trinknah-
rung an Kraft, Energie und Gewicht ab, da die nattirliche Nahrungs-
aufnahme tber den Mund nicht mehr moglich oder nur mit groBen

Schwierigkeiten verbunden ist, muss Uber eine andere Form der Nah-
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rungszufuhr entschieden werden. Alternative Erndhrung lasst sich mit-
tels einer Erndhrungssonde erreichen. Hierbei handelt es sich um einen
dinnen Schlauch, der entweder transnasal (durch Nase, Rachen und
Speiserohre) oder perkutan (durch die Haut der Bauchdecke) in den Ma-
gen (alternativ in den Dinndarm) gelegt wird. Uber Nahrungspumpen
oder -spritzen kénnen Nahrung, Flussigkeit und Medikamente direkt in
den Magen verabreicht werden. Damit kann eine physiologische (nor-

male) Ernédhrung sichergestellt werden.

Wird eine Sonde wegen kurzfristiger Gesundheitsstorung (beispielswei-
se durch Unfall) oder auch zur Diagnostik voraussichtlich weniger als
vier Wochen bendétigt, wird eine naso-gastrische Sonde in den Magen
eingefiihrt. Dies geschieht mit geringem Aufwand und ohne Narkose
durch den Arzt oder geschultes Pflegepersonal und kann beliebig wie-

derholt werden.

Wird die Sonde voraussichtlich langerfristig zur kiinstlichen Erndhrung
benotigt, weil der Betroffene nicht mehr selbststandig zu schlucken
vermag (zum Beispiel bei Erkrankungen des Mundes, des Rachens und
der Speiserdhre, bei Krebserkrankungen, bei Bewusstseinsstorungen
oder bei fortgeschrittenen neurologischen Erkrankungen wie Parkin-
son oder Alzheimer), kommt eine so genannte PEG-Sonde (perkutane
endoskopische Gastrostomie) zum Einsatz. Dies bedarf einer kleineren
Operation. Diese Sondenform wird auch bei der Huntington-Krankheit

verwendet.

Die PEG-Sonde wird mittels Kantilen und Endoskop (Magenspiegelung)
uber Mund und Speiseréhre in den Magen eingefiihrt und durch eine
kinstliche Offnung in Bauchdecke und Magenwand (kleiner Schnitt
eine Handbreit tiber dem Nabel) nach auBen gezogen. Im Magen und

auf der Bauchdecke wird sie durch eine Halteplatte fixiert, damit sie
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nicht verrutscht. Sie erhalt so einen festen Sitz. Das Anlegeverfahren ist
technisch einfach und sicher und findet in Kurznarkose statt.

Mit einer PEG-Sonde geschieht die Erndhrung direkt iber den Magen-
Darm-Trakt, das hei3t, dass Flissigkeit beziehungsweise fliissige oder
dunnbreiige Nahrung (spezielle Sondennahrung mit allen Nghrstoffen)
wie eine Infusion direkt in den Magen (alternativ in den Duinndarm)
geleitet wird. Dies kann tiber eine Erndhrungspumpe, per Schwerkraft
von einem Infusionsstdnder oder mittels Spritze vorgenommen wer-
den. In den beiden erstgenannten Féllen dauert eine Mahlzeit mehrere
Stunden, im letztgenannten wenige Minuten. Uber die Sonde lassen
sich auch Medikamente geben, sofern diese zuvor in Wasser aufgeldst

wurden.

Fir Menschen, die einen Unfall hatten oder fiir Patienten, die aus ande-
ren Griunden nicht mehr imstande sind, zu schlucken, bietet die PEG-
Sonde eine Reihe von Vorteilen. Im Vergleich zu einer transnasalen Ma-
gensonde ist die PEG-Sonde meist angenehmer zu ertragen, denn sie
16st kein Fremdkorpergefiihl im Nasen-Rachenraum aus und befindet
sich nicht im Gesichtsbereich, sondern ist von der Kleidung bedeckt.
Dartiber hinaus kénnen mit einer transnasalen Sonde tber die Nase
Bakterien in den Kérper gelangen und Infektionen und Lungenentzin-
dungen auslésen, die die Uberlebensrate senken. Eine PEG-Sonde dage-

gen arbeitet keimfrei und nahezu komplikationslos.

Nach Aufnahme der kalorien- und ballaststoffreichen Sondenkost wer-
den Verdauung und Gewicht in der Regel reguliert und der Zustand des
Betroffenen kann sich stabilisieren. Damit werden Folgen von Mangeler-
nahrung verhindert und die Uberlebenszeit wird verlangert. Angehérige
und Pflegepersonal bendétigen weniger Zeit mit dem Verabreichen der

Nahrung, denn das Fittern eines Kranken bedarf Zeit und Zuwendung
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— zwei Ressourcen, die insbesondere in Pflegeheimen chronisch knapp
sind, in denen gerade Essen und Trinken einen GrofBteil der Pflegear-
beit ausmachen. AuBerdem besteht weder Esszwang, noch bedeutet die
Sonde, dass der Betroffene nichts mehr essen darf. Wenn Schluckstérun-
gen dem nicht entgegenstehen, darf jederzeit zusatzliche Nahrungsauf-
nahme Uber den Mund geschehen. Sie nimmt aber den Druck weg, nur
auf letztgenanntem Wege sich ausreichend zu ernghren. Uber den Mund
braucht nur aufgenommen zu werden, was maoglich ist. Auf die Gabe von
Lieblingsspeisen und -getranken muss also nicht verzichtet werden, und
selbst bei stark ausgepragten Schluckstérungen lassen sich zumindest

Lippen oder Zunge mit den Lieblingsaromen bestreichen.

Dies Kklingt alles einfach und problemlos. Dennoch ist der Einsatz einer
PEG-Sonde nicht frei von Risiken. Zwar verursacht sie — statistisch gese-
hen — selten schwere Komplikationen, aber zum einen kénnen beim An-
legen Bauchorgane verletzt werden, und die Durchtrittsstelle der Sonde
ist eine Wunde, die sich unter Umsténden infizieren kann. Ferner kann
bei Undichtigkeiten durch Mageninhalt, der in die Bauchhohle flieB3t,
Bauchfellentzindung entstehen. Wenn auBerdem bei der Nahrungs-
zufuhr nicht auf eine aufrechte Sitzposition des Betroffenen geachtet
wird, kann es bei versehentlicher Zufihrung einer zu groBen Menge
zum Ruckfluss in Speiserdhre und Rachen und zum Erbrechen kommen.
Bei einem hilflosen Patienten birgt dies die Gefahr des Einatmens von
Nahrungsteilen oder von Erbrochenem mit der Folge einer lebensge-
fahrlichen Lungenentziindung. Dartiber hinaus ist bei Verwendung des
Schwerkraftsystems mittels Infusionsstander oder bei Benutzung einer
Erndhrungspumpe zu den Zeiten, in denen die Sondenkost verabreicht
wird, die Mobilitat eingeschrankt. Schliellich beschert die Magensonde
ein Fremdkorpergefiihl, das fiir die Betroffenen unangenehm sein mag,
und sie wird kosmetisch als unattraktiv empfunden, da sie nach aul3en
sichtbar und oft hinderlich ist.
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Ein weiterer — menschlicher — Aspekt darf nicht unterschéatzt werden.
Das Flttern eines Patienten mit Schluckstérungen kann bis zu einer
Dreiviertelstunde dauern. Da mag die Versuchung groB sein, auf kiinst-
liche Erndhrung umzuschalten. Dann besteht bei ausschlieSlicher Er-
ndhrung Uber eine Sonde die Gefahr, dass Mundpflege sowie Kau- und
Schlucktraining vernachlassigt werden. Und ist die Magensonde einmal
gelegt, findet sich oft kaum noch jemand zum Fittern, selbst wenn der
Patient selbst noch imstande ist, ein wenig zu schlucken. Wenn dann
immer seltener jemand kommt, der sich neben das Bett des Betroffenen
setzt, ihm gut zuredet oder gar mitisst, gehen Kommunikation und Zu-
wendung verloren. Dann hat die medizinische Technik den Menschen
ersetzt — oft bis ans Lebensende.

Eine PEG-Sonde ist schnell angelegt. Kaum 15 Minuten dauert die Ope-
ration. Einmal installiert, erlaubt sie das Leben mittels eines Schlauchs
uber viele Jahre. Dennoch ist kinstliche Erndhrung keine Pflege, son-
dern eine medizinische Therapie. Sie bedarf dementsprechend einer
medizinischen Indikation. Ansonsten ist die Sonde im taglichen Leben
einfach zu handhaben, bedarf allerdings sorgfaltiger Uberwachung. Zur
Vorbeugung von Infektionen sind Pflege und Desinfektion der Austritts-
stelle wichtig. Ist die Wunde reizlos, wird der Verband ein bis zwei Mal
wochentlich gewechselt. Der Verbandwechsel lasst sich auch von An-
gehorigen ibernehmen, wenn sie es sich vom Pflegepersonal haben zei-
gen lassen. Wenn die Wunde reizlos ist, gibt es fir Sondenpatienten kei-
ne Einschrankungen bei der Koérperpflege. Duschen, Baden und sogar
Schwimmen sind moglich (Letzteres gilt jedoch kaum fir Huntington-
Patienten, denn wenn Schlucken physisch nicht mehr méglich ist, ist es
das Schwimmen sicherlich auch nicht mehr). Fir Hilfestellung, die vor
allem am Anfang notwendig ist, steht auB3erhalb des Krankenhauses ein
ambulanter Versorgungsdienst bereit und Firmen, die Sondennahrung

herstellen, haben qualifiziertes Personal fiir die Patientenbetreuung. Und
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sollte die Sondenerndhrung auf Wunsch des Patienten beendet werden,
ist dies jederzeit moglich. Dennoch mag es sinnvoll sein, die Sonde nicht
zu entfernen, weil sich auf diesem Weg in schonender Weise Medika-
mente verabreichen lassen.

Das Legen einer Magensonde ist ein medizinischer Eingriff mit ent-
sprechenden Risiken. Will sich der Arzt nicht einer Kérperverletzung
schuldig machen, benétigt er dazu die Einwilligung des Kranken. Da-
her mussen der Patient oder sein Vertreter (Erwachsenenvertreter) nach
entsprechender Aufklarung eine Einverstandniserklarung unterschrei-
ben. AuBerdem kann die Sonde rechtlich gesehen in bestimmten Fallen
eine lebensverlangernde MafB3nahme darstellen. Wenn der Patient diese

ablehnt, darf eine Erndhrungssonde nicht gelegt werden.

Will ein Patient fir die Zukunft das Legen einer Magensonde ausschlie-
Ben, muss er in einer Patientenverfigung anordnen, dass die Anlage
einer solchen Sonde zu unterbleiben hat oder die Nutzung einer bereits
vorhandenen Sonde unter bestimmten Bedingungen eingestellt wird.
Dazu sollte man wissen, dass nach Einstellen der Fliissigkeits- und Nah-
rungszufuhr es meist 10 bis 20 Tage dauert, bis der Patient stirbt. Mit
guter schmerzmedizinischer Versorgung leidet er nicht darunter. Im Ge-
genteil: beim naturlichen Prozess des Sterbens spuren Todkranke kei-
nen Hunger mehr und keinen Durst. Der Korper verstoffwechselt dann
kaum noch (er arbeitet gewissermaBen auf Sparflamme), und nur der
meist schwache Herzschlag verbraucht noch Kalorien. Durch die fehlen-
de Flissigkeitsversorgung kommt es zu einem Nierenversagen. Der Kor-
per reagiert darauf mit einer Ausschittung von Glickshormonen und
der Sterbende schlaft ohne Angst und Leiden friedlich ein.

Umgekehrt darf er in der Patientenverfigung auch ausdricklich fest-

legen, dass unter bestimmten Voraussetzungen kunstliche Erndhrung
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mittels einer Sonde vorgenommen werden soll. In jedem Fall empfiehlt
es sich, beizeiten MaBnahmen der kinstlichen Erndhrung fiir den Be-

troffenen zu regeln, tunlichst mit arztlicher Beratung.

Die Moglichkeit der kiinstlichen Erndhrung durch eine Magensonde
ist ein Beispiel daflir, wie eine medizinische Innovation alte Proble-
me 16st (verhungern) — und neue schafft (medizinische, ethische und
rechtliche). In Letzterem, dem ethisch-rechtlichen Bereich, liegt das
Hauptproblem. Wenn der Huntington-Patient derart massive Schluck-
storungen hat, dass er nicht mehr imstande ist, zu essen, wird er nicht
mehr in der Lage sein, sich dber die Einwilligung zum Legen einer
Magensonde zu dulern. Die Entscheidung obliegt dann den Angehori-
gen oder dem Erwachsenenvertreter. Wenn diese vom Arzt darauf hin-
gewiesen werden, dass der Patient ,verhungern oder verdursten wird,
sofern er keine Sonde bekommt"”, welcher Betreuer wird es auf sich
nehmen, gegen den Patienten zu entscheiden? Derart suggestiv vor
die Wahl gestellt, wird jeder die Operation beflirworten. Doch um wel-
chen Preis muss oder darf man die Sonde legen? Darf man einen Men-
schen tberhaupt verhungern und verdursten lassen? Wann nutzt dem
Patienten die kiinstliche Erndhrung durch die Bauchdecke und wann
figt sie seiner Wiirde Schaden zu? Wo verlauft die Grenze zwischen
winschenswerter Lebensverlangerung und dem bloBen Hinauszoégern
des Todes? Eine PEG-Sonde verlangert definitiv das Leben eines Hun-
tington-Patienten, moglicherweise um Jahre, in denen die Krankheit
stetig fortschreitet bis zu einem Koma-dhnlichen Zustand. Aus diesem
Grund sind manche Experten der Auffassung, dass kinstliche Ernéh-
rung nur dann Sinn macht, wenn sie absehbar voribergehender Natur
ist, insbesondere nach einer Operation. Anderenfalls sei sie nur selten
sinnvoll. Bei schwerer Demenz beispielsweise ist der Nutzen einer Ma-
gensonde deshalb umstritten, weil sie die Lebensqualitat nicht mehr
verbessert.
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Angesichts dieser Problemlage sollten sich Betroffene und Angehérige —
gegebenenfalls im Beisein eines Arztes oder eines Seelsorgers — frithzei-
tig Gedanken dartiber machen, wie sie mit dieser Problematik umgehen
wollen und welches die verfliigharen Optionen sind. Wenn dies nicht ge-
schehen ist und der Patient spater alleine nicht mehr in der Lage ist, zu
entscheiden, wage man sorgfaltig ab, ob man ihn bis zum Lebensende
kiinstlich erndhren lassen will. Es mag im Sinne des betroffenen Men-
schen sein, in Frieden und Wirde eines nattirlichen Todes zu sterben.

Zwei Uberlegungen sollten in die Entscheidung mit einflieBen. Zum ei-
nen geht es um eine individuelle Nutzen-Risiko-Abschéatzung fir den
Patienten in seinem jeweiligen gesundheitlichen Kontext. Das heil3t fir
einen Huntington-Betroffenen: unter besonderer Beachtung seiner Pro-
gnosefaktoren. Dazu wird der behandelnde Arzt eine Aussage machen
kénnen. Zum anderen geht es um den erklarten Willen des Patienten.
Dieser muss das entscheidende Kriterium sein. Sofern der Betroffene
diesen nicht mehr zu duBern vermag und dieser nicht in einer Patien-
tenverfligung festgelegt ist, muss versucht werden, den mutma@lichen
Willen des Patienten entsprechend seiner Wertvorstellungen zu rekons-

truieren.

Insgesamt kann fiir einen Huntington-Patienten, der krankheitsbedingt
nicht mehr in der Lage ist, zu schlucken, die PEG-Sonde ein Segen sein.
Thre Vorteile liegen auf der Hand, denn dank ausreichender Flissigkeits-
und Energieversorgung ist sie imstande, ein breites Spektrum sicher-
zustellen — vom akuten Notfall des Verhungerns bis zur fortdauernden
Lebensverldngerung. Die Gefahr des Verschluckens und Erstickens wird
verringert, und gegebenenfalls lasst sich die PEG-Sonde jederzeit ent-
fernen. Dennoch ist sie ein Instrument, das Patienten und Angehorige,
Arzte und Richter in Gewissensnéte bringen und das Sterben nachhal-

tig zu verandern vermag. Umso wichtiger ist es, vor allem zu Beginn
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dem Betroffenen Verstandnis, Geduld und Zuwendung flir seine neue
Situation entgegenzubringen. Dartiiber hinaus gilt es, beizeiten Sinn und
Zweck der kiinstlichen Erndhrung fir den Betreuten zu hinterfragen und
zu klaren. In jedem Fall kann die Entscheidung Uber das Legen einer
PEG-Sonde nur individuell, personen- und situationsbezogen getroffen
werden. Einfach ist sie nie.

2. Nahrungserganzung

Nahrstoffbedarf

Richtige Erndhrung spielt eine bedeutende Rolle im Leben. Sie ist die
wichtigste Grundlage flir korperliche, seelische und geistige Gesund-
heit. Der Volksmund sagt zu Recht: Der Mensch ist, was er isst. Mit an-
deren Worten: Wer gesund und fit sein mochte, muss sich entsprechend
erndhren. Vital und leistungsfahig bis ins hohe Alter zu sein, winscht
sich jeder, denn darauf basiert die personliche Lebensqualitat. Die rich-
tige Erndhrung leistet einen wesentlichen Beitrag. Dennoch wird der

Einfluss unserer Nahrung auf unser Wohlbefinden meist unterschéatzt.

Wir neigen dazu, die Komplexitat von Lebensmitteln zugunsten einzel-
ner Aspekte zu vernachlassigen. Wenn wir uns Gedanken um die Er-
nadhrung machen, dann meist um Fett und Kalorien in der guten Ab-
sicht, gesund zu leben und unser Gewicht unter Kontrolle zu halten.
Statistischen Erhebungen zufolge nimmt lediglich ein Bruchteil der
Bevolkerung die empfohlene Menge an Obst und Gemtuse zu sich, die
Kalorienzufuhr dagegen ist meist zu hoch. Eine Erndhrungsform mit
Verzehr groBer Mengen Obst und Gemtse, um die ausreichende Zu-
fuhr an Vitaminen und Mineralstoffen sicherzustellen, entspricht offen-
sichtlich nicht den in Osterreich iiblichen Verzehrmustern. Wir essen

und trinken zu viele industriell verarbeitete Nahrungsmittel, die zwar
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mehr oder weniger appetitlich aussehen und zum Teil gut schmecken,
aber arm an Nahrstoffen sind. Diese Fehl-Erndhrung beginnt oftmals im
Kindesalter. Wer jedoch gesund bleiben mdchte, sollte einige wichtige
Gesichtspunkte beachten.

Zum Erhalt der Gesundheit muss der Mensch mit der Nahrung in einem
bestimmten Mengenverhaltnis rund 90 verschiedene Nahrstoffe aufneh-
men. Es handelt sich zum einen um die sogenannten Makronadhrstoffe
EiweiB3, Fett und Kohlenhydrate, die uns Energie liefern. Zum anderen
geht es um die sogenannten Mikrondhrstoffe, die fiir die richtigen Funk-
tionsabldufe sorgen (Organfunktionen, Immunsystem, Zellerneuerung
etc.) und somit die Gesundheit in den Zellen steuern. Daher werden die-
se auch , Vitalstoffe“ genannt (nach dem lateinischen vita = Leben), was
ihre Bedeutung treffender abbildet, denn es handelt sich um Nahrungs-
bestandteile, die fiur uns Menschen lebensnotwendig (essentiell) sind.
Zu dieser Gruppe gehoren Vitamine, Mineralstoffe, Spurenelemente,
Enzyme und eine Anzahl weiterer Substanzen. Da die Erndhrungswis-
senschaft eine noch junge Forschungsrichtung ist, wusste man lange
Zeit nichts tdber die tatséchlichen Funktionen dieser Mikronéhrstoffe.
Auch heute gehort ihre uberlebenswichtige Bedeutung keineswegs
zum Allgemeinwissen. Sie setzt sich selbst in der Arzteschaft erst all-
maéhlich durch. Doch bietet die orthomolekulare Medizin (Mikronghr-

stoff-Medizin) langst wissenschaftlich untermauerte Fakten.

Demnach ist jeder einzelne Nahrstoff lebenswichtig, und zwar so, dass
ein langer andauernder Mangel bei einem Einzigen von ihnen, beispiels-
weise den Vitaminen C oder D, zu Krankheit (bei diesen Beispielen Skor-
but und Rachitis) und zum Tod fithren kann. Der Korper besitzt zwar die
erstaunliche Fahigkeit, bei Engpassen und Mangeln in der Nahrstoffver-
sorgung seine Grundfunktionen eine Zeitlang aufrecht zu erhalten. Dies

geschieht nach einer korpereigenen Rangfolge, wonach lebenswichtige
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Funktionen und Organe zuerst versorgt werden, gegebenenfalls zu Las-
ten anderer Organe, die weniger wichtig sind. Er bedient sich zum Bei-
spiel bei Calciummangel in der Nahrung am Calcium aus den Knochen.
Das fiihrt jedoch zu Osteoporose. Bis diese erstmals festgestellt wird,

sind bereits 40 Prozent der Knochen abgebaut.

AuBerdem wirken Nahrstoffe im Verbund, selten als Monosubstanz.
Sie erganzen sich und bedingen einander, um in verschiedenen Syste-
men des Stoffwechsels ihre Aufgabe tibernehmen zu kénnen. Es wére
sinnlos, nur Vitamine zu sich zu nehmen und die Mineralstoffe zu ver-
nachlassigen oder umgekehrt. In der Natur gibt es schlieBlich keine
Nahrung, die nur ein bestimmtes Element enthielte. Ein Apfel beispiels-
weise enthalt nicht nur Vitamin C, sondern eine Fille von Vitalstoffen.
Wenn diese nicht in ausreichender Menge zugeftihrt und stattdessen
die Speicher im Koérper entleert werden, entstehen zunachst allgemei-
ne Mangelsymptome wie verminderte Leistungsfahigkeit, Mudigkeit,
Reizbarkeit, Anfalligkeit fir Erkrankungen, vermindertes Dunkelheits-
sehen oder Kopfschmerzen. Schon am Aussehen mag sich ein Minus in
der Vitalstoffbilanz bemerkbar machen, beispielsweise durch schlechte
Haut, Augenringe, brichige Néagel oder glanzloses Haar. Wenn die Ursa-
che solcher Symptome nicht erkannt wird, kann es im Weiteren zu nicht
mehr umkehrbaren Schadigungen von Gewebe und Organen kommen.
Am Ende eines jahrelangen Mangels an Mikrondhrstoffen stehen auf

jeden Fall gefdhrliche klinische Symptome, Erkrankungen und Leiden.

Abgesehen davon, dass der Kérper mit Ausnahme der Vitamine D und
Knicht imstande ist, Vitamine und Mineralstoffe zu bilden, werden viele
lebenswichtige Mikronadhrstoffe dem Korper durch die heute tibliche Er-
né&hrung nicht oder nicht mehr in ausreichender Menge zugefiihrt. Daftir
gibt es unterschiedliche Grinde. Untersuchungen zeigen, dass wegen

zunehmend ausgelaugter Boden Obst und Gemtise heute erheblich
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weniger Mikrondhrstoffe enthalten als noch vor wenigen Jahrzehnten.
Verscharft wird dies durch lange Transport- und Lagerzeiten. Obst und
Gemtse enthalten zum Beispiel zwei Tage nach der Ernte nur noch 80
Prozent des urspriinglichen Vitamin-C-Gehalts, nach einer Woche einen
Bruchteil. Schadstoffbelastung in den Lebensmitteln durch Umwelt-
gifte, sauren Regen, Schadlingsbekdmpfungsmittel, Kunstdinger, Fri-
hernte unreifer Frichte, die kiinstlich nachreifen, industrielle Verarbei-
tung mit Bestrahlen, Begasen und Sterilisieren, einseitige Erndhrung,
falsche Essgewohnheiten (zu viele Fette und Kohlehydrate, zu wenig
Mikrondhrstoffe), unpassende Zubereitung (Mikrowelle) und qualitativ
minderwertige Nahrungsmittel (insbesondere raffinierter Zucker; WeiB-
mehl) leisten ein Ubriges. Auch durch zunehmendes Alter, schadigende
Umwelteinfliisse, ungesunde Lebensweise (Rauchen, Alkohol, Stress),
mangelnde Bewegung, Erkrankungen, Medikamenteneinnahme und
andere Faktoren kann der tagliche Bedarf an Vitalstoffen so steigen,
dass er selbst mit gesunder, ausgewogener Mischkost nicht gedeckt zu

werden vermag. Dies gilt fiir alle Menschen.

Weit mehr gilt dies flir Huntington-Patienten, weil diese krankheitsbe-
dingt in ihrer Erndhrung den vorgenannten Einschrankungen starker
unterworfen sind. Dabei geht es zum einen um die hohe Zufuhr an kor-
perfremden chemischen Substanzen in den zahlreichen Medikamenten,
die ein solcher Patient dauerhaft einnehmen muss. Arzneien, obwohl
medizinisch notwendig, kénnen erndhrungsbezogen ungesund sein,
weil sie die Aufnahmeféhigkeit von Néhrstoffen verschlechtern oder
diese dem Korper entziehen. Dies fihrt dazu, dass zu dem eigentlichen
Leiden mit der Zeit weiterer Schaden entsteht, der die Gesundheit zu-
satzlich beeintrachtigt — die beschénigend genannten unerwinschten
oder Nebenwirkungen. Beispielsweise vermag eine kleine Menge Ace-
tylsalicylsdure (ASS: haufiger Bestandteil von Schmerzmitteln wie Aspi-

rin) die Ausscheidung von Vitamin C zu verdreifachen, was wiederum
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zu Infektanfalligkeit und Bluthochdruck fiihren kann. Antidepressiva
und Antibiotika entziehen dem Koérper B-Vitamine mit der Folge Durch-
fall und Entziindung der Magen- und Darmschleimhéute. Und Abfiihr-
mittel ,rauben” dem Kérper sémtliche Vitalstoffe, denn sie verktrzen die
Verweildauer der Nahrung im Darm, wodurch dieser nur unzureichend
imstande ist, die Néahrstoffe aufzunehmen. Diese fehlen dann dort, wo

sie notwendig sind und auf Dauer kommt es zu Mangelerscheinungen.

Zum anderen geht es um die wegen Kau- und Schluckproblemen in al-
ler Regel unausgewogene Erndhrung (vor allem Mangel an frischem Ost
und Gemiuse). Die Ergéanzung der Nahrung mit Mikronahrstoff-Préapa-
raten hat deshalb in den letzten Jahren zunehmend an Bedeutung ge-
wonnen. Aus diesem Grund soll auf die maBgeblichen biochemischen

Vorgénge néher eingegangen werden.

Erndhrungsbedingte Erkrankungen

Ein Mensch besteht aus Milliarden von Zellen. Diese Zellen erkranken
durch mangelnde Versorgung oder zugefihrtes Gift. Mit anderen Wor-
ten: werden die Koérperzellen nicht umfassend versorgt und erleiden sie
Mangel oder werden sie mit schadigenden Stoffen belastet, dann wer-
den wir krank. Der Mensch erkrankt nicht, weil ihm Medikamente feh-
len. Er erkrankt, weil im Kérper biochemische Stérungen ablaufen, meist
verursacht durch ungenigende Funktion des Immunsystems aufgrund
unzureichender Erndhrung. Solche Fehler entstehen meist schleichend
und zeigen ihr Resultat zeitversetzt. Ein Jahr, Jahrzehnte oder lebens-
langer Mangel an Mikronahrstoffen ist nachweislich die Ursache vielfal-
tiger Krankheiten. 70 Prozent der chronisch verlaufenden Erkrankungen
werden heute als erndhrungsbedingt eingestuft. Das ist erwiesen und
unbestritten. Obwohl die Medizin immer fortschrittlicher und die Be-
handlungsmethoden immer aufwendiger werden, nimmt die Zahl der

sogenannten Zivilisationskrankheiten zu. Dazu gehéren Allergien, Herz-
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Kreislauf-Erkrankungen, Krebs, Diabetes, Ubergewicht und vorzeitige

Alterserscheinungen.

Der Mangel an B-Vitaminen beispielsweise kann Herz-Kreislauf- und
Krebserkrankungen begtinstigen, eine Unterversorgung mit den Vita-
minen D und K das Risiko fiir Osteoporose erhéhen. Oder positiv ausge-
driickt: erhéhte Vitamin-C-Spiegel senken Infarktrisiko (Arteriosklerose)
und Bluthochdruck, erhdéhte Zufuhr von Zink verkurzt grippale Infekte
und foérdert Wundheilung, Magnesium sorgt fiir den regelmafBigen Herz-
schlag, eine Kombination aus Betakarotin, Vitamin E und C senkt die
Sterblichkeit bei Krebs, erhohte Vitamin-E-Spiegel lindern rheumati-
sche Prozesse, und B-Vitamine konnen in hoch dosierter Form zu einer
Verlangsamung des Abbaus von Gehirngewebe fihren. Wie geschieht
das und worauf muss man achten?

Wahrend der Stoffwechselprozesse im menschlichen Koérper, beim Son-
nenbaden (UV-Strahlen), durch Réntgen, Umweltgifte, chemische Nah-
rungsmittelzuséatze, Alkohol, Nikotin und Stress entstehen in jeder Zelle
sogenannte Freie Radikale. Dies sind Sauerstoffverbindungen, deren
Molektilen ein Elektron fehlt. Normalerweise sind Elektronen immer
paarweise vorhanden, bei den Radikalen sind sie es jedoch nur einzeln.
Das macht sie instabil, aggressiv und bestrebt, das fehlende Elektron
einem anderen Atom zu entreilen, um den instabilen Zustand auszu-
gleichen. Das angegriffene Atom wird geschadigt und setzt seinerseits
diesen Prozess fort. Somit entstehen immer neue Radikale. Diese wer-
den auch Oxidantien genannt, weil sie Stoffe oxidieren lassen, beispiels-
weise offene Butter ranzig oder angeschnittene Apfel braun. Im Kérper
kommt es zu einer regelrechten Kettenreaktion und in deren Folge zu
einem Zuviel an Freien Radikalen. Diese Stoffwechselsituation bezeich-
net man als Oxidativen Stress. Zwar benotigt der Korper ein gewisses

MaB an Freien Radikalen, zum Beispiel zum Abtdten geféhrlicher Bak-
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terien mit Hilfe des Immunsystems, und solange er tiber gentigend An-
ti-Oxidantien verfugt, sind Freie Radikale kein Problem. Doch wenn zu
viele Freie Radikale gebildet werden, entstehen Schaden. Entscheidend
fir eine gesunde Zellfunktion ist ein Gleichgewicht zwischen oxidativen

und anti-oxidativen Faktoren.

Da die Freien Radikalen die ihnen fehlenden Elektronen aus fast allen
Biomolektilen des Kérpers ,rauben” und dadurch deren Eigenschaften
und Funktionen verdndern, stellt ein Zuviel an Freien Radikalen (der
Oxidative Stress) eine potentielle Gefahr fiir den gesamten Organismus
dar. Wenn Freie Radikale beispielsweise auf Zellmembranen treffen,
entreiBen sie dort ein Elektron und schadigen so die Zelle. Auf diese
Weise setzen sie Mechanismen in Gang, die urséchlich an der Entste-
hung einer Vielzahl von Erkrankungen angesehen werden. Dazu geho-
ren neben den oben Genannten unter anderem Herzinfarkt, Schlagan-
fall, neurodegenerative Prozesse (zum Beispiel Demenz), grauer Star,
Macula-Degeneration (Verlust der Sehfahigkeit) oder Durchblutungs-
stérungen (Raucherbein). Die Radikalen kénnen auch mit dem Zellkern
oder der Erbinformation (DNA) reagieren. Das kann im schlimmsten Fall
Veranderungen der genetischen Information zur Folge haben. Das heif3t,
dass die urspriingliche Erbinformation zerstort wird und Zellen unkon-
trolliert zu wachsen und zu wuchern beginnen. Das ist die Entstehung

von Krebs.

Besonders empfindlich gegenuber oxidativen Schadigungen ist das
zentrale Nervensystem (Gehirn). Das liegt daran, dass Nervengewebe
reich an leicht oxidierbaren ungesattigten Fettsauren, der Gehalt an An-
ti-Oxidantien dagegen gering ist. Insgesamt sind Freie Radikale somit
GefaB- und Zell-Zerstorer, und sie gelten als Hauptverdachtige, wenn
es um Krebs geht sowie um das Alterwerden allgemein. Der Schutz vor

einem UbermaB an Freien Radikalen ist deshalb lebensnotwendig.
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Vitalstoffe gegen die Huntington-Krankheit

So weit zu den biochemischen Zusammenhangen, wie sie flr jeder-
mann gelten. Was ist dartiber hinaus fir Huntington-Patienten von
Bedeutung? Oxidativer Stress spielt tatsachlich bei fast allen neurode-
generativen Krankheiten (Alzheimer, Parkinson, Huntington) eine Rol-
le, und es wurden jeweils Anzeichen einer Beteiligung von Freien Ra-
dikalen an den krankmachenden Prozessen nachgewiesen. Obendrein
kann Zellschadigung, die urspringlich durch die Gen-Verdnderung der
Huntington-Krankheit verursacht wurde, durch Oxidativen Stress noch
verschlimmert werden und auf diese Weise das Fortschreiten der Krank-
heit beschleunigen. Es ist wichtig zu wissen, dass sich das AusmafB
der Schadigungen durch Oxidativen Stress bei Zellwanden, Proteinen,
Fettsauren oder DNA mittels spezieller Laboranalysen des Blutes exakt
bestimmen und durch gezielte Gabe von Mikronadhrstoffen behandeln

lasst.

Diese schiitzenden Mikronahrstoffe nennt man deshalb Anti-Oxidantien.
Sie sind in der Lage, die Freien Radikale unschéadlich zu machen bezie-
hungsweise sie zu neutralisieren, indem sie ihnen ein Elektron zurtck-
geben und die aggressiven Sauerstoffverbindungen zu stabilen, nicht
zellschadigenden Stoffwechselprodukten umformen. Damit verhindern
sie Schaden an unseren Zellen und unterbinden negative Einflisse auf
den menschlichen Organismus und seine Organe. Anti-Oxidantien sind
der Schutz gegen vorzeitige Alterung, Schlaganfall, Krebs und zahlrei-
che andere Leiden. Vertreter dieser Gruppe sind vor allem die Vitamine
A, Cund E, Beta-Karotin, Co-Enzym Q10, Zink, Selen und Kupfer. Jede
Hausfrau kennt dies aus Erfahrung: wenn man Apfel in Stiicke schnei-
det, werden die Schnittstellen braun — sie oxidieren. Traufelt man Zitro-
nensaft dartiber, geschieht dies wegen des darin enthaltenen Vitamin C
nicht. Es wirkt als Anti-Oxidans.
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Ahnlich verlauft dies im Kérper, der sich auf zwei Wegen gegen ein
UbermaB an freien Radikalen schiitzt: erstens mit anti-oxidativ wirksa-
men Enzymen, zweitens mit Anti-Oxidantien. Bei Ersteren handelt es
sich um kérpereigene Proteine, die in der Lage sind, Freie Radikale zu
ungefahrlichen Verbindungen umzuwandeln. Dazu werden Spurenele-
mente wie Selen, Zink und Kupfer benétigt. Bei Letzteren geht es um
die vorgenannten Vitamine und Mineralstoffe. Diese muissen téglich mit
der Nahrung zugefiihrt werden, da der Koérper sie, von den genannten
Ausnahmen abgesehen, nicht herzustellen vermag. Basierend auf dem
derzeitigen Stand der Forschung gibt es zahlreiche Hinweise darauf,
dass anti-oxidativ wirksame Substanzen einen positiven Effekt auf den
Verlauf von neurodegenerativen Erkrankungen austiben koénnen, ins-
besondere in deren Frihstadium. Aus diesem Grund wird derzeit ein
Medikament entwickelt, das auf Basis der biochemischen Effekte dieser
Anti-Oxidantien wirken soll. Bei Mausen hat es zu signifikanter Verbes-
serung von Symptomen gefihrt. Bis dieses verfligbar ist, vermag eine
Mikronahrstoff-Therapie, die die Zahl der Freien Radikale (und damit
den Oxidativen Stress) in den Zellen verringert, zur Abschwéchung ei-
niger Symptome der Krankheit beizutragen und unter Umstanden das

Fortschreiten der Erkrankung zu verlangsamen.

Vor diesem Hintergrund sind — neben den vorgenannten Mikronahrstof-
fen — vier natiirliche Substanzen zu nennen, die bezlglich Zellschutz
fir Huntington-Patienten eine herausragende Wirkung besitzen: Alpha-
Liponsaure, Acetyl-1-Carnitin, Kreatin und das Co-Enzym Q10. Sie ver-

dienen zusatzliche Erlduterung.

Alpha-Liponsdure (auch Thioctsdure genannt) ist eine Substanz mit
vitamindhnlichen Eigenschaften. Der Korper ist in der Lage, sie in be-
grenzten Mengen herzustellen und sie gleichzeitig mit der Nahrung auf-

zunehmen (sie ist vor allem in Fleisch enthalten). Die Bedeutung der
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Liponsaure liegt in ihrer starken anti-oxidativen Wirksamkeit, ihrer ho-
hen Schutzfunktion fir das Nervensystem und der Fahigkeit zur Entgif-
tung von Schwermetallen. Aufgrund ihres Schutzpotentials wird Alpha-
Liponsaure bei Erkrankungen empfohlen, die mit Nervenschadigungen
einhergehen (zum Beispiel bei Demenz). Bei Huntington-M&usen hat
Alpha-Liponsiure die Uberlebensfdhigkeit messbar erhoht. Insofern
liegt der Schluss nahe, dass sie imstande ist, auch bei Menschen positi-
ve Wirkung zu zeigen und das Fortschreiten der Huntington-Krankheit

Zu verlangsamen.

Acetyl-I-Carnitin, ein weiterer Nervenschutzfaktor, ist am starksten in
Gehirnzellen vertreten und steigert dort die funktionellen Leistungen
des Gehirns. Es verbessert die Reizlibertragung durch Nervenbotenstof-
fe und erhéht die Zellenergie. Carnitin spielt aufgrund seiner Féhigkeit
zur Regeneration der Nervenzellen eine wichtige Rolle und wird zu die-
sem Zweck ebenfalls bei neurodegenerativen Erkrankungen und Funk-
tionsstorungen eingesetzt, zum Beispiel bei kognitiven Stérungen. In
einer Studie im Zusammenhang mit Huntington konnte ebenfalls, wie
bei Alpha-Liponséaure, die Verzégerung des Verfalls von Zellen nachge-
wiesen werden. Carnitin ist vor allem in Fleisch enthalten.

Kreatin ist eine Aminosdure, die unter anderem zur Versorgung der
Muskeln mit Energie beitragt. Sie wird teils vom Koérper erzeugt, teils
mit der Nahrung aufgenommen, vor allem mit Fleisch und Fisch. In der
Medizin wird Kreatin beispielsweise bei der Behandlung von diversen
Muskelkrankheiten eingesetzt. Klinische Studien an Patienten mit ver-
schiedenen neurodegenerativen Erkrankungen (Parkinson, Huntington)
haben bei diesen Krankheiten das Potential von Kreatin als wertvolle
Zusatztherapie aufgezeigt. Da Huntington-Patienten héufig an Ener-
giedefiziten leiden, kann bei ihnen die Gabe von Kreatin Erschépfung

vermindern. AuBerdem vermag es, die Zellmembranen zu stabilisieren
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und zum Zellschutz beizutragen. Mehreren Studien zufolge hat Krea-
tin Gehirnschéaden verringern und das Fortschreiten der Krankheit fir
eine Zeitlang verzogern konnen. Weitere Untersuchungen sind jedoch
beendet worden, weil die Ergebnisse nicht dem gewlinschten Umfang
entsprachen.

Der vierte Mikronahrstoff in diesem Zusammenhang ist das eingangs
erwahnte Co-Enzym Q10 (Ubichinon beziehungsweise die aktive Form
Ubichinol), ebenfalls eine natiirliche, vitamindhnliche Substanz. Medizi-
nisch wird es hauptsachlich bei Herzinsuffizienz zur Verbesserung der
Herzleistung eingesetzt. Q10 wird ebenfalls im Koérper produziert, wo-
bei die hochste Q10-Konzentration das Herz aufweist. Die Produktion
lasst ab dem 20. Lebensjahr nach, und mit zunehmendem Alter kommt
es zu einer erheblichen Verminderung des Q10-Gehalts. Deshalb ist der
Organismus mit steigendem Lebensalter auf vermehrten Konsum von
Q10-haltigen Lebensmitteln (Fleisch, Eier, Weizen- und Maiskeimol)
oder entsprechenden Praparaten mit Q10 angewiesen. Dies zu wissen
ist gerade flir Huntington-Patienten wichtig, weil bei ihnen der Q10-
Spiegel im Gehirn ohnehin niedriger ist als im Durchschnitt und mit
fortschreitender Krankheit weiter absinkt.

Q10 wirkt auf zweierlei Weise. Zum einen ist es ein wichtiger Néhr-
stoff fir die Mitochondrien. Dies sind die ,Energiekraftwerke” der Zel-
len. Dort wird die Energie erzeugt, die unser Organismus fir alle Stoff-
wechselablaufe kontinuierlich benétigt. Wenn sie nicht richtig arbeiten,
kénnen die Zellen geschadigt werden und eine Reihe von Krankheiten
entwickeln. Dieser Vorgang tragt eventuell auch zum Zellsterben bei
der Huntington-Krankheit bei. Zum anderen reagiert Q10 unmittelbar
auf Freie Radikale und neutralisiert sie als Anti-Oxidans, sodass sie kei-
nen Schaden verursachen. Insofern ist es unentbehrlich auch fiir ein

kraftiges Immunsystem. Insgesamt hilft die ergdnzende Zufuhr dieses
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Co-Enzyms Schéden durch Oxidativen Stress zu begrenzen und den
Energie-Stoffwechsel zu verbessern. Auf Huntington bezogene wissen-
schaftliche Studien zeigten einen positiven Trend dahingehend, dass
einige Symptome der Krankheit zumindest verzégert werden konnten.
Bei Mausen fiihrte es zur signifikanten Verlangerung des Lebens sowie
zur Verzogerung des Verlustes der motorischen Fahigkeiten und der Ge-
hirnsubstanz. Da sich die Wirkung von Q10 bei Patienten leider nicht

im gleichen MaBe gezeigt hat, wurden weitere Studien dazu eingestellt.

Umstellen der Erndahrung

Wir sind gesund, wenn die Zellen gesund sind. Die Zellen sind gesund,
wenn sie alle natirlichen Substanzen zur Verfigung haben, die sie beno-
tigen, um ihre Funktion richtig zu erfiillen. Prophylaktisch-therapeutisch
die beste Mdglichkeit, einen ausgeglichenen Zustand zwischen Oxidan-
tien und Anti-Oxidantien zu erzielen, ist ein ausgewogener Lebensstil.
Dazu zahlt — neben korperlicher Aktivitat — das Umstellen auf eine ge-
sunde, abwechslungsreiche Erndhrung, mit der eine Kombination aus
vielen Vitalstoffen aufgenommen wird. Im Vordergrund einer solchen
Ernahrung stehen Obst, Gemuse, Hulsenfrichte und Vollwertprodukte
sowie die erhdéhte Zufuhr ungesattigter Fettsduren. Das Vermeiden von
Rauchen und Alkoholkonsum sowie das Weglassen unnoétiger (ungesun-
der) Nahrungsmittel, also raffinierter und prozessierter Lebensmittel, die
den Blutzuckeranstieg férdern, unterstiitzt dies. Ergédnzend sei erwahnt,
dass man die ausreichende Zufuhr von Proteinen (Eiweif3) nicht verges-
sen darf. Diese werden haufig in zu geringem Umfang aufgenommen,
sind aber fur Aufbau und Erhalt der Muskelmasse unabdingbar und kén-
nen Muskelschwund, dem gerade Huntington-Patienten auch wegen

mangelnder Bewegung langfristig unterworfen sind, entgegenwirken.

Wer langfristig gesund bleiben mochte, kann und sollte daftir mehr tun.

Als erste MaBBnahme geht es um eine Basisversorgung: die tégliche, um-
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fassende Nahrstoffversorgung durch Einnahme eines qualitativ hochwer-
tigen Kombinationspraparats aus Vitaminen, Mineralstoffen und Spuren-
elementen. Dies dient einerseits der Vorsorge, also des Vermeidens von
Erkrankungen. Andererseits lassen sich damit Ungleichgewichte, die zu
Erkrankungen gefiihrt haben, korrigieren. Eine solche Basisversorgung
ist daher nicht nur fir Huntington-Patienten wichtig, sondern in gleicher
Weise vorbeugend fiir Gesunde. Eine praventive oder gar therapeutische
Wirkung ist allerdings nur zu erzielen, wenn die Substanzen hoch genug
dosiert sind. Als zweite Maf3nahme, sofern gesundheitliche Probleme vor-
handen sind, geht es um die Zufuhr spezifischer Produkte, die gezielt ge-

gen ein bestehendes Problem eingesetzt werden.

Da Nahrungserganzungsmittel vor allem langfristig wirken, sollte man
nicht erwarten, dass infolge jahrelanger Méangel entstandene Defizite
oder Krankheiten in wenigen Tagen zu beheben oder zu heilen seien.
Ein solcher Umkehrprozess lasst sich nur bei regelméaBiger Langzeitan-
wendung in ausreichend hoher, medizinisch nachhaltig wirksamer Do-
sierung der notwendigen Néahrstoffe erzielen. Das ist sinngeméB wie
beim Zahneputzen: wenn man es unterlésst, fallen die Zahne nicht nach
kurzer Zeit aus, wohl nach einigen Jahren. Man sptirt die Einnahme
von Vitalstoffen auch nicht gleich anderntags, doch eine tagliche kleine
Dosis Uber einen langeren Zeitraum zeigt groe Wirkung. Vitamine &
Co sind essentielle Nahrstoffe, und wenn sie in der richtigen Dosierung
uber Jahre eingenommen werden, sind sie imstande, eine Vielzahl von
Krankheiten zu verhindern. Beeindruckend sind persénliche Erfahrun-
gen: dass korperliche Beschwerden allein durch Nahrungserganzungs-

mittel verschwinden — ohne Chemie.

Aus medizinischer Sicht abzuraten ist von einer willktirlichen Einnahme
von Mikrondhrstoffen ,nach Gefihl“. Zwar ist Nahrungsergdnzung mit

Vitalstoffen in der richtigen Dosierung gesundheitlich unbedenklich. Im
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Gegensatz zu weltweit Tausenden von Toten jahrlich durch Arzneimit-
tel gibt es keinen einzigen dokumentierten Todesfall durch Vitalstoffe.
Deshalb darf man sich durch Medienberichte tiber Unsinn und Nicht-
Nutzen oder tiber angebliche Schéaden, die Nahrungserganzungsmittel
verursachen, nicht verunsichern lassen. Dahinter stehen meist handfes-
te kommerzielle Interessen, denn Vitalstoffe verderben das Geschaft mit
der Krankheit. Doch &hnlich wie bei Medikamenten muss bei einigen
Mikronahrstoffen (Vitamine A, D und K) eine Uberdosierung vermieden
und auf eine nattirliche Kombination geachtet werden. Richtig einge-
setzt sind Vitalstoffpraparate sicher und gesund, und Vitaminmangel ist
fir die Gesundheit wesentlich riskanter als deren Einnahme.

Dessen ungeachtet sind die meisten der offiziellen Zufuhrempfehlun-
gen selbst fir gesunde Menschen zu niedrig angesetzt, denn sie wur-
den nicht mit dem Ziel einer Verbesserung der Lebensqualitat oder
therapeutischer Ergebnisse ermittelt, sondern zum Vermeiden von
Mangelkrankheiten (urspringlich Skorbut). Auch die weiter oben ge-
nannten Faktoren fiir erhdhten Bedarf an Vitalstoffen (Alter, Umwelt-
einflisse, Krankheit, Medikamenteneinnahme und so weiter) haben
bei der Festlegung keinen Eingang gefunden. Die unterschiedliche
Wirksamkeit zwischen diesem historischen Ansatz, aktuellen Optimal-
werten zur Maximierung der Gesundheit oder therapeutischen Werten
ist enorm. Sie ist vergleichbar mit der Kluft zwischen der Leistungsfa-
higkeit eines Menschen, der am Rande einer Krankheit steht, und der
eines Leistungssportlers. Insofern missen die allgemein empfohlenen
Tagesdosen, die der Prophylaxe dienen, zum Zwecke der optimierten
oder gar therapeutischen Wirkung um ein Mehrfaches hoher angesetzt
werden (bei Vitamin C zum Beispiel statt 100 mg/Tag eine tagliche Do-
sis von 500 bis 1.000 mg/Tag, therapeutisch sogar 10.000 Milligramm
und mehr, Letzteres per Infusion). Welchen bestimmten Mikronahrstoff

man fir seine Beschwerden benotigt und in welcher therapeutischen
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Dosierung, dazu sollte man sachbezogene Information einholen. Zu der
gibt es zahlreiche Fachliteratur. Besser ist die zusatzliche Ricksprache
mit dem Hausarzt. Optimalerweise werden Laboranalysen und gezielte
Gabe dieser Nahrstoffe von einem in orthomolekularer Medizin speziali-
sierten und erfahrenen Arzt verordnet und tiberwacht. Solche Spezialis-
ten sind unter diesem Stichwort leicht im Internet zu finden.

Chance fiir Huntington-Patienten

Die Ergdnzung unserer Nahrung mit Mikrondhrstoff-Praparaten spielt
gerade fur Huntington-Patienten eine wichtige Rolle. Demnach ist die
Gabe von Anti-Oxidantien und anderen Mikron&hrstoffen auf jeden Fall
eine sinnvolle, komplementar-medizinische Behandlung zur Pravention
und zur Therapie der Krankheit, gegebenenfalls ergdnzend zu bewéahr-
ten schulmedizinischen Behandlungsmethoden. Eine solche Therapie
mit Mikronéhrstoffen besitzt vor allem den Vorzug, dass sie, im Ver-
gleich mit synthetischen Arzneimitteln, eine praktisch nebenwirkungs-

freie, wirksame und sichere Alternative darstellt.

Im Mittelpunkt der Suche nach Heilung oder zumindest Besserung
der Huntington-Krankheit steht in der Schulmedizin die Erforschung
von Medikamenten. In deren Schatten — und haufig ibersehen — ver-
laufen diverse Studien uber die Wirkung von Mikrondhrstoffen und
Anti-Oxidantien auf die Erkrankung. Wahrend auf ein wirkungsvolles,
klinisch erprobtes Heilmittel gewartet wird, und da es keine speziellen
~Huntington-Lebensmittel” gibt, haben sich viele Betroffene entschie-
den, wichtige Mikronahrstoffe (Vitamine, Mineralstoffe, Spurenele-
mente) bereits einzunehmen, selbst diejenigen, die unter dem Aspekt
Huntington noch eingehender erforscht werden. Auf diese Weise lasst
sich deren unzweifelhaft vorhandenes praventives und therapeutisches
Potential bereits nutzen, zumal die meisten von ihnen rezeptfrei in Apo-

theken oder im Fachhandel zu beziehen sind.
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Eine endgultige Beurteilung der Wirkung einiger solcher Substanzen
auf die Huntington-Krankheit wird erst moglich sein, wenn weitere kli-
nische Erprobungen abgeschlossen sein werden. Daher (und aus Un-
kenntnis) werden manche Arzte, wenn man sie konsultiert, nicht immer
bereit sein, diese Mikronadhrstoffe zu empfehlen. Andererseits sollte ein
Arzt auf Nachfrage in der Lage sein, zumindest ein potentielles Risiko
und mogliche Nebenwirkungen zu bewerten. Es bleibt dann der Ent-
scheidung des Patienten tberlassen, ob er den Versuch fir Wert erach-
tet, diese Mikrondhrstoffe zu sich zu nehmen: zum einen, um Zeit zu
gewinnen, bis ein Durchbruch in der Forschung wirkungsvollere Mittel
zutage bringt, zum anderen, um Linderung zu erfahren, bis eine Heilung
moglich ist. Bis dahin mag selbst ein geringer Effekt, den ein ergan-
zendes Mittel leistet, die Lebensqualitat fir den Betroffenen spirbar zu
erhohen.

Insgesamt zeigen die Ergebnisse etlicher Studien, dass Huntington —
zumindest flir eine Zeitlang — behandelbar ist. Dies gilt vor allem, wenn
mit der Behandlung vor Ausbruch oder in einem frihen Stadium der
Krankheit begonnen wird. Und dass ein Mensch, der dank ausreichen-
der Zufuhr geeigneter Vitalstoffe gesund ist, eine wesentlich bessere
Ausgangsposition gegentiber jeder Krankheit hat, dass er nach ihrem
Ausbruch wirkungsvoller dagegen ankdmpfen und mittels gezielter Zu-
fuhr bestimmter naturlicher Substanzen ihr Fortschreiten zumindest
verzogern kann, das ist unbestritten und sollte aller Miithen wert sein.
Gibt es einen besseren Grund, als in diesem Sinne erndhrungsbezogen
aktiv zu werden? Das muss jeder fir sich entscheiden. Daflir konnen

jeder Betroffene und jeder Angehorige selbst sorgen.
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Die Pflege Teil
1. Pflege zu Hause 3

Allgemeines

Die Huntington-Krankheit bringt Betroffene in die unabanderliche Lage,
dass sie Pflege bendtigen. Meist ist es der Wunsch dieser Menschen,
diese so lange wie moéglich zu Hause im familidren Umfeld zu erhalten.
Die Entscheidung muss grindlich bedacht sein, denn diese Situation
wird von allen Beteiligten als schwierig erlebt. Es ist ein weitreichender
Beschluss, der Lebensplanung und Lebensinhalt aller Beteiligten grund-
legend verandert und gute familidre Beziehungen belasten und zutiefst
zu erschuittern vermag. Man sollte sich Zeit nehmen, um sich in Ruhe
auf die neue hausliche Situation einzustellen.

Die Frage, ob der Angehorige in der gewohnten Umgebung bleiben und
zu Hause gepflegt werden kann, hangt von vielerlei Faktoren ab. Dazu
gehoren zum Beispiel der Grad der Pflegebedtrftigkeit, das Ausmal der
zur Verfigung stehenden Zeit zur Pflege, die Anzahl der zur Verfigung
stehenden Personen, Art und Ausmal der professionellen mobilen Pfle-
ge, die finanzielle Lage der Familie, die Wohnsituation und nicht zuletzt
die Entscheidung des Betroffenen. Manches klart sich leicht, fir andere

Fragen bedarf es weitergehender Information und Beratung.

Ziel der hauslichen Pflege ist es, Gesundheits- und Lebenssituation des
Betroffenen zu verbessern oder zu erhalten, Krankenhaus- oder Heim-
aufenthalte zu vermeiden oder zu verkirzen und ein langes Verbleiben
in der eigenen Wohnung zu ermoglichen. Hausliche Pflege lasst sich
von Familienangehoérigen oder von anderen Personen aus dem sozia-
len Umfeld des Pflegebedirftigen leisten, selbst wenn diese keine ein-

schlagige Ausbildung haben. Professionelle Pflegedienste kénnen die
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Pflegepersonen in der Pflegetatigkeit unterstiitzen und entlasten. Durch
Zuerkennung des Pflegegeldes lassen sich derartige pflegebedingte
Mehraufwendungen auffangen (siehe Abschnitt Pflegegeld). Diese Un-
terstiitzung deckt meist nicht alle Kosten der Pflege ab. Den Rest mus-

sen der Pflegebedirftige oder seine Familie aufbringen.

Damit in den eigenen vier Wanden ein Leben mit Krankheit und Behin-
derung moglich ist, gibt es von ambulanten Pflegediensten fir zu Hause
eine Reihe individueller Pflege- und Betreuungsangebote. Diese kénnen
vortibergehend oder dauerhaft in Anspruch genommen werden. Ambu-
lante Pflegedienste sind fir ihre Patienten rund um die Uhr erreichbar.
Dass die pflegerische Betreuung auch an Wochenenden und an Feierta-
gen geleistet wird, ist selbstversténdlich. Solche Dienste werden in ers-
ter Linie von freien Wohlfahrtsverbanden bereitgestellt, doch auch von
Landern und Gemeinden. Die sozialen Dienste fallen in die Kompetenz
der Lander. Art und Angebot der Sozialdienste sind daher von Bundes-

land zu Bundesland verschieden.

Heimpflege

Mit Heim- und Pflegehilfe wird die Basisversorgung eines Pflegebedtirf-
tigen gewahrleistet. Dabei geht es um die Sorge fiir das koérperliche Wohl
sowie um Betreuung und Hilfe bei der Haushaltsflihrung und den Akti-
vitaten des taglichen Lebens. Zu den Leistungen gehdren vorrangig Hil-
festellung beim Baden, Waschen, An- und Ausziehen, beim Aufstehen
und Zubettgehen, bei der Haarpflege, der Mundpflege, bei der Zuberei-
tung von Mahlzeiten, der Aufnahme von Nahrung und beim Verrichten
der Notdurft. Ferner geht es um Unterstitzung bei hauswirtschaftlichen
Téatigkeiten (Reinigung, Waschepflege, Beheizung), der Mobilisation in-
nerhalb und auBerhalb der Wohnung, der Erledigung kleinerer Einkaufe,
der Begleitung bei Behdérden-, Arzt- und Apothekenwegen sowie um die

Betreuung im Krankheitsfall (Medikamenteneinnahme). Je nach Bedarf
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kommt die Heimbhilfe ein oder mehrmals pro Woche zu bestimmten Zei-
ten zu den Betroffenen nach Hause.

Hauskrankenpflege

Von der vorgenannten Heim- und Pflegehilfe zu unterscheiden ist die
Hauskrankenpflege. Dies ist eine mobile medizinische Pflege und Be-
treuung von Patienten in deren Wohnbereich. Sie wird durch diplo-
mierte Gesundheits- und Krankenpflegepersonen sowie Pflegehelfer
vorgenommen. Sie umfasst Erkrankungen aller Art und Personen aller
Altersstufen. Zu den Leistungen gehoéren vor allem schmerzlindernde
Pflege, Blutdruck- und Blutzuckerkontrolle, Wundversorgung, Verband-
wechsel, Verabreichung von Injektionen, Vorbereiten und Verabrei-
chung von Medikamenten, Sondenerndhrung sowie Stoma- (Mund- /
Rachenbereich), Fistel- (kiinstlicher Darmausgang) und Katheterpflege.
Sie enthalt die Beratung und Pflegeanleitung fiir Patienten, Angehorige

sowie andere an der Betreuung und Pflege beteiligten Personen.

Die Regelungen flir die Hauskrankenpflege sind in den Bundeslandern
unterschiedlich. In jedem Fall geschieht sie auf Anordnung der be-
handelnden Arzte. Die Bewilligung setzt voraus, dass sie zusatzlich
zur arztlichen Behandlung erforderlich ist, um eine stationére Kran-
kenhausbehandlung zu vermeiden oder zu verkirzen oder das Ziel der
arztlichen Behandlung zu sichern. Sie wird fir die Dauer von langs-
tens vier Wochen gewéhrt, kann jedoch durch chefarztliche Bewilli-
gung verlangert werden (zum Beispiel, wenn regelmaBig Injektionen
verabreicht werden missen). Liegt eine &rztliche Verordnung vor,
werden die Kosten von der Krankenkasse ibernommen. Anderenfalls
sind sie privat zu tragen. Fir Aufwendungen dieser Art ist das Pfle-
gegeld vorgesehen. Gegebenenfalls kann vom jeweiligen Bundesland
ein Zuschuss gewahrt werden. Es empfiehlt sich, die Hohe der Kosten

mit dem jeweiligen Anbieter der mobilen Hauskrankenpflege vorab zu
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klaren. Nahere Information und Beratung gibt es beim zustdndigen
Wohnsitzsozialamt, bei der Abteilung Soziales der jeweiligen Landes-
regierung oder bei den Landesstellen des Bundesamtes flir Soziales
und Behindertenwesen — Sozialministeriumservice (Erreichbarkeit sie-

he Anschriftenverzeichnis).

Fur die seltenen Félle des Ausbrechens der Huntington-Krankheit be-
reits im Kindesalter (unter 18 Jahren) gibt es zumindest zeitweise Hilfe,
und zwar in Form mobiler Kinderkrankenpflege. Dazu kommen diplo-
mierte Krankenpflegepersonen stundenweise zur Betreuung nach Hau-
se. Voraussetzung ist, neben der Altersbegrenzung, der Pflegegeldbe-
zug fur das Kind sowie ebenfalls eine Hochstdauer von 28 Tagen, wobei
eine Verlangerung auf arztliche Anordnung und nach chefarztlicher Be-
willigung moglich ist.
4 N
TIPP
Weitere Information zum Thema Pflege von behinderten Kindern
gibt es in der Broschtre Ein Blick, Heft 1, Kindheit und Jugend. Das

Heft ist fir den Postversand entweder telefonisch zu beziehen beim
Broschiren-Service des Sozialministeriums unter der Nummer 01 -
71100 - 86 25 25, per E-Mail an den broschuerenservice@sozialmi-
nisterium.at, oder es kann auf der Webseite https.//broschuerenser-

vice.sozialministerium.at kostenlos heruntergeladen werden.

- /

Sonstige Betreuungsangebote

Uber die hausliche und medizinische Grundversorgung hinaus gibt es
zahlreiche weitere Betreuungsangebote, die Behinderten das Leben in
den eigenen vier Wanden erleichtern oder es sogar erst ermdglichen.
Dazu ist in erster Linie das sogenannte Essen auf Raddern zu nennen.

Dieser Service liefert Menschen, die nicht mehr kochen kénnen oder
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wollen, taglich oder fallweise ein warmes Mittagessen direkt nach Hau-
se. Angeboten werden solche Mahlzeiten von Verbanden der freien
Wohlfahrtspflege, von ambulanten Diensten, stationdren Einrichtungen
und privaten Anbietern.

Die Auswahl ist groB: dreigangige Ments (Suppe, Hauptspeise, Nach-
speise), Vollkost, Diabetikerkost, leichte Kost, vegetarische Ments, Lie-
ferung warm (essfertig) in Styroporbehaltern oder als Tiefkiihlkost und
somit einfach in einer Mikrowelle zu erwarmen, Lieferung taglich oder
einmal pro Woche in Form eines Wochenpakets. Voraussetzungen gibt
es keine. Bei Bezug von Pflegegeld (gleich welcher Stufe) kommt das
Essen auf Radern zu einem reduzierten Preis. Uber Kosten und weitere

Einzelheiten informieren die jeweiligen Anbieter.

Kommen pflegebediirftige Menschen im Haushalt mit groben Reini-
gungsarbeiten (GroBreinigung, Fensterputzen, Tiuren-, Mdobel- und Bo-
denpflege), die tuber die Unterstitzung einer Heimhilfe hinausgehen,
nicht alleine zurecht, darf ein Reinigungsdienst angefordert werden.
Auch das Entrimpeln oder der Abtransport von Miill (gesonderte Ver-
rechnung) sowie anschlieBendes Reinigen der Wohnung kénnen tber-
nommen werden. Der Reinigungsdienst ist als Zusatzleistung zur Heim-
hilfe gedacht. Leiden pflegebedtirftige Menschen dariber hinaus zu
Hause unter sanitdren oder hygienischen Sonderproblemen, kann ein
spezieller Sonderreinigungsdienst helfen.

Personen, die aufgrund ihrer Krankheit oder Behinderung nicht in der
Lage sind, fir saubere Wéasche zu sorgen, wird ein Waschepflegedienst
angeboten. Im Rahmen dieses Dienstes wird die Wasche abgeholt, ge-
waschen, gebigelt, wenn noétig in die Putzerei gebracht, bei Bedarf aus-
gebessert und anschlieBend dem Patienten zugestellt. Der Dienst kann

fallweise oder regelmafig in Anspruch genommen werden.
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Neben den oben genannten Hilfen gibt es einen Reparaturdienst. Er
fihrt im Haushalt notwendige Instandsetzungsarbeiten und Reparatu-
ren sowie behindertengerechte Adaptierungen durch (zum Beispiel die
Montage von Haltegriffen). Auch diese Leistung zielt auf Personen ab,
die aufgrund von Krankheit, Alter oder Behinderung dazu nicht in der
Lage sind. Es werden allerdings keine Arbeiten an Gas- und Elektroge-
raten oder sonstige Tatigkeiten durchgefihrt, die an eine Konzession

gebunden sind.

Der Besuchsdienst ist ein Service flir Menschen, die aufgrund einer Be-
eintrdchtigung vereinsamen. Das Angebot dient der Herstellung und
Forderung sozialer Kontakte. Er wird von ehrenamtlich tatigen Personen
unter fachlicher Anleitung wahrgenommen. Zu den Leistungen gehoren

zum Beispiel Kommunikation, Briefe schreiben, vorlesen und Ahnliches.

Eine weitere Form der Hilfe, die behinderte Menschen in die Lage ver-
setzen soll, ihr Leben selbstbestimmt zu gestalten und damit den Ver-
bleib in der eigenen Wohnung zu ermoglichen, ist die Persénliche As-
sistenz. Die betroffenen Personen suchen ihre persénlichen Assistenten
aus, leiten sie an und legen den konkreten Aufgabenbereich fest. Es
geht um Unterstitzung bei Korperpflege, Haushaltsfihrung, Grundver-
sorgung, Begleitung, Mobilitdt, Kommunikation und beim Aufrechter-
halten von sozialen Kontakten. Diese Art der Hilfe ist in Osterreich noch
nicht sehr verbreitet, aber in den meisten Bundeslandern werden ver-
einzelt Leistungen angeboten. Nédhere Information dartiber, einschlie3-
lich der Ansprechpartner in den Bundeslédndern, gibt es auf der Websei-
te der Bewegung Selbstbestimmt Leben Osterreich unter www.slioe.at/

themen/assistenz.php.

Alle vorgenannten Hilfen im privaten Wohnbereich lassen sich um mo-

bile therapeutische Dienste, insbesondere um Physio- und Ergothera-
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pie sowie um Logop&adie erganzen. Auch in diesem Wirkungsfeld ist es
das Ziel, groBtmogliche Selbstandigkeit und Lebensqualitat zu erhalten
oder wiederherzustellen. Die Durchfihrung geschieht entsprechend
den bundesgesetzlichen Regelungen. Sollen die Kosten tbernommen
werden, bedarf es der Verordnung durch den behandelnden Arzt und
einer Bewilligung durch die Krankenkasse. Anderenfalls sind die Hono-

rare privat zu begleichen.

Wenn schwierige familidre Situationen zu tiberbriicken sind, beispiels-
weise Krankheit der Haushalt fihrenden Person, Risikoschwangerschaft,
Betreuung behinderter Kinder oder psychische Uberlastung, vermag die
sogenannte Familienhilfe bei der taglichen Lebens- und Haushaltsfiih-
rung zu unterstiitzen und die Betreuung der Kinder zu tibernehmen. Die
Familienhilfe wird durch ausgebildete Diplomsozialbetreuer mit dem
Schwerpunkt Familienarbeit wahrgenommen und halb- oder ganztags

angeboten.

Wenn die hausliche Pflege tagstber nicht durchgehend sichergestellt
werden kann, besteht die Moglichkeit der zeitweisen Betreuung in
Tageszentren. Dort werden pflegebedirftige Menschen, die zu Hause
wohnen, wochentags betreut. Die Tageszentren sind eine Alternative
zum stationdren Heimaufenthalt und entlasten Angehoérige bei der Be-
treuung. Das Angebot eignet sich besonders gut fiir Pflegebediirftige,
deren pflegende Angehorige tagsuber berufstatig sind. Meist werden
gemeinsame Spiele, kreatives Werken, Gedachtnistraining, einfache
korperliche Ubungen, Tagesausfliige sowie andere gesellige und kultu-
relle Veranstaltungen organisiert. Auch Verpflegung wird angeboten.
AuBerdem kénnen die Teilnehmer Ergo- und Physiotherapie, Hilfe im
Umgang mit Medikamenten und bei der Kérperpflege sowie Inkonti-
nenzversorgung erhalten. Sozialarbeiter, Ergo- und Psychotherapeuten,

Heimbhelfer, Pflegehelfer, Kreativanimateure sowie diplomiertes Pflege-
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personal und Psychologen betreuen die Besucher. Bei Bedarf werden
die Pflegebediurftigen von der Wohnung abgeholt und zurtickgebracht.
Vorausgesetzt wird, dass der Teilnehmer nicht bettlagerig ist.

Als Hilfe zur Selbsthilfe fiir Angehdérige von pflege- und betreuungs-
bedtrftigen Menschen wurde die Angehdérigenberatung eingerichtet.
Dieser Dienst umfasst praktische Pflegeanleitung, Information tiber Pfle-
ge- und Betreuungsangebote oder finanzielle Unterstitzung bis hin zur
Grindung und Begleitung von Selbsthilfegruppen durch ausgebildete
Personen.

Die aufgefiihrten Betreuungsangebote unterscheiden sich nicht nur
nach Anbietern, sie sind auch von Bundesland zu Bundesland verschie-
den. Das gilt in gleicher Weise fiir die Kosten und gegebenenfalls fir
eine Forderung. Der individuell zu bezahlende Kostenbeitrag hangt vom
Einkommen des Pflegebedurftigen, der Hohe des Pflegegeldes sowie der
Anzahl und Art der bendtigten Betreuungsleistungen ab. Die tatsachli-

chen Kosten erfahrt man direkt bei den Anbietern der sozialen Dienste.

TIPP
Pflegedienste bieten voneinander abweichende Leistungen zu un-
terschiedlichen Gebihren an. Es ist empfehlenswert, sich vorab

nach Kosten und Leistungsumfang zu erkundigen.

24-Stunden-Betreuung
Wenn ein pflegebedurftiger Mensch im Privathaushalt rund um die Uhr
betreut werden muss und die Angehorigen dazu nicht in der Lage sind,

gibt es drei Moglichkeiten, diese Pflege zu organisieren:

e man beschéftigt eine Betreuungskraft, die bei einem gemeinntt-

zigen Anbieter angestellt ist (Trager-Modell mit allgemeinem Ver-
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tragsverhaltnis; zum Beispiel bei Volkshilfe, Hilfswerk, Caritas, Rotes
Kreuz, Diakonie Osterreich),

e man beschaftigt eine Betreuungskraft als unselbststandigen Arbeit-
nehmer (Unselbststandigen-Modell mit Dienstverhaltnis) oder

e man engagiert eine selbststdndig erwerbstédtige Betreuungskraft
(Selbststéandigen-Modell mit Werkvertrag).

Der einfachste Weg ist der Erstgenannte, weil alle administrativen Be-
lange vom Arbeitgeber der Betreuungskraft wahrgenommen werden
und man mit diesem lediglich einen Vertrag abzuschlieen braucht. Bei
der zweiten Moglichkeit ist man selbst Arbeitgeber mit allen arbeits-
rechtlichen Auflagen und Konsequenzen. Bei der dritten Moglichkeit
darf ein Teil der Auflagen auf den selbststandig Erwerbstatigen dele-
giert werden. Der administrative Aufwand bei den beiden Letztgenann-
ten ist erheblich. Dies beginnt mit der Auswahl der Betreuungsperson,
die bestimmte Kriterien erfiillen muss, insbesondere Alter, Berufsaus-
bildung, Berufspraxis und Gewerbegenehmigung. Fur die Arbeit mis-
sen bestimmte Richtwerte beachtet werden wie Hohe der Vergitung,
Mindestarbeitszeit, Hochstarbeitszeit, Ruhepausen, Nachtarbeits-,
Urlaubs- und Freizeitregelung. Des Weiteren geht es um Anmeldung
beim Finanzamt, zur Sozialversicherung mit Kranken-, Pensions- und
Unfallversicherung und schliefllich um Lohnabrechnung, Abrechnung
der Lohnnebenkosten und um Begleichen der Abgaben und Steuern.
Selbststandige Betreuungskrafte sind fir die Entrichtung ihrer Steuern
und Sozialabgaben selbst verantwortlich. Zu alledem muss die Betreu-
ungskraft fir die Dauer der Arbeitsperiode in die Hausgemeinschaft
der zu betreuenden Person aufgenommen werden mit eigenem Wohn-
raum und voller Verpflegung. Betreuung umfasst alle Tatigkeiten, die
das korperliche Wohl sowie der Hilfestellung in Haushalts- und Lebens-
fihrung dienen. Dazu zahlt auch die erforderliche und vorsorgliche An-

wesenheit.
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Die Kosten einer Betreuungskraft richten sich nach dem Arbeitsverhalt-
nis. Fur Arbeitnehmer gelten die Mindestlohntarife flir Hausgehilfen und
Hausangestellte, die von Bundesland zu Bundesland variieren (genau-
ere Information beispielsweise unter www.sozialministeriumservice.at,
Stichwort 24-Stunden-Betreuung). Fir den Dienstgeber fallen zuséatzlich
zum vereinbarten Gehalt Steuern und Sozialabgaben an. Fur selbst-
standig Erwerbstatige unterliegt das Honorar der freien Vereinbarung
zwischen Auftraggeber und Auftragnehmer. Fur Betreuungskrafte eines
gemeinnttzigen Arbeitgebers gelten dessen Preislisten. Die Kosten ei-
ner Betreuungskraft sind ab Bezug von Pflegegeld der Pflegestufe 1 als

auBergewohnliche Belastung von der Einkommenssteuer abzugsfahig.

Zu den Kosten einer 24-Stunden-Betreuung kann durch den Sozialmi-
nisteriumservice unter folgenden Voraussetzungen eine finanzielle For-

derung gewéahrt werden:

* es muss ein Betreuungsverhaltnis im Sinne des Hausbetreuungsge-
setzes vorliegen,

e der zu Betreuende muss Pflegegeld zumindest in Héhe der Stufe 3
beziehen,

e die 24-Stunden-Betreuung muss notwendig sein. Bei Beziehern von
Pflegegeld ab der Stufe b5 darf man von der Notwendigkeit einer sol-
chen Betreuung ausgehen. Bei Beziehern von Pflegegeld der Stufen 3
und 4 ist die Notwendigkeit durch den Sozialministeriumservice ge-
sondert festzustellen. Die Entscheidung erfolgt auf Basis des zuletzt
erstellten Pflegegeldgutachtens.

¢ Die Einkommensgrenze betragt 2.500 Euro netto monatlich (Leis-
tungen wie Kinderbetreuungsgeld, Pflegegeld, Sonderzahlungen,
Familienbeihilfe, Wohnbeihilfen und Unfallrenten bleiben unbertick-
sichtigt). Fur jeden unterhaltsberechtigten Angehérigen erhoht sich
die Einkommensgrenze um 400 Euro beziehungsweise um 600 Euro
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fiir behinderte unterhaltsberechtigte Angehdrige. Das Vermogen der

betreuungsbedurftigen Person bleibt unberticksichtigt.

Die Hoéhe der Férderung ist davon abhéngig, ob die Betreuungskrafte
unselbststandig oder selbststandig beschaftigt werden. Ist die Betreu-
ungskraft in einem Arbeitsverhéltnis beschaftigt, betrdgt die monatli-
che Forderung maximal 550 Euro (fiir eine angestellte Betreuungskraft)
beziehungsweise maximal 1.100 Euro (fiir zwei angestellte Betreuungs-
krafte). Bei Selbstandigen betragt die Forderung pro Betreuungskraft
maximal 275 Euro pro Monat, fir zwei Betreuungskrafte maximal 550
Euro. Voraussetzung ist, dass die Betreuungskraft das freie Gewerbe
der Personenbetreuung angemeldet hat oder ihre selbstandige Tatigkeit
von einem anderen EU-Mitgliedsstaat aus voriilbergehend in Osterreich
ausibt. Die unterschiedliche Férderungshéhe erklart sich aus der jewei-
ligen Hohe der Sozialversicherungsabgaben bei selbststandigem oder
unselbststdndigem Betreuungsverhéaltnis. Die Forderung wird zwolf Mal
jahrlich ausbezahlt. Wegen unterschiedlicher Regelungen der einzelnen
Bundeslander kénnen abweichende Férderungsbedingungen bestehen.

Genaue Informationen erteilt das zustandige Amt der Landesregierung.

Erste Anlaufstelle fir alle Fragen im Zusammenhang mit der 24-Stun-
den-Betreuung ist der Sozialministeriumservice mit seinen neun Lan-
desstellen (Erreichbarkeit siehe Anschriftenverzeichnis). Hier stellt man
die Antrage. Alle notwendigen Formulare kann man von der Webseite
des Bundesamtes unter www.sozialministeriumservice.at herunterladen
oder sich zuschicken lassen. Fiir weitere Auskinfte wende man sich an
die Sozialen Dienste, die Gemeinde, den Magistrat, die Bezirkshaupt-
mannschaft oder die Landesregierung. Umfassende Information findet
man auf der vorgenannten Webseite des Sozialministeriumservice.
AuBerdem bietet der Infoservice des Sozialministeriums (www.info-

service.sozialministerium.at) unter dem Stichwort Soziale Dienste eine
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Osterreichweite Sammlung mobiler Sozialer Dienste mit ihren jeweili-
gen Leistungsangeboten, von Essen auf Radern tiber Heimhilfe und Be-
suchsdienst bis zur Hauskrankenpflege. Einige Soziale Dienste bieten

die Vermittlung selbststandig tatiger Personenbetreuer an.

Detaillierte weitere Information ist besonders in folgenden beiden Pub-

likationen zu finden:

e flir Pfleger und Gepflegte die Broschiire des Sozialministeriums:
24-Stunden-Betreuung zu Hause (erlautert detailliert den gesamten
Themenkomplex der 24-Stunden-Betreuung), auf
https://broschuerenservice.sozialministerium.at/Home/
Download?publicationld=175, und

e fiir selbststdndige Personenbetreuer ein Leitfaden der Wirtschafts-
kammer: Daheim statt ins Heim — Schritt fiir Schritt zum Personen-
betreuer, kostenlos auf der WKO-Webseite
https.//www.wko.at/service/wirtschaftsrecht-gewerberecht/

Leitfaden_Personenbetreuer. pdf

2. Pflege im Heim

Auswahl eines Heimplatzes

Im frihen Stadium der Huntington-Krankheit, wenn die Hilfsbedtrftig-
keit noch nicht stark ausgepragt ist, geschieht die notwendige Pflege
meist im Familienverband. Es mag aber die Zeit kommen, in der die
Angehdrigen nicht mehr in der Lage sind, den Kranken weiter zu ver-
sorgen. Wenn sich der Pflege- und Betreuungsbedarf in einem Ausmal3
entwickelt, dass die Betreuung zu Hause nicht mehr gewahrleistet wer-
den kann, muss die schwere Entscheidung nach anderweitiger Unter-

bringung getroffen werden. Dazu stehen verschiedene private oder 6f-



Die Pflege 139

fentliche Wohnangebote zur Verfigung, in denen behinderte Menschen

aufgenommen und unterschiedlich intensiv betreut werden kénnen.

Grundsatzlich kann zwischen Wohnheimen (Alten- und Pensionisten-
beziehungsweise Seniorenheimen) und Pflegeheimen unterschieden
werden. Dabei sind die Ersteren gedacht als Einrichtungen fir Men-
schen, die hauptsachlich Betreuung und nur zeitweise Pflege bendtigen.
Diese sind fur Huntington-Kranke eher weniger geeignet. Pflegeheime
sind Einrichtungen fiir Menschen, die stdandig Pflege und Betreuung be-
notigen. Diese Art ist flir die Unterbringung von Huntington-Patienten
geeigneter, zumindest im fortgeschrittenen Stadium der Krankheit. Die
Grenzen zwischen beiden sind flieBend, weil es Wohnheime gibt, denen

eine Pflegeabteilung angeschlossen ist.

Heime, die Erfahrung mit Huntington-Patienten besitzen, sind dinn ge-
sat, und obwohl Huntington eine neuro-psychiatrische Erkrankung ist,
sind psychiatrische Einrichtungen auf Dauer nicht der passende Auf-
enthaltsort. Die falsche Wahl durfte flir die Angehorigen teuer, fiir den
Patienten abtraglich sein. Welches Heim fir die konkreten Bedurfnisse
in Frage kommt, héangt nicht zuletzt vom tatsdchlichen Pflegebedarf ab.
Das Angebot an Heimen ist in den einzelnen Bundeslandern sehr ver-
schieden. Einen detaillierten Uberblick tiber das vorhandene Angebot
an Altenwohn- und Pflegeeinrichtungen in Osterreich bietet der Info-
Service des Sozialministeriums unter www.infoservice.sozialministeri-

um.at.

Gute Heime sind auf Jahre ausgebucht. Es kommt darauf an, lange im
Voraus zu planen, die Auswahl nach Moglichkeit gemeinsam mit dem
Betroffenen vorzunehmen und sich rechtzeitig anzumelden, gegebenen-
falls sich in eine Warteliste aufnehmen zu lassen. In dringenden Fallen

ist mit Glick eine sofortige Aufnahme moglich, man muss jedoch damit
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rechnen, dass der Betroffene nicht in ein Heim seiner Wahl kommt. Wird
ein Heimplatz zugewiesen, die Aufnahme aber nicht sofort gewtlinscht,
kann man den Platz ablehnen. Zwar behalt der Antrag in der Regel eine
bestimmte Zeit Gultigkeit, doch mag das dazu fihren, dass die Anmel-
dung nach hinten gereiht wird und man bis zu einem nachsten Angebot
langere Zeit warten muss. Den Ablauftermin sollte man gut im Auge

behalten, damit der Platz nicht verloren geht.

Ein gutes Pflegeheim zu finden ist schwierig. Eine zuverlassige Be-
wertung aufgrund eines Telefonats, eines kurzen Besuchs oder eines
Gesprachs mit der Heimleitung ist kaum moglich. In jedem Fall emp-
fiehlt es sich, mehrere Einrichtungen zu besichtigen. So kann man die
Ausstattung sehen, das Pflegepersonal kennenlernen, die Zimmer an-
schauen und einen Gesamteindruck gewinnen. Auf den Besuch sollte
man sich gut vorbereiten, sodass man vor Ort imstande ist, die Fragen
zu stellen, die fur den Betroffenen wichtig sind. Die nachfolgenden
Uberlegungen mégen Anhaltspunkte fiir die Auswahl eines Heimes
bieten:

e Wie groB ist die Entfernung zur Familie?

e Wie ist der Standort in Bezug auf Besuche von Angehdrigen und
Freunden (Anschluss offentlicher Verkehrsmittel, Parkplatze)?

e In welchem Zustand sind die Zimmer / sanitdren Einrichtungen?
Darf man personliche Einrichtungsgegenstande (Mobel) mitbringen?

e Gibt es Einzel- oder Mehrbettzimmer?

e  Wie ist die technische Ausstattung des Hauses (Telefon, Fernsehen,
Fahrstuhl, Notruf)?

¢ Entspricht das Essensangebot den persénlichen Bediirfnissen (Wahl-
moglichkeit)?

e Kann auf die besonderen Erndhrungsbedingungen des Patienten

eingegangen werden (PEG-Sonde)?
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¢ Gibt es eine vorgeschriebene oder flexible Tagesstruktur (Essenszei-
ten, Ruhezeiten)?

e Hat das Personal Erfahrung in der Pflege von Huntington-Patienten?

e Gibt oder gab es im Heim weitere Huntington-Patienten?

e Konnen Pflege und Betreuung auf die Krankheit abgestimmt wer-
den?

¢ Gibt es neben der Pflege medizinische Betreuung (Allgemeinmedi-
zin, Facharzte)?

e Welche nichtmedikamenttsen Therapien werden angeboten (Ergo-/
Physiotherapie, Logopadie)?

e Finden Pflege / Betreuung / Aufsicht rund um die Uhr statt?

e (Gibt es spezielle Dienstleistungen wie Friseur oder FuBpflege?

e Welche Freizeitangebote / Beschaftigungstherapie gibt es?

e Sind Haustiere erlaubt?

e Darf man jederzeit Besuch empfangen?

e Gibt es Erfahrungen / Empfehlungen aus einer Selbsthilfegruppe?

e Wie hoch sind Kosten und Nebenkosten und was ist damit abge-
deckt?

e Besteht die Moglichkeit fiir einen Probeaufenthalt?

Die positive Beantwortung dieser und anderer Fragen kann beitragen,
dass man den Betroffenen mit einem guten Gefihl in die Obhut der ge-
fundenen Betreuungseinrichtung gibt. Das Wissen um die Zufrieden-
heit des erkrankten Familienmitglieds in der Pflegeeinrichtung beruhigt
auch die pflegenden Angehorigen. Wenn der Patient dort aufgenommen
wurde und die Belastung der Pflege auf anderen Schultern ruht, stellt
sich ein Gefuhl der Erleichterung ein — und ein schlechtes Gewissen.
Letzteres geschieht selbst dann, wenn einem bewusst ist, dass ein
Heim fir alle die beste oder die einzige Mdglichkeit zur Versorgung des
Betroffenen ist. Ein Gefiihl der Schuld braucht man nach langer phy-
sisch und psychisch schwerer Betreuung jedoch nicht zu haben, denn
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jeder hat eine Belastungsgrenze. Eine Betreuung im Pflegeheim ist kein
Abschieben, sondern ein Abgeben und Teilen der Verantwortung. Der
Betroffene wird in einem Heim professionell betreut und man sorgt und
kiimmert sich um ihn nicht weniger, weil er anderweitig untergebracht
ist. Umso wichtiger ist es, das richtige Heim auszuwahlen und den Um-

zug dorthin problemlos zu gestalten.

Zeitpunkt fiir eine Heimunterbringung

Die Entscheidung fir die Unterbringung in einem Heim ist fir den Be-
troffenen und fir die Familie ein schwerer Schritt. Fir den Betroffenen
ist der Umzug aus der eigenen Wohnung in ein Pflegeheim ein duBerst
belastendes Ereignis und eine kritische Zeit. Durch die Krankheit ist er
ohnehin empfindlich. Er fiihlt sich abgeschoben, verlassen und in der
neuen Umgebung verloren. Der Einzug in ein Heim als ,letzter Station”
im Lebensweg konfrontiert ihn mit dem Bewusstsein, nicht mehr fir
sich sorgen zu kénnen und mit dem Gedanken an einen nahenden Tod.
In dieser Lage muss von den Angehdrigen groBes Einfliihlungsvermodgen
aufgebracht werden, von dem Betroffenen Einsicht in die Notwendig-

keit eines solchen Schrittes.

Die Frage nach dem geeigneten Zeitpunkt der Aufnahme eines Hun-
tington-Kranken in ein Wohn- oder Pflegeheim lédsst sich nicht prazise
und nicht allgemeingiltig beantworten. Es gibt kein Falsch oder Richtig.
Wenn man zu lange mit der Entscheidung wartet, mag es geschehen,
dass man in der akuten Situation wegen Uberfillter Heime vor geschlos-
senen Turen steht. Wenn dagegen die Entscheidung zu frith gefallt wird,
mag es zu dauerhaften Schuldgefiihlen dartiber kommen, dass der Kran-

ke grundlos abgeschoben wurde.

Es gibt Anzeichen, wann man sich Uber eine geeignete Unterbrin-

gungsmoglichkeit Gedanken machen sollte, denn der Beginn eines
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Heimaufenthaltes ist letztlich abhdngig von der tatséchlichen Dringlich-
keit stationarer Pflege. Wenn es sich abzuzeichnen beginnt, dass durch
die Gangstorungen vermehrt Sturzgefahr besteht, dass die Angehorigen
die Pflege daheim physisch und psychisch nicht mehr zu leisten vermo-
gen und dass selbst die Moglichkeiten eines professionellen ambulanten
Pflegedienstes nicht mehr ausreichen, dann ist der spateste Zeitpunkt

gekommen, sich um einen Heimplatz zu bemtihen.

Kurzzeitpflege

Kurzzeitpflege ist ein Angebot fir Menschen, die fir eine begrenzte Zeit
nicht zu Hause gepflegt werden kénnen. Das kann der Fall sein, wenn
die pflegenden Angehorigen im Urlaub sind oder infolge Krankheit, Fa-
milienpflichten, Kuraufenthalt, Schulungen und Ahnliches an der Pflege
verhindert sind (Urlaubsbetreuung). Der Bedarf mag auch gegeben sein,
wenn die Zeit bis zu einer dauernden Aufnahme in eine Pflegeeinrich-
tung zu iiberbriicken ist (Ubergangspflege) oder wenn im Anschluss an
einen Krankenhausaufenthalt die Riickkehr in die eigenen vier Wande

vorbereitet werden soll (Remobilisation).

Wenn der erstgenannte Fall eintritt und weder die Angehdrigen noch
eine Pflegevertretung in der Lage sind, die Pflege zu Hause sicherzustel-
len, hat der Pflegebedirftige einen Anspruch auf stationare Kurzzeit-
pflege in einer Pflegeeinrichtung (zur Pflegevertretung siehe Abschnitt
Pflegevertretung im Urlaub). Zu diesem Zweck halten einige Heime fur
eine bestimmte Zeit ein bis zwei Urlaubsbetten reserviert. Um dieses
Angebot wahrnehmen zu kénnen, empfiehlt es sich, frithzeitig mit der
Heimleitung in Kontakt zu treten. Im Rahmen des stationdren Aufent-
halts wird eine bedarfsgerechte medizinische, pflegerische und thera-
peutische Betreuung gewdéhrleistet. Dies bietet der Pflegeperson die
Sicherheit, dass der Schiutzling gut aufgehoben und versorgt ist und

man sich tdber dessen Wohlergehen keine Sorgen zu machen braucht.
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Voraussetzung ist mindestens Pflegegeldstufe 3. Eine Urlaubsbetreuung

ist fir maximal finf Wochen pro Jahr méglich.

Bei der Ubergangspflege geht es darum, vortibergehend stationare Pfle-
ge und Betreuung sicherzustellen, weil zum Beispiel die Wohnung be-
hindertengerecht umgebaut werden muss oder der angemeldete Heim-
platz noch nicht zur Verfligung steht und die Betreuung zu Hause nicht
gewahrleistet werden kann. Die Pflegebedtirftigen kénnen dann in pri-
vaten Wohn- und Pflegeheimen aufgenommen werden. Leistungen und
Ausstattung privater Anbieter sind sehr unterschiedlich. In jedem Fall
gibt es nach Bedarf Pflege und gegebenenfalls arztliche Versorgung. Vo-
raussetzung ist, neben einem freien Platz, das Einverstandnis der pfle-
gebediirftigen Person. Die Betreuung ist fiir maximal drei Monate pro
Jahr moglich. Die Anmeldung ist unmittelbar im jeweiligen Wohn- und
Pflegeheim vorzunehmen, eine mogliche Férderung vorher zu beantra-

gen.

Remobilisation bedeutet die zeitlich begrenzte Aufnahme in einer Wohn-
und Pflegeeinrichtung nach einem Spitalsaufenthalt. Sie richtet sich an
pflegebedirftige Menschen, die nach Unfall oder Krankheit und folgen-
dem Spitalsaufenthalt zu Hause nicht zurechtkommen wirden. Voraus-
setzung ist, dass die Patienten voraussichtlich nicht dauernd pflegebe-
durftig bleiben, eine erforderliche Rehabilitation realisierbar erscheint,
der Patient die Entlassung nach Hause durch aktive Mithilfe bei der Re-
habilitation ermoglicht und ausreichende geistige Klarheit besteht. Das
therapeutische Angebot soll gewéahrleisten, dass die Patienten zu Hause
weitgehend selbststandig zu leben vermogen. Zu den Leistungen zah-
len arztliche und pflegerische Betreuung rund um die Uhr, Anleitung zur
Selbsthilfe, Heilgymnastik, Elektrotherapie, Ergotherapie, Therapie bei
Stimm-, Sprach- und Schluckstérungen, Hilfsmittelversorgung, Entlas-

sungsvorbereitung (zum Beispiel Hausbesuch mit dem Patienten) so-
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wie Angehorigenberatung. Die maximale Aufenthaltsdauer betragt drei
Monate. Anmeldung und Organisation geschehen im Normalfall direkt

vom Spital aus.

Langzeitpflege

Wenn die Betreuung zu Hause durch Angehoérige oder ambulante Diens-
te nicht mehr ausreicht, kénnen Menschen, die intensive Pflege und
medizinische Betreuung bendétigen, dauerhaft in einem Heim versorgt
und gepflegt werden. Die Aufnahme ist oft an gewisse Bedingungen
geknipft. So werden in manchen Heimen geistig behinderte oder psy-
chisch kranke Menschen nicht aufgenommen, wahrend andere Pflege-
heime zum Beispiel jenen Personen vorbehalten sind, die zumindest

Pflegegeld der Stufe 3 beziehen.

Fur Menschen, die gerne gemeinsam mit anderen alteren Menschen le-
ben wollen, gibt es betreute Seniorenwohngemeinschaften. Dies sind
Einrichtungen, in denen éltere Personen gemeinsam leben, die aus phy-
sischen, psychischen oder sozialen Grinden nicht mehr alleine leben
kénnen oder wollen. Die Bewohner sind in der Lage, individuell ver-
schiedene soziale Dienste wie Essen auf Radern, Heimhilfe oder Haus-
krankenpflege in Anspruch zu nehmen, jedoch keine Betreuung in der
Nacht. In einer Wohngemeinschaft wohnen je nach Wohnungsgréfe vier
bis acht Personen. Zu den Leistungen gehodren ein eigenes Zimmer fiir
jeden, gemeinsam zu benutzende Badezimmer und WC, eine Gemein-
schaftskiche und ein Gemeinschaftswohnzimmer. Fur diese Wohnform

wird mindestens die Pflegestufe 1 vorausgesetzt.

Wenn sich bei Fortschreiten der Huntington-Krankheit der Pflegeauf-
wand erhoht und betreutes Wohnen zur ausreichenden Versorgung
nicht gentugt, ist ein Pflegeheim der richtige Ort der Unterbringung.
Leistung und Ausstattung der Anbieter sind sehr unterschiedlich und



146 Die Pflege

bieten nach individuellem Bedarf eine Vielfalt von Betreuungsmoglich-
keiten. Jede Aufnahme in ein Heim ist freiwillig und man hat jederzeit

die Mdglichkeit, in ein anderes Heim zu Uibersiedeln.

Die beiden einzigen derzeit in Osterreich bestehenden Heime, die sich
auf (eine geringe Zahl von) Huntington-Patienten spezialisiert haben,
sind das Oberosterreichische Landespflege- und Betreuungszentrum
Schloss Haus in Wartberg/Aist (etwa 30 km norddstlich von Linz, OO)
sowie das ARCUS Sozialforum Wohnen in Gramastetten (etwa 15 km
nordwestlich von Linz) Hier finden die Betroffenen ihren besonderen
Bedurfnissen entsprechende Betreuung, Pflege und medizinische Be-
handlung. Einzelne Pflegeplatze gibt es in der Christian-Doppler-Klinik
(Salzburg). Zur Erreichbarkeit siehe Anschriftenverzeichnis.

Information tiber Heime in der ndheren Umgebung des Wohnortes sind
beim zustédndigen Gemeindeamt oder der Bezirkshauptmannschaft be-
ziehungsweise dem Magistrat zu erhalten. Eine weitere Orientierungs-
hilfe ist die dreibandige Publikation des Sozialministeriums Altenheime
und Pflegeheime in Osterreich (Band OST: Wien, Niederésterreich, Bur-
genland; Band MITTE: Oberotsterreich, Steiermark; Band SUD/WEST:
Karnten, Salzburg, Tirol, Vorarlberg). Sie bietet einen Uberblick iiber das
Angebot an Wohn- und Pflegeplédtzen in Uber 900 6ffentlichen, priva-
ten und karitativen Einrichtungen im gesamten Bundesgebiet. Die Bro-
schiire kann kostenlos beim Broschiiren-Service des Sozialministeriums
unter der bereits genannten Webseite www. broschuerenservice.sozial-

ministerium.at bestellt werden.

Kosten
Die Hohe der Heimkosten ist sehr unterschiedlich und von mehreren
Faktoren abhédngig. So kommt es etwa darauf an, in welchem Bundes-

land das Heim liegt und ob es sich um eine 6ffentlich oder privat gefiihrte
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Einrichtung handelt. In vielen Heimen setzen sich die Gebihren aus ei-
nem Grundbetrag und einem Zuschlag entsprechend dem Ausmal3 der
Pflegebediirftigkeit zusammen. Der Grundbetrag ist fiir jeden Bewohner
gleich hoch, gleichgtiltig, ob er noch ristig ist oder Hilfe und Pflege be-
noétigt. Durch diesen Betrag werden die Standardleistungen abgedeckt
(Wohnen, Reinigen, Wasche, Energie, Abgaben, Grundversorgung mit
Essen und Ahnliches). Bei Pflegebedarf kommt zum Grundbetrag der
Pflegezuschlag hinzu. In Anlehnung an die Hohe des Pflegegeldes glie-
dert er sich in 7 Stufen, aufsteigend von Stufe 1 (leichterer Pflegebedarf)
bis Stufe 7 (hoher Pflegebedarf). Beispielsweise betragen in den Geria-
triezentren der Stadt Wien die Kosten fiir Aufenthalt, Essen, Pflege und
alle zuséatzlich angebotenen Leistungen derzeit zwischen rund 100 und
400 Euro pro Tag, je nach Pflegestufe. In einigen privaten Heimen sind
diese Betrage um ein Mehrfaches hoher.

Zur Finanzierung der Pflege wird das Einkommen (Pension, Rente) her-
angezogen. Dazu zahlt auch das Pflegegeld. Reicht das Einkommen zur
Abdeckung der Heimkosten nicht aus, wird unter bestimmten Voraus-
setzungen ein Kostenzuschuss nach dem Sozialhilfegesetz des jeweili-
gen Bundeslandes gewdahrt. Dann muss zumindest der sogenannte zu-
mutbare Kostenbeitrag gezahlt werden. In diesem Fall werden bis zu 80
Prozent der Einklinfte und hoéchstens 80 Prozent des Pflegegeldes zur
Bezahlung herangezogen. Der Trager der Mindestsicherung (Sozialamt)
kommt fir den Restbetrag auf. Dem Betroffenen verbleiben monatlich
somit mindestens 20 Prozent des Einkommens (der Pension), die Son-
derzahlungen (13. und 14. Monatsbezug) sowie 10 Prozent der Pflege-
geldstufe 3 (derzeit 45,20 Euro) als Taschengeld zur freien Verfigung.

Der frihere Pflegeregress, das heil3t der staatliche Zugriff auf Vermo-
gen zur Abdeckung der Pflegekosten von Personen, die in stationdren

Pflegeeinrichtungen aufgenommenen werden, wurde im Januar 2018
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abgeschafft. Gleiches gilt fir das Vermdégen von Angehorigen, Erben
oder Beschenkten. Demzufolge sind auch Ehepartner gegenseitig oder
Kinder fiir ihre Eltern nicht mehr zahlungspflichtig. Diese Regelung
umfasst sadmtliches Vermdgen, das nach o6sterreichischer Rechtsord-
nung unter den Vermogensbegriff fallt, also Immobilien, Liegenschaften
(Wohnungseigentum), Barvermogen und Sparbiicher — ohne Bertick-
sichtigung deren Hohe. Vom Pflegeregress nicht erfasst sind sémtliche
wiederkehrende Leistungen und Anspriche wie Pensionen oder Unter-
haltsanspriiche. Diese werden weiterhin zur Kostendeckung herange-

zogen.

In allen Féllen ist es sinnvoll, sich beim Tréager des Heims, beim zustan-
digen Gemeindeamt oder dem Magistrat beziehungsweise der Bezirks-
hauptmannschaft tiber die genauen Bestimmungen zu erkundigen. Da
es um groBe Geldbetrage geht, muss man vor Aufnahme in einem Heim
die Kostenfrage in allen Einzelheiten abklaren, denn die Kosten fir ver-
schiedene Leistungen werden von Heim zu Heim unterschiedlich be-
rechnet. Es sollte klar sein, was in der Grundgebuhr inbegriffen ist und
woflir man extra bezahlen muss. Teilweise werden bei privaten Heimen
eine Aufnahmegebiihr und zuséatzliche Kosten fir Hilfeleistungen be-

rechnet.

Die konkreten Leistungen des Heims sowie die Kosten ergeben sich aus
dem Heimvertrag. Dieser ist in Form eines Musterheimvertrages gesetz-
lich geregelt. Er bezweckt vor allem, den Heimbewohnern und den An-
gehodrigen zu verdeutlichen, dass sie Anspruch auf eine ordnungsgema-
Be Leistungserbringung durch den Heimtrager haben und Ihre Rechte
notfalls im Klagewege geltend machen kénnen. Mehr Informationen zu
Heimvertragen, Patientenrechten oder Ahnlichem findet man unter dem
entsprechenden Suchbegriff auf dem Konsumentenportal des Sozialmi-

nisteriums unter www.konsumentenfragen.at.
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4 N
TIPP

Die Kosten der einzelnen Heime sind in der Broschire Altenheime
und Pflegeheime in Osterreich (Band OST: Wien, Niederdsterreich,
Burgenland; Band MITTE: Oberésterreich, Steiermark; Band SUD/
WEST: Karnten, Salzburg, Tirol, Vorarlberg) angefiihrt. Die Broschui-
re kann kostenlos beim Broschiren-Service des Sozialministeriums
bestellt werden unter der genannten Webseite www.broschueren-
service.sozialministerium.at. Die genauen und vor allem aktuellen

Kosten erfahrt man am besten in der Verwaltung des jeweiligen Hei-

Kmes. j
4 N
TIPP

Detaillierte Information zum gesamten Themenkomplex Pflege gibt
es in der Broschire FEin Blick, Heft 5, Pflege. Das Heft ist flir den
Postversand entweder telefonisch zu beziehen beim Broschiiren-
Service des Sozialministeriums unter der Nummer 01 - 71100 - 86
25 25, per E-Mail an den broschuerenservice @sozialministerium.at,
oder es kann auf der Webseite https.//broschuerenservice.sozialmi-

nisterium.at kostenlos heruntergeladen werden.

- /

3. Hilfsmittel

Uberblick

Mit dem Fortschreiten der Huntington-Krankheit fallen viele Téatigkei-
ten des taglichen Lebens schwerer und schwerer. Mit zunehmender
Bewegungseinschrankung, vermehrter Ungeschicklichkeit oder einge-
schrankter Wahrnehmungsfahigkeit steigt die Pflegebedtrftigkeit. Oft

lasst sich durch geeignete Hilfsmittel Erleichterung verschaffen, die
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Selbststandigkeit erhohen, bei der Pflege hilfreich sein oder zur teilwei-
sen Kompensation der Behinderung beitragen. Sie kénnen behinde-
rungs- und krankheitsbedingte Einschrankungen zwar nicht beseitigen,
aber die Situation zum Beispiel am Arbeitsplatz verbessern oder das all-
tagliche Leben erleichtern. Wenn von Hilfsmitteln die Rede ist, denkt
man spontan an Brille, Horgerat oder Rollstuhl. Der tatséchliche Bedarf
wird einem haufig erst bewusst, wenn man selbst oder ein Angehdoriger
plotzlich die Probleme einer dauerhaften Behinderung meistern muss.
Die Hilfsmittelversorgung hat daher in den letzten Jahren eine enorme
Vielfalt entwickelt.

Spezielle Hilfsmittel dienen dazu, den Alltag zu erleichtern (zum Bei-
spiel Greifzangen, Schneidehilfen, lange Hebel fiir Wasserhdhne oder
Strumpfanzieher), das korperliche Geschick, die Konzentrationsfahig-
keit oder die Auffassungsgabe zu trainieren (zum Beispiel Lern- und
Trainingsbehelfe), ein sicheres Sitzen zu ermoglichen (zum Beispiel der
eigens entworfene Pflegesessel fir Huntington-Patienten), die Mobilitét
zu erhohen (zum Beispiel Treppensteighilfe, Rollstuhl) oder die persén-
liche Pflege zu erleichtern (zum Beispiel verstellbare Pflegebetten, Bett-
einlagen, Hebehilfen im Bad, Toilettensitz mit Gurt, Windelhosen). Auch
auf einen Sturzhelm sei hingewiesen. Die mit fortschreitender Krankheit
einhergehende Gangunsicherheit kann leicht zu Stiirzen fiihren, selbst
in der eigenen Wohnung. Schwere Kopfverletzungen lassen sich am bes-
ten mit einem Helm verhindern. Das Tragen eines solchen Kopfschutzes
mag anfangs als lastig empfunden werden, gegeniber einer Verletzung
ist es das kleinere Ubel, an das man sich rasch gewohnt. Das beweisen

viele Fahrradfahrer, die nicht mehr ohne Helm fahren.

Die Anzahl der unbekannten Hilfsmittel ist hoch. Die Firma VIDAMON
GmbH in Leonding (00) hat daher technische Hilfen fiir Menschen mit

Beeintrachtigungen in einer elektronischen Datenbank dokumentiert.
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Nahezu 8.000 Hilfsmittel von etwa 900 Herstellern geben Auskunft tiber
das vielfaltige Angebot des Osterreichischen Hilfsmittelmarktes. Es
reicht von Hilfen fir personliche Mobilitat, Haushalt und Versorgung
uber Kommunikation und Training von Féahigkeiten bis zur Freizeitge-
staltung. Das Verzeichnis bietet somit eine umfassende, fir Vergleichs-
zwecke geeignete Gesamtschau. Zur Suche eines bestimmten Produk-
tes gibt es mehrere Suchkategorien, die in einer Anleitung erlautert
werden. Die Datenséatze der einzelnen Produkte enthalten Fotos, Be-
schreibungen, MafBangaben und Angaben tber Hersteller und Lieferan-
ten. Die Datenbank ist kein Verkaufsportal. Zur Beschaffung muss man
sich an den Hersteller oder Handler wenden. Vor einer fixen Bestellung
empfiehlt es sich, sich zunédchst einen Uberblick iiber das Angebot zu
verschaffen und vor allem mit der Krankenkasse die Finanzierung zu kla-
ren. Zu achten ist, neben technischen Details, auf Servicemdglichkeiten
und Preise. Die Datenbank ist im Internet unter www. hilfsmittelinfo.eu
zu finden.

Mobilitét

Wenn selbststédndiges oder gestitztes Gehen nicht mehr moglich ist,
stehen die Angehdrigen vor dem Problem, zum Transport des Erkrank-
ten einen Rollstuhl anzuschaffen. Selbst wenn der Betroffene noch ei-
nige Schritte schafft, ist der Rollstuhl fiir langere Wege eine groB3e Hilfe
und er macht mancherlei Unternehmungen erst moglich. Dennoch sper-
ren sich viele Betroffene aus psychologischen Grinden, einen Rollstuhl
zu nutzen, weil sie dadurch in der Offentlichkeit vermeintlich jedermann
zeigen, dass sie behindert sind. Hier gilt es, fir die Angehorigen auf
geschickte Weise, aber taktvoll Uberzeugungsarbeit zu leisten. In der
Regel hilft es, die gegenwartige Situation mit Angebundensein an die
Wohnung vor Augen zu halten, und in Erinnerung an friihere Zeiten die
Aussicht auf groBere Mobilitat und die Moglichkeiten zur Teilnahme am

Leben auBerhalb der vier Wande zu schildern.
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Auf dem Markt wird eine Vielzahl von Fabrikaten und Modellen ange-
boten, deren jeweilige Eignung man ohne langere Testmdglichkeit nicht
zu beurteilen vermag. Es ist daher ratsam, sich von einem Fachmann
(Ergo- oder Physiotherapeut) beraten zu lassen. Alle MaBe des Rollstuhls
wie Sitzbreite, Sitztiefe, Sitzhohe, Beinlange, Armstitzenhohe, Riicken-
lehnenhohe, Kopfstitzenhdéhe und so weiter mussen auf den Patienten
abgestimmt sein, damit er bequem und sicher sitzen kann und Fahrten
nicht zur Qual werden. Sicherheitseinrichtungen wie Anti-Kipp-Vor-
richtung, ein Haltegurt oder die Polsterung von Ecken und Kanten dur-
fen nicht vergessen werden. Dartiber hinaus ist zu beachten, dass man
ein stabiles Modell auswahlt, weil durch die choreatischen Bewegun-
gen der Rollstuhl stark beansprucht wird. Das Sitzkissen sollte waschbar
sein und aus Schweil3 aufsaugendem, atmendem Material bestehen, da-
mit kein Hitzestau entsteht und man daran nicht ,festklebt”.

Ein durchschnittlicher Rollstuhl kann 1.000 Euro kosten, ein Spezial-
Rollstuhl unter Umsténden das Doppelte und ein Elektro-Rollstuhl tiber
10.000 Euro. Die Kosten fuir ein einfaches Modell, sofern ein Solches nicht
im Verleih-Fundus der Kasse verflugbar ist und fiir die Dauer des Bedarfs
kostenlos tiberlassen wird, ibernimmt in der Regel die Krankenkasse.
Zu Beginn der Krankheit wird ein einfacher Rollstuhl ausreichen. Die
fir Huntington-Patienten im fortgeschrittenen Stadium der Krankheit
notwendigen gepolsterten und mit verstellbarer Rickenlehne, Kopf- und
FuBstlitze ausgestatteten, sogenannten Mehrzweck -Rollstithle gehéren

in der Regel nicht zum Leistungsumfang der Kassen.

\

TIPP
Um sicherzustellen, dass man nicht auf den Kosten sitzen bleibt,
empfiehlt es sich in jedem Fall, vor einer festen Bestellung die Bewil-

ligung der Krankenkasse einzuholen. Manche Sanitdtshauser tber-

nehmen diesen ,Behérdengang” als Kundendienst.

- /
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Wer seinen Aktionsradius mit dem Rollstuhl erhéhen moéchte, ohne
gleich auf ein Auto zurtickzugreifen, sollte sich tiber ein sogenanntes
Rollstuhlrad néher informieren. Das ist ein Dreirad, bei dem die zwei
Rader vorne liegen und zwischen denen der Rollstuhl transportiert wird.
Dazu gibt es zwei Varianten. Bei der einen besteht die Vorderkonstruk-
tion des Dreirades aus einem eigenstandigen Rollstuhl. Dieser lasst sich
vom Fahrrad abkoppeln, sodass man imstande ist, sich mit ihm unab-
héngig vom Fahrrad zu bewegen. Man kénnte also beispielsweise mit
dem Dreirad einen Ausflug in einen Park machen, dort das Vorderteil
abkoppeln und nur mit dem Rollstuhl in ein Lokal zum Kaffeetrinken fah-
ren. Bei der zweiten Variante ist zwischen den Vorderradern eine kleine
Plattform montiert, auf die der eigene Rollstuhl gestellt wird. Eine stabile
Befestigung gibt dem Rollstuhl den notwendigen Halt. Auch bei dieser
Variante kann man jederzeit mit dem Rollstuhl allein die Fahrt fortset-
zen. Fir beide Varianten gibt es Elektroantrieb. Der grof3e konstruktive
Aufwand fur ein Rollstuhlrad schlagt sich im Preis nieder, sodass man
mit Kosten ab 4.000 Euro rechnen muss. Die deutschsprachige Webseite
des Niederldndischen Herstellers lautet www.vanraam.de. Dort gibt es

ein Handlerverzeichnis.

Wer in einer Wohnung lebt, die man nicht mit dem Fahrstuhl, son-
dern nur Utber Treppen erreichen kann, ist vermutlich trotz des Roll-
stuhls ,eingesperrt”, denn einen auf dem Rollstuhl sitzenden Patien-
ten Treppen hinauf und hinunter zu tragen ist meist nicht moglich.
Abhilfe schafft hier die Treppenraupe. Dies ist ein batteriebetriebenes
Hilfsmittel, mit dem eine Hilfsperson es fertigbringt, einen besetzten
Rollstuhl ohne Kraftaufwand gerade Treppen hinauf und hinunter zu
bewegen. Die Raupe passt zu fast allen Rollstithlen mit Schubgriffen
und lasst sich zusammengeklappt im Kofferraum der meisten Pkw un-
terbringen. Dank verschiedener Spenden konnte die Osterreichische

Huntington-Hilfe (OHH) eine solche Treppenraupe anschaffen. Sie
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wird je nach Bedarf gegen einen kleinen Betrag fiir Service und Repa-
raturen an betroffene Familien verliehen. Ndhere Information gibt es
bei der Selbsthilfegruppe Wien und Niederdsterreich (siehe Anschrif-

tenverzeichnis).

Kostenerstattung durch die Krankenkasse

Der Weg vom Bedarf eines Hilfsmittels bis zu dessen Lieferung und Er-
stattung ist mihsam, weil er einer Fille von verwaltungsmaéafBigen Be-
stimmungen unterliegt. Dies beginnt damit, dass diese Mittel unter-
schieden werden nach Hilfsmitteln und Heilbehelfen. Heilbehelfe sind
Behelfe zur Linderung oder Heilung eines Krankheitszustandes (zum
Beispiel Brillen, Blutzuckermessgeréate). Hilfsmittel sind Ersatz fur feh-
lende oder unzulangliche Korperfunktionen, um eine Beeintrachtigung
zu mildern oder zu beseitigen (zum Beispiel Rollstuhl, Kriicken, Kran-
kenbett). Daneben ergibt sich eine Reihe von Fragen, vor allem nach
Kosten, Antrag, arztlicher Verordnung, Bewilligung durch die Kasse und

Liefermoglichkeit.

Der Anspruch auf ein Hilfsmittel setzt voraus, dass eine dringende Erfor-
derlichkeit besteht. Diese muss der Arzt feststellen und das Hilfsmittel
mittels Rezept verordnen. Als nachstes muss die Verordnung bei der
Krankenkasse zur Bewilligung vorgelegt werden. Die Krankenkasse
pruft Notwendigkeit und Wirtschaftlichkeit und erteilt, wenn alles in
Ordnung ist, die Kostenzusage. Erst nach dieser Genehmigung darf das
Hilfsmittel bei einem Vertragspartner oder berechtigtem Fachbetrieb
bestellt werden. Kosten fir Heilbehelfe beziehungsweise Hilfsmittel
werden nicht erstattet, wenn der Anspruchsberechtigte einen gewerb-
lichen Vertragspartner privat in Anspruch nimmt. Im Ubrigen bleiben
die meisten Hilfsmittel, sofern sie nicht zum Verbrauch bestimmt sind,
Eigentum der Krankenkasse und mitissen zurickgegeben werden, wenn
der Bedarf nicht mehr besteht.
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Hilfsmittel und Heilbehelfe sind haufig sehr teuer. Die Kostenlibernah-
me durch den Krankenversicherungstrager geschieht nur bis zu einer
in der Satzung festgesetzten Hohe. Vom Versicherten beziehungsweise
Angehdrigen ist ein Kostenanteil zu leisten. Derzeit betragt der Kosten-
anteil des Versicherten zehn Prozent, jedoch mindestens 34,20 Euro, bei
Sehbehelfen mindestens 102,60 Euro. Fir Personen, die laufend Versor-
gungsmittel wie Verbandsmaterial, Windeln und Ahnliches bendtigen
die sich nur einmal verwenden lassen, gilt der Mindestkostenanteil von
10 Prozent der tariflichen Kosten. Personen, die von der Rezeptgebiihr
befreit sind sowie Versicherte, flir die wegen einer erheblichen Behin-
derung Anspruch auf erhohte Familienbeihilfe besteht (Mitteilung des
Finanzamts tber den Bezug der Familienbeihilfe vorlegen), sind von
der Entrichtung des Kostenanteils befreit (siehe Abschnitt Rezeptge-
btihr und E-Card Serviceentgelt). Die Befreiung von der Rezeptgebiihr
aufgrund des Erreichens der Rezeptgebihrenobergrenze zieht keine
Kostenanteilsbefreiung nach sich. Im Rahmen einer medizinischen
Rehabilitation tibernimmt die Krankenkasse die Kosten der Heilbehel-
fe und Hilfsmittel im Ganzen. Ist ein Ankauf nicht zweckmafBig oder
gewulnscht, kénnen manche Hilfsmittel bei einigen Institutionen, zum
Beispiel Anbietern von Sozialen Diensten, Sanitdtshdusern oder Kran-

kenkassen gegen Gebiihr ausgeliehen werden.

Wer nahere Information tUber Hilfsmittel benétigt, mag sich zum Bei-
spiel an die Krankenkassen, an karitative Organisationen oder an den
Sozialministeriumservice mit seinen Landesstellen wenden. Dort gibt es
kompetente Beratung zu diesem Thema. Darliber hinaus bieten die zu-
standigen Pensionsversicherungstrager und zahlreiche Behindertenor-
ganisationen gezielte Hilfsmittelberatung an. Fur Hilfsmittel, bei denen
es sich um keine Leistung der Kasse handelt, kann man nach Verord-
nung durch den Arzt von den Landesstellen des Sozialministerium-

service, den Amtern der Landesregierungen oder den Sozialversiche-
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rungsanstalten eine finanzielle Unterstiitzung erhalten (siehe Abschnitt
Finanzielle Unterstiitzung in Héarteféllen). Zur Erreichbarkeit sieche An-
schriftenverzeichnis.
/

TIPP A

Um zu vermeiden, dass die betreffenden Antrage in kurzen Zeit-

abstédnden neu gestellt werden mussen, sollte der Hausarzt auf der
Verordnung den Vermerk Auf Dauer oder zumindest Quartalsbedarf
einfugen (dies gilt vor allem fiir Verbrauchsmaterial wie Windeln
und Ahnliches).

J

4 N
TIPP

Da manche Hilfsmittel nicht lagernd sind, sondern einzeln angefer-

tigt werden, kann sich der ganze Vorgang tber mehrere Wochen
hinziehen. Es ist daher empfehlenswert, friilhzeitig den Antrag in die

Wege zu leiten, sobald sich ein Bedarf abzeichnet.

- /

4. Mund- und Zahnpflege

Allgemeines

Viele Menschen mit Pflegebedarf sowie Menschen mit Behinderungen
haben eine deutlich schlechtere Zahngesundheit als andere Bevolke-
rungsgruppen. Wegen ihrer krankheitsbedingten Einschrankungen
gilt dies in besonderem MafBe fir Huntington-Patienten. Sie sind meist
nicht mehr in der Lage, sich ausreichend um Mund- und Zahnpflege
zu kimmern. Hinzu kommt, dass sie oft nicht mobil sind und kaum die
Moglichkeit haben, regelméaBig einen Zahnarzt aufzusuchen. In Pfleg-
einrichtungen sind die zahnéarztlichen Betreuungsmoglichkeiten hau-

fig suboptimal, auch wegen Uberlastung des Personals. Aber auch im
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hé&uslichen Umfeld wird die Mund- und Zahnhygiene haufig vernach-
lassigt, denn sie ist mihsam und Pflegende haben Angst, etwas falsch
zu machen. Dartiber hinaus ist das Problembewusstsein bei vielen fir
die Pflege verantwortlichen nicht gentigend ausgepragt, und die po-
sitiven Auswirkungen einer sorgféltigen und regelmafBigen Mundhy-
giene werden unterschéatzt. Mund- und Zahngesundheit sind jedoch
wesentliche Faktoren der Lebensqualitat. Gerade fir Betroffene der
Huntington-Krankheit ist gute Zahnpflege enorm wichtig. Ein schlech-
ter Zahnzustand ist nicht nur wegen der damit verbundenen moglichen
Schmerzen unangenehm. Er erschwert wegen der Mihe beim Kauen
und Schlucken die Nahrungsaufnahme, es treten vermehrt Parodontose,
Karies und letztlich Zahnverlust auf und das Sprechen wird beeintrach-
tigt. Dartiber hinaus besteht die standige Gefahr, dass aufgrund kranker
Zahne sich im Mundbereich entwickelnde Infektionsherde auf andere

Organe im Koérper tGbertragen.

Problemfelder

Zahne von Huntington-Betroffenen unterscheiden sich nicht von denen
anderer Menschen. Sie sind nicht von Natur aus anfalliger flir Karies
oder Zahnfleischerkrankungen. Dennoch prasentieren sich Huntington-
Patienten klinisch mit mehr Zahnproblemen, denn mit fortschreitender
Krankheit wird es fir die Betroffenen immer schwieriger, ihre Zéhne
eigenverantwortlich und sachgerecht zu pflegen. Dazu ist eine feine,
motorische Koordination vonnoéten. Stattdessen gehen Kraft zum Hal-
ten und Geschicklichkeit im Umgang mit der Zahnbtrste bald verlo-
ren. Hinzu kommen bestimmte Verhaltensmuster oder Symptome der
Krankheit, die weitere Probleme der Mundgesundheit auslosen kénnen.
Dazu zahlen unter anderem fehlende Einsicht und Verstdndnis in die
Notwendigkeit regelmafBiger zahnéarztlicher Behandlung, eingeschrank-
te Geschmacks- und Geruchswahrnehmung zum Erkennen von Hygie-

nedefiziten, verringerter Speichelfluss zu Lasten der Selbstreinigung der
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Zahne und eingeschranktes Mitteilungsvermdgen in Verbindung mit
steigender Schmerzunempfindlichkeit, sodass Schmerzen und Defizite

nicht oder nur spat wahrgenommen werden.

Viele Kranke benétigen daher bereits in einem frihen Stadium Hilfe.
Eine diesbezigliche Unterstitzung ist jedoch fir Pflegepersonen keine
einfache Aufgabe, weil der Betreffende beispielsweise nicht fahig ist,
stillzusitzen, den Kopf ruhig zu halten oder den Mund weit und lange ge-
nug zu 6ffnen. Vor dem gleichen Problem stehen der Zahnarzt und seine
Mitarbeiter. Wenn ein Patient stdndig unkontrolliert und unvorherseh-
bar seinen Kopf bewegt, ist eine Untersuchung kaum, eine Behandlung
uberhaupt nicht moglich. Dies alles fihrt fiir viele Betroffene, zumindest
im spateren Krankheitsstadium, zu einem oralen Gesundheitszustand,
der von hohem Kariesbefall und gleichzeitig niedrigem Sanierungsgrad
gepragt ist. Die notwendige Sanierung des Gebisses oder die Eingliede-
rung von Zahnersatz ist dann oft nicht mehr moéglich — zum Nachteil der
Lebensqualitat. Eine Folge ist meist die Entfernung der verbliebenen
Zahne unter Vollnarkose. Wenn man also einen guten Mundgesund-

heitszustand erhalten moéchte, muss man frithzeitig tatig werden.

Priaventive MaBnahmen

Im Mittelpunkt der Betreuung pflegebedirftiger Menschen, die auf-
grund korperlicher oder kognitiver Einschréankungen nicht fahig sind,
eigenstandig Mundhygiene zu betreiben, stehen praventive MafBnah-
men. Dazu mussen sich Patienten und Betreuer tiber die entscheidende
Bedeutung einer gewissenhaften Prophylaxe zum Erhalt der Mundge-
sundheit und somit der Lebensqualitat im Klaren sein. Es beginnt damit,
dass auf Mund- und Zahnpflege schon beizeiten besonderer Wert gelegt
wird, damit sich die Zdhne in einem optimalen Zustand befinden, bevor
die Krankheit ausbricht. Vorsichtshalber sollte ein Huntington-Patient

bereits im frithen Stadium der Krankheit vorausschauend so behandelt
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werden, als hatte er starken Zahnverfall. Und wenn der Betroffene selbst
nicht mehr in der Lage ist, flir eine gute Zahnpflege zu sorgen, muss
jemand die Zusténdigkeit daftir ibernehmen.

Im Vordergrund steht das Verhindern von Karies und Zahnbettent-
zindungen. Dazu muss sichergestellt werden, dass die Zahne frei von
Zahnbelag und ohne Reizung durch Bakterien sind. Mit konsequentem
und richtigem Zahneputzen zu Hause sowie regelméafligem Mundge-
sundheitscheck in der Zahnarztpraxis lasst sich die Zahngesundheit
lange erhalten. Mund- und Zahnpflege mussen daher fester Bestandteil
des Tagesablaufs sein, nach zahnérztlicher Empfehlung ,drei Mal tag-
lich drei Minuten” (jeweils nach dem Frihstiick, nach dem Mittagessen
und vor dem zu Bett gehen). Der Zahnarzt kann Zahnstein entfernen,
um Zahnfleischerkrankungen zu verhindern, Fluor auftragen, um den
Widerstand der Zahne zu erhdhen oder bestimmte Fillungen einsetzen,
um Zahnverfall abzuwenden. Uberdies weiB er, zur geeigneten Mund-
pflege sowie zur Auswahl von Zahnbturste, Zahnpasta und anderen Pfle-
gemitteln entsprechend der individuellen Bedtiirfnisse des Betroffenen

Rat zu erteilen.

Auch mit richtiger Auswahl der Erndhrung unterstiitzt man die Zahnge-
sundheit. Neben ausreichender Flissigkeitszufuhr und kaufreundlichen
Speisen geht es in erster Linie um das Vermeiden zuckerhaltiger Spei-
sen und Getranke, weil Zucker den Zahnschmelz angreift und Zahn-
zerfall verursacht. Dagegen scheinen einige Lebensmittel Schutzfakto-
ren fur die Zdhne zu enthalten. Die Analyse von Milch beispielsweise
hat zu der Erkenntnis gefiihrt, dass sie nicht nur ein guter Puffer gegen
Plaque-Sauren ist, sondern das Potenzial hat, Zdhne zu remineralisieren
und einen Schutzfilm auf dem Zahnschmelz zu bilden. Um Letzteren zu
schitzen darf man vor dem Zahneputzen auch kein Obst essen, da die

enthaltene Fruchtsdure die Zahnoberflache angreift, erweicht und diese
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dann beim Putzen starker abgeschliffen wird. Des Weiteren ist es un-
klug, in der letzten halben Stunde vor dem zu Bett gehen zu essen. Da
der Speichelfluss im Schlaf geringer ist, verlangsamt sich die Auflésung
etwaiger Speisereste zwischen den Zahnen. Dies begunstigt das Ent-

stehen von Faulnisbakterien.

Zahnpflege

Karies, Zahnfleisch- und Zahnbetterkrankungen werden von Bakterien
verursacht. Sie bilden auf der Oberflache von Zédhnen oder Prothesen ei-
nen schmierigen, infektiosen und oft schlecht sichtbaren Belag (Plaque).
Wird dieser Belag nicht regelméafBig und grindlich entfernt, drohen chro-
nische Entziindungen an der Zahnwurzel oder in den Zahnfleischta-
schen. Die Bakterien kénnen von dort durch den Blutkreislauf in andere
Organe des Korpers (zum Beispiel Herz, Niere, Gelenke) wandern und
Schmerzen sowie ernsthafte Krankheiten auslésen. Zahnbelag ldsst sich
nur mechanisch entfernen. Dies geschieht an Kau-, Au8en- und Innen-
flachen der Zéhne mit einer Zahnbtrste, in den Zwischenrdumen der
Zahne, die man nicht mit der Zahnburste erreicht, mit Zahnseide.

Am einfachsten ist es, wenn mit der Reinigung der ZahnaufBenflachen
begonnen wird, da sich diese auch bei geschlossenen Zahnreihen put-
zen lassen. Dann folgen die Innenflachen. Diese sind am schwierigsten
zu reinigen. Zuletzt werden die Kauflachen gereinigt. Wenn der Betrof-
fene die Zahnreihen nicht mehr zu 6ffnen vermag und bevor Zahnpflege
tUberhaupt nicht durchgefihrt wird, muss man versuchen, zumindest
die AuBenflachen regelméafig zu reinigen. So werden wenigstens diese

von Belagen befreit.

Der Putzvorgang geschieht Zahn fir Zahn mit kleinen, sanften Be-
wegungen auf der Stelle mit anschlieBendem Auswischen (von Rot

nach WeiB, das heiBt vom Zahnfleisch zum Zahn). Keinesfalls darf ,ge-
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schrubbt” werden, weil dadurch Schmelz und Zahnhélse zu sehr in Mit-
leidenschaft gezogen werden. Danach werden mit Zahnseide die Zahn-
zwischenrdume gesaubert. Auch die Zunge darf man nicht vergessen.
Auf der Zungenoberflache kénnen sich viele Bakterien festsetzen, und
diese miissen entfernt werden. Dazu verwendet man die Zahnburste
oder einem speziellen Zungenschaber. Falls moglich, soll der Patient den
Mund aussptilen. Wenn er den Mund nicht auszuspiilen vermag, ist es

besser, keine schdumende Zahnpasta zu verwenden.

Wenn der zu Pflegende nicht mehr in der Lage ist, richtig zu schlucken,
besteht Aspirationsgefahr. Das heiB3t, dass flissige oder feste Stoffe
direkt iber Mund- oder Nasenhohle oder indirekt durch Erbrechen in
die Luftréhre und den unteren Atemtrakt eindringen. Dadurch kénnen
schwere akute Schaden der Lunge hervorgerufen werden (z.B. Lungen-
entzindung), die schlimmstenfalls zum Tod fihren. Bei der Zahnpfle-
ge muss daher, wie bei der Nahrungs- und Flussigkeitsaufnahme, der
Oberkorper eine erhohte Position einnehmen. Wenn der Patient nicht
mehr imstande ist, zu stehen, ist es ratsam, ihn auf einen Stuhl zu set-
zen. Sollte auch dies nicht mehr moglich sein, muss man im Bett das
Kopfteil hochstellen.

Im frithen Verlauf der Huntington-Krankheit sind die Betroffenen noch
fahig, ihre Zédhne selbst reinigen, gegebenenfalls unter Anleitung. Wenn
sich allerdings die Geschicklichkeit verschlechtert, wird es notwendig
sein, dass ein Angehoriger dies Ubernimmt. Der ,Putzer” steht (oder
sitzt) dann hinter dem Patienten und umfasst dessen Kopf mit dem lin-
ken Arm (bei Linkshéndern mit dem rechten). So wird der Kopf durch
Arm und Oberkorper des Pflegenden gestitzt. Der kleine Finger und der
Ringfinger werden auf das Kinn gelegt. Die tGbrigen Finger der gleichen
Hand helfen, den Mund zu 6ffnen. Mit der rechten Hand wird die Zahn-

burste geflihrt. Achtung: nie von vorne putzen, da bei einer unkontrol-



162 Die Pflege

lierten Bewegung des Kopfes die Gefahr besteht, dass die Zahnbtrste
in den Rachen gestoBen wird. Empfehlenswert ist die Zahnpflege vor
einem Spiegel, um die Reaktion des Patienten gut beobachten und ge-

gebenenfalls darauf reagieren zu kénnen.

Mundpflege

Zahneputzen alleine reicht nicht aus. Ebenso wichtig ist gleichzeitig
eine gute Mundhygiene, die bei nicht mehr vorhandenem Zahnbe-
stand sogar an die Stelle des Zahneputzens treten muss. Eine gesunde
Mundflora beugt Entztindungen vor, verhindert Mundgeruch und kann
das Auftreten und Fortschreiten von Lungenerkrankungen reduzieren.
Die HygienemafBnahmen beginnen daher zweckmaéaBigerweise mit In-
spektion der Mundhoéhle. Zu achten ist vor allem auf entziindete, blu-
tende oder geschwollene Stellen. In jedem Fall muss die Mundhohle
mit angefeuchteter, weicher Zahnbirste oder ebensolchen Wattestab-
chen sanft massiert werden. Dazu streicht man in langsamen, kreisen-
den Bewegungen zuerst den Oberkiefer entlang, dann den Unterkiefer.
Nach jeweils einem Quadranten darf man eine kurze Pause einlegen,
um dem Patienten Gelegenheit zum Ausspucken oder Schlucken des
Speichels zu geben. Danach werden die Wangeninnenseiten lang-
sam von oben nach unten, Gaumen und Zunge von vorne nach hinten
und wieder zurlick ausgestrichen. Zur anschlieBenden Reinigung der
Mundhohle lassen sich die bearbeiteten Bereiche mit einem Gazetup-
fer erneut auswischen. Bei Schluckbeschwerden durfen die Hilfsmittel
nicht zu nass sein, denn bei groBerer Flissigkeitsgabe besteht Aspi-

rationsgefahr.

Héaufige Mundatmung und verringerte Speichelproduktion fihren zu tro-
ckenen Schleimhauten. Weil in trockener Schleimhaut leicht Mikrover-
letzungen entstehen, die sich entztinden kénnen, muss es das Ziel sein,

die Mundschleimhaut feucht zu halten. Dazu bieten sich zuckerfreier Tee
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oder entsprechendes Pflege-Ol beziehungsweise Pflege-Gel aus der Apo-
theke an. Statt Letzteren lasst sich auch normales Sonnenblumen- oder
Rapsol verwenden, statt Ersterem einfaches Wasser. Salbei- und Kamil-
lentee wirken sogar desinfizierend. Dabei scheint weniger das Mittel tiber
den Erfolg zu entscheiden, als die Haufigkeit der Anwendung. Mit Watte-
oder Schaumstoffstdbchen, die mit dem gewdéhlten Produkt angefeuch-
tet werden, lassen sich die Mundschleimhaute gefahrlos benetzen. Auch
die Lippenpflege darf nicht vergessen werden. Hier beugen Vaseline oder

entsprechende Fettstifte einer Austrocknung vor.

Vorbereitung der Zahn- und Mundpflege

Angesichts des groBen Zeitbedarfs fir Zahn- und Mundpflege sowie
der Belastung, die diese je nach Krankheitszustand fiir den Betroffenen
bedeuten mag, gilt es, Ablenkung zu vermeiden und eine ruhige At-
mosphéare zu schaffen. Der Stérungsfreiheit dient es ebenso, alles not-
wendige Material bereitzustellen (Handschuhe, Zahnbtrste, Zahnseide,
Zahnpasta, Becher mit Wasser, Gazetupfer, Handtuch, und so weiter).
Danach ist der Betroffene aus den weiter oben genannten Griinden in
eine aufrechte Position zu bringen. Hilfreich ist es, wahrend des gesam-
ten Vorgangs mit dem Patienten tiber die Behandlung zu sprechen. Dies
beginnt mit Ankiindigung der Pflege und setzt sich langsam und mit
deutlichen und konkreten Erlauterungen zur jeweils nachsten Tatigkeit
fort (zum Beispiel: ,Hier ist Deine Zahnbiirste. Jetzt flige ich die Zahn-
creme darauf. Jetzt putzen wir. ...“). Zur Vorbereitung der Pflege kann
man die Wangen ausstreichen, die Hande sanft auf den Unterkiefer le-

gen oder mit einem Finger um die Lippen herumfahren.

Richtige Hilfsmittel
Vor dem Hintergrund der geschilderten Problemlage gilt es, die richti-
gen Hilfsmittel auszuwéahlen. Um Verletzungen der Mundschleimhaut zu

vermeiden, sollte nur eine Zahnbtirste mit weichen Borsten verwendet



164 Die Pflege

werden (auch: Kinderzahnbtrste). Empfehlenswert ist eine elektrische
Zahnburste guter Qualitat. Sofern Gerdausch und Vibration den Patien-
ten nicht storen, liegt ihr Vorteil in gleichmaéaBiger Reinigung, verbunden
mit leichter Massagewirkung. Fiir die Reinigung der Zahnzwischenrau-
me ist Zahnseide erforderlich. Im Gegensatz zu loser Zahnseide von der
Rolle sind Produkte mit einem permanent straff gespannten Stiick Seide
an einem Griff (Zahnseide-Sticks) leichter zu handhaben. Empfehlens-
wert sind zudem Zungenschaber zur Reinigung der Zungenoberfléache.
Mundduschen sind wegen moglicherweise auftretendem Wiirgereiz
weniger empfehlenswert, bei vorhandenen Schluckstérungen wegen
Aspirationsgefahr iberhaupt nicht. Patienten, die entweder den Mund
nicht offenhalten kénnen oder standig unwillkirlich zusammenbeiB3en,
darf man notfalls eine Mundsperre zwischen die Zahnreihen schieben,
wegen moglicher Verletzungsgefahr allerdings nur solche aus Schaum-
oder anderem Kunststoff, keineswegs aus Metall. Statt Verwendung
einer Mundsperre mag es jedoch verniunftiger sein, die Mundhohle in
reduzierter Weise zu bearbeiten, das heiB3t Beschrankung auf die zu-
ganglichen Zahn-, KieferauBen- und Wangeninnenseiten. Die Zahn-
burste ist nach Gebrauch griindlich abzuspilen, gelegentlich zu des-
infizieren, aufrecht mit dem Biirstenkopf nach oben in einem Behélter
aufzubewahren und regelmafBig zu wechseln (spétestens alle drei Mo-
nate).

zZur Prophylaxe von Karies lassen sich Zahnpasten verwenden, die Flu-
orid enthalten. Fluor kann zwar den Zahnschmelz starken, man darf
aber nicht Ubersehen, dass dieser Stoff giftig ist. Da viele Menschen
mit Behinderung nicht richtig aussptlen kénnen und das Wasser mit
den Resten der Zahnpasta hinunterschlucken, sollte man nur ganz
wenig Zahnpasta auftragen. Die Menge ist nicht entscheidend — eine
erbsengroBe Portion reicht vollig aus. Alternativ lasst sich auf Kinder-

zahnpasta (ohne Fluor) ausweichen. Und sofern der Patient noch aus-
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zuspllen vermag, ist eine Spulung mit Fluor-Mundwasser (einmal pro
Woche) eine sinnvolle Ergénzung zum téglichen Zahneputzen. Umge-
kehrt vermogen Mundspullésungen das richtige Zdhneputzen nicht zu
ersetzen.

Zahnprothese

Oft werden Personen mit starkem Zahnverfall ersucht, alle Zahne ziehen
und eine Vollprothese anfertigen zu lassen. Dies 16st zwar die Frage zu-
kiinftiger Zahnschmerzen, flir Huntington-Patienten dirfte dies jedoch
der Beginn zusatzlicher Probleme sein, vor allem fiir das Kauen wahrend
der Mahlzeiten. Uberdies wird eine Vollprothese durch Saugbewegung
unter Mithilfe der Gesichtsmuskeln an ihrem Platz gehalten. Wenn aber
die Fahigkeit zur Kontrolle dieser Muskeln verloren geht und die unkon-
trollierten und unfreiwilligen Bewegungen auch im Gesicht zunehmen,
kann es zu spontanem AusstoBen einer Prothese aus dem Mund fiihren.
Dartiber hinaus darf ein psychologisches Problem nicht unterschéatzt
werden: bei Patienten ohne Z&hne und ohne Prothese werden die Ge-
sichtsztige durch Verlust der Wangen- und Lippenunterstitzung nach-
teilig verandert. Dies fihrt neben verminderter Kaufunktion zu einer
Verringerung des Selbstwertgeftihls. Ein prophylaktisches Entfernen

aller Zadhne muss daher wohl tiberlegt sein.

Ansonsten mussen Zahnprothesen ebenso wie die eigenen Zahne re-
gelméBig geputzt werden. Dazu gibt es spezielle Prothesenbirsten und
Reinigungsmittel. Bei Huntington-Patienten muss der Zahnersatz so
stabil sein, dass er unkontrollierte Kaubewegungen aushalten kann.
Und da die Extraktion weiterer Zahne irgendwann zu erwarten ist, sollte
eine Teilprothese die einfache Zugabe zuséatzlicher Zéhne ermoglichen.
Sofern der Betroffene dazu selbst nicht mehr in der Lage ist, missen
Pflegekrafte und Angehorige die Funktionstichtigkeit und den richti-
gen Sitz prothetischer Versorgung regelmaéfig prifen.
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Narkose

Wenn bei fortgeschrittener Huntington-Krankheit der Betroffene nicht
mehr fahig ist, den Kopf ruhig und den Mund weit und lange genug zu
offnen und infolgedessen eine Zahnbehandlung im Wachzustand nicht
mehr vertretbar ist, kann von der Mdglichkeit einer Behandlung unter
Vollnarkose oder zumindest unter Sedierung (Dammerschlaf) Gebrauch
gemacht werden. Diese Behandlungsmethode wird von Zahnkliniken
oder entsprechend ausgeristeten Krankenhdusern zunehmend ange-
boten und angewandt. Durch die rasante Entwicklung des Faches An-
asthesie und der Intensivmedizin gelten heutzutage Vollnarkosen bei
Einhaltung der vorgeschriebenen Voruntersuchungen (unter anderem
Blutbild, EKG und Lungenréntgen) als sicher. Dies ist ganz individuell
zu entscheiden. Der Zahnarzt wagt Nutzen und Risiko im Einzelfall ab.
Grundsatzlich gilt aber, dass ein gutes und frithzeitiges Behandlungs-
konzept unnotige Narkosen vermeiden hilft. Nahere Auskiinfte erteilen
Zahnarzte und Kliniken beziehungsweise sind unter den betreffenden

Stichworten im Internet zu finden.

Zahnpflege und Magensonde

Bei ausschlieBlicher Erndhrung tber eine Magensonde besteht die
Gefahr, dass Zahn- und Mundpflege sowie Kau- und Schlucktraining
vernachlassigt werden. Dennoch muss auch bei Patienten, die wegen
vorhandener Schluckstérungen und der damit verbundenen Aspirati-
onsgefahr nicht mehr oral, sondern tiber eine Magensonde erndhrt wer-
den, die Zahn- und Mundpflege aus oben genannten Griinden weiterhin

regelmaBig durchgefihrt werden.

Geeignete Zahnarztpraxis
Menschen mit Behinderung haben haufig eine hohe Hemmschwelle,
medizinische, vor allem zahnmedizinische Hilfe aufzusuchen. Umge-

kehrt haben viele Zahnarzte Berihrungsangste Behinderten gegentiber.
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Dennoch miissen Pflegebedirftige regelmafBig zahnarztlich untersucht
und gegebenenfalls behandelt werden. Der Transport in eine Praxis ist
zwar muhsam, doch nur dort lassen sich Réntgenbilder anfertigen, pro-
fessionelle Zahnreinigungen und, falls notwendig, Behandlungen in si-
cherer Umgebung vornehmen.

Es gilt daher, moglichst in der ndheren Umgebung eine geeignete Zahn-
arztpraxis zu finden, die auf die Behandlung von Menschen mit Behin-
derung vorbereitet, barrierefrei erreichbar und rollstuhlgerecht einge-
richtet sein muss (dazu gehort auch ein rollstuhlgeeignetes WC). Ferner
sollte sie mit einem Anasthesisten zusammenarbeiten und in der Lage
sein, Behandlungen in Vollnarkose durchzufiihren. Geeignete Zahnarzte

findet man im Internet.

Als Betreuer mit einem Huntington-Patienten in einem vollen Warte-
zimmer zu sitzen mag fir beide zur Qual werden. Der Betroffene muss
stillsitzen, bewegt sich jedoch unkontrolliert. Der Betreuer ist unruhig
darauf bedacht, dass sein Pflegling nicht ,aneckt”. Unter Hinweis auf
die Besonderheiten der Erkrankung sollte man sich vom Arzt zuverlassig
einen Termin geben lassen, zu dem die Praxis nicht voll und die Warte-
zeit minimal ist beziehungsweise man sofort an die Reihe kommt. Dar-
auf hat man zwar keinen Anspruch, aber ein verstéandnisvoller Arzt wird
darauf Riicksicht nehmen.

Kosteniibernahme durch Krankenkasse

Gesetzliche und private Krankenkassen tibernehmen die Kosten fiir Ver-
hiitung, Friherkennung und Behandlung von Zahn-, Mund- und Kie-
ferkrankheiten, sofern sie nach den Regeln der zahnéarztlichen Kunst
ausreichend und zweckmaBig sind. Zur erstattungsfdhigen Basispro-
phylaxe zdhlen beispielsweise Erndhrungsberatung, Mundhygieneun-

terweisung und einmal jahrlich die Zahnsteinentfernung.
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Nicht von der Krankenkasse tibernommen werden bei Erwachsenen
zahnmedizinisch-praventive MaBnahmen, zum Beispiel die Kosten
fir eine professionelle Zahnreinigung. Dennoch sollte diese — je nach
Mundhygienezustand — ein bis zwei Mal jahrlich durchgeftihrt werden.
Auch die durch eine Behinderung bedingten Mehrkosten zahnarztlicher
Behandlung, beispielsweise Behandlung in Vollnarkose, werden nicht

von allen Krankenkassen tibernommen.

Bezliglich der Kostenliibernahme empfiehlt es sich daher, vor Behand-
lungsbeginn unter Hinweis auf die Besonderheiten der Huntington-
Krankheit mit der Krankenkasse Verbindung aufzunehmen und zu Kkla-
ren, ob die Kosten ibernommen werden.

Fazit

Tagliche Mund- und Zahnpflege sowie regelméafBige Kontrolle der Mund-
und Zahngesundheit sind ein wichtiges Element der allgemeinen Ge-
sunderhaltung. Nur durch eigene oder durch Angehdérige unterstiitzte
sorgféltige Pflege sowie intensive prophylaktische Betreuung durch
den Zahnarzt lassen sich Zahn- und Zahnbetterkrankungen vermei-
den. Gesunde Zahne und ein funktionsfdhiges Kau-Organ tragen zum
Wohlbefinden bei und sind ein wertvolles Stiick Lebensqualitat. Diese
zu erhalten sollte alle Miithen wert sein. Dafiir kénnen Betroffene und

Angehdrige selbst sorgen.

5. Inkontinenz

Die meisten Menschen empfinden das Thema Inkontinenz als unan-
genehm, weil es intimste Bereiche bertihrt. Betroffene fiihlen Scham,
pflegende Angehdrige bewegen sich im schwierigen Bereich von Inti-

mitdt und Wiirde, und fiir alle ist sie eine Last. Dass es den Betroffenen
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peinlich ist, iber Intimes zu sprechen, ist verstandlich. Allerdings gibt
es keinen Grund, sich fir Blasenschwéache zu schdmen. Angesichts
moglicher Hilfen sollte man seine Scheu tiberwinden und dem Problem
rechtzeitig ins Auge sehen, denn im Verlauf der Huntington-Krankheit

wird man mit Sicherheit damit konfrontiert werden.

Von Inkontinenz spricht man, wenn Harn- oder Stuhldrang nicht willent-
lich gesteuert werden koénnen. Inkontinenz ist somit der unwillktrliche
Verlust von Harn oder Stuhl zu ungelegener Zeit oder an ungelegenem
Ort.

Harninkontinenz beginnt in leichter Form mit ein paar gelegentlichen
Tropfen oder geringem Harnverlust bei plétzlichem Druckanstieg im
Bauchraum: beim Husten, Niesen oder Lachen. Spéater entsteht ver-
mehrter Harnverlust, insbesondere bei koérperlicher Anstrengung wie
Treppensteigen oder Heben von Lasten, und schliellich kommt es zu

vollstandiger Unfahigkeit, den Harndrang zu kontrollieren.

Stuhlinkontinenz beginnt mit unkontrolliertem Abgang von Winden
beim Husten oder Lachen und mit der Unféhigkeit, zwischen dem Ab-
gang von Winden und dinnem, spéater auch festem Stuhl zu unterschei-
den. Zum Schluss gehen fester Stuhl und Winde unkontrolliert ab.

Ursachen

Bei der Blasen- / Darmentleerung geht es um das koordinierte Zusam-
menspiel bestimmter Nerven des Gehirns, des Rickenmarks, der Blase /
des Darms, des Harntrakts, der Nieren sowie der betreffenden Muskeln,
insbesondere der SchlieBmuskeln. Der gesunde Mensch ist in der Lage,
bewusst zu bestimmen, wann und wo er Blase und Darm leeren moéchte.
Tritt in einer der vorgenannten Schaltstellen eine Stérung auf, flihrt dies

zur Inkontinenz.
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Weil durch die Huntington-Krankheit die Kontrolle aller Kérperfunktionen
zunehmend beeintréchtigt wird, ist Inkontinenz eine der zwangslaufigen
Folgen. Die Blase sendet zwar schon bei geringer Fillung an das Gehirn
Signale, die den Harndrang spuren lassen. Dieser lasst sich jedoch nicht
unterdricken. Die Entleerung wird vom Gehirn aus nicht mehr gehemmt
(Dranginkontinenz). Gelegentlich kommt es auch zu einem plotzlichen
Urinabgang ohne Vorwarnung, verbunden mit der Unfdhigkeit, die Bla-
senentleerung zu stoppen. So kommt es zu unfreiwilligem Urinverlust, be-

vor der Betroffene noch rechtzeitig die Toilette aufsuchen konnte.

Umgekehrt mag es geschehen, dass die Blase signalisiert, sie sei voll,
ohne dass dies der Fall ist. Der Patient drangt dann standig unnétiger-
weise und ergebnislos zur Toilette. Wenn er dies im fortgeschrittenen
Stadium der Krankheit nicht mehr alleine zu bewerkstelligen vermag,
und da sich ein professioneller Pflegedienst nicht stdndig kurzfristig her-
beirufen lasst, sind die pflegenden Angehoérigen immer wieder gezwun-
gen, helfend einzuspringen. Dies in den Griff zu bekommen kann fir
viele Familien eine groB3e Herausforderung sein, denn der Betroffene ist
Vernunftgrinden meist nicht zuganglich, leidet aber gleichzeitig unter
dieser Situation.

MaBnahmen

Inkontinenz ist bis zu einem gewissen Grad behandelbar. Bevor man
aber therapeutisch tatig wird, sollte man abklaren, in welchem MaBe
statt bestehender Inkontinenz vielleicht mangelnde Kommunikation
eine Rolle spielt. Es kann ndmlich sein, dass der Betroffene weil3, dass
er auf die Toilette gehen muss, aber es alleine nicht rechtzeitig schafft
oder sich beispielsweise nicht schnell genug der Kleidung zu entledigen
weilB3. Dann muss man die Verstandigung optimieren. Ansonsten umfas-
sen Inkontinenz-bezogene MalBBnahmen unter anderem Blasentraining,

Beckenbodentbungen, Umstellung der Erndhrung und die Einnahme
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von Medikamenten. Zum Blasentraining gehort das Verstehen des eige-
nen Harndrangmusters. Verhaltenstherapeutisch ist als ErstmaBnahme
die regelmafBige Entleerung der Blase zu empfehlen, damit sie nicht zu
voll wird. Man beginnt beispielsweise im Stunden-Intervall und dehnt
den Zeitraum dann auf alle zwei bis drei Stunden aus, ergénzend vor je-
der Mahlzeit und vor dem Zubettgehen. Auch die Entleerung des Darms
sollte zu festgesetzten Zeiten, etwa 12 Stunden nach Einnahme der
Hauptmahlzeit, spatestens jeden zweiten Tag stattfinden.

Um den Harndrang besser kontrollieren zu kénnen, lasst sich die Be-
ckenbodenmuskulatur mit Beckenboden-Ubungen stirken. Diese sind
leicht zu erlernen und lassen sich Uiberall durchfithren. Dazu spannt man
die Beckenbodenmuskulatur an, und zwar so, als wirde man auf der
Toilette den Urinstrahl stoppen. Die Muskeln, die fir diesen Vorgang
angespannt werden, sind die Beckenbodenmuskeln. Nun halt man diese
Muskeln etwa zehn Sekunden lang angespannt. Dies wiederholt man
ein paar Mal, und die ganze Ubung fiihrt man mehrmals taglich durch.
Idealerweise fihrt man diese Beckenbodentiibungen vorbeugend regel-

méBig durch, um den Beginn der Inkontinenz hinauszuzogern.

Menschen mit Inkontinenz trinken héufig viel zu wenig, weil sie be-
firchten, unabsichtlich einzunéssen. Das ist ein Denkfehler. Mangelnde
Flissigkeitszufuhr férdert eine starke Konzentration von Harnstoff und
anderen Stoffen im Harn. Dieser Vorgang lost einen gesteigerten Harn-
drang aus. So paradox es Kklingt: gerade Menschen mit Blasenschwéche
miussen ausreichend trinken. Eine Trinkmenge von 1,5 bis 2 Litern tag-
lich, ballastreiche Kost und so viel Bewegung wie mdglich unterstitzen
die MaBnahmen gegen Inkontinenz.

Manchmal wird es auch als stérend empfunden, wegen einer schwa-

chen Blase nachts zur Toilette gehen zu missen. Um haufiges ,Mius-
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sen” wahrend der Nacht zu reduzieren, sollte man die Flissigkeitszufuhr
zwel oder drei Stunden vor der Schlafenszeit einstellen, ohne die Ge-
samtmenge flir den Tag zu reduzieren. Zur Unterstiitzung mit Medika-

menten frage man seinen Arzt oder Apotheker.

Inkontinenz-Hilfsmittel

Es gibt eine Reihe von Inkontinenz-Hilfsmitteln, die den Betroffenen das
Leben mit Harn- oder Stuhlinkontinenz erleichtern. Um das geeignete
Hilfsmittel zu finden, ist in jedem Fall eine Beratung notwendig, denn
das richtige Hilfsmittel ist von einer Reihe von Faktoren abhéngig, zum

Beispiel vom Grad der Mobilitéat bis hin zu den Kosten.

Es gibt im Wesentlichen drei Arten von Hilfsmitteln: aufsaugende (Win-
deln und Betteinlagen), ableitende (mittels Kathetern) und aufsammeln-
de (mittels Kollektoren). Die beiden letztgenannten Mittel kommen fiir
Huntington-Patienten weniger in Frage, da ihre Funktion tdber Schlau-
che und angeschlossene Sammelbehélter voraussetzt, dass sich der Be-
troffene ruhig verhélt. Diese Voraussetzung ist bei Huntington-Patien-
ten eher nicht gegeben. Es bleibt daher der Ruckgriff auf kérpernahe,
aufsaugende Hilfsmittel (Windeln). Diese gibt es als Einmalartikel aus
Zellstoff, abgestimmt auf Manner oder Frauen, in den unterschiedlichs-
ten GroBen, in unterschiedlicher Saugkapazitat, mit oder ohne Zusatz-
stoffe gegen Geruchsentwicklung und Keimwachstum, als Einlage oder
vollstandiges Hoschen, und dergleichen mehr. Wichtige Kriterien sind
Undurchlassigkeit und leichte Anwendbarkeit — Letzteres vor allem un-
ter dem Aspekt der motorischen Stérungen eines Huntington-Patienten.
Winschenswert ist optische Unauffalligkeit. Diese Auflistung unter-

streicht die Bedeutung einer professionellen Beratung.

Inkontinenz-Hilfsmittel mussen nicht ausschlieBlich selbst finanziert

werden. Es besteht die Mdglichkeit, sich diese vom Arzt verordnen und
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von der Krankenkasse erstatten zu lassen, gegebenenfalls abziglich
eines Selbstbehalts. Dazu bendtigt man ein arztliches Rezept, auf dem
die Notwendigkeit und die Art des Hilfsmittels deklariert sind. Da die
Richtlinien von Kasse zu Kasse unterschiedlich sind, ist es zweckmafig,
sich bei der ersten Bestellung beim zustdndigen Sachbearbeiter Aus-
kunft iber das Vorgehen, die mogliche Bindung der Kasse an bestimmte
Produzenten oder Produkte, sowie die Hohe der Erstattung einzuholen.
Genaueres zur Erstattung durch die Krankenkasse siehe vorhergehen-
des Kapitel Hilfsmittel.

/TIPP A

Fiur mannliche Patienten sei angefiihrt, dass es sinnvoll sein mag,

so lange sie laufen kénnen, die Windel verkehrt herum anzulegen,
also das Hintere nach vorne, weil dort das Fassungsvermogen gro-
Ber ist. Und noch ein Hinweis: Windeln sollten in Anwesenheit des
Patienten aus psychologisch naheliegenden Grinden nie ,Windeln*
genannt werden. Besser ist es, sie neutral ,Unterwéasche”, ,,Unterho-
se" oder Ahnliches zu nennen.

- /

Korperpflege

Das standige Tragen von Einlagen gegen Harninkontinenz fihrt leicht
zu Hautirritationen im Genitalbereich, denn die Haut um die Ausschei-
dungsorgane ist bei Inkontinenten besonderen Belastungen ausgesetzt.
Permanenter Kontakt mit Harn, oftmaliges Waschen und das feuchtwar-
me Klima in diesem Bereich sind ein idealer Nahrboden fiir Bakterien
und Pilze. Intensive und richtige Hautpflege kann helfen, schmerzhafte

Entztindungen zu verhindern.

Empfehlenswert ist es, den empfindlichen Genitalbereich ausschliellich

mit Wasser zu waschen, allenfalls unter Verwendung einer ph-neutralen
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Seife. Danach darf die Haut nur durch vorsichtiges Abtupfen getrocknet
werden, keinesfalls durch kraftiges Reiben. AnschlieBendes eincremen
mit einer geeigneten Emulsion schtiitzt die Haut. Sofern diese gerdtet
ist, sollte sie mit einer stark fettenden Salbe (Baby-Creme) eingecremt
werden, um erneute Reizung abzuwehren. Es sei daran erinnert, trotz-
dem ausreichend zu trinken, denn je weniger der Betroffene trinkt, desto
konzentrierter und aggressiver ist der Harn. Ausreichende Flissigkeits-

zufuhr kann somit beitragen, Hautreizungen vorzubeugen.

Beratung

Wer seine Scheu tberwindet und tber sein Problem sprechen moch-
te, sollte einen Facharzt (Gynakologe oder Urologe) konsultieren. Auch
die Inkontinenzberatung des Roten Kreuzes oder die Urologischen
Abteilungen der Krankenh&duser helfen gezielt. Daneben gibt es in
jedem Bundesland spezielle Beratungsstellen, zum Beispiel der Me-
dizinischen Kontinenzgesellschaft Osterreich, in denen kompetente
Hilfe angeboten wird. Zur Erreichbarkeit der Organisationen siehe

Anschriftenverzeichnis.

Da bei Huntington-Patienten die Ursache der Inkontinenz weitgehend
eindeutig ist, bezieht sich die mdgliche Hilfe vor allem auf Information
uber MafBnahmen, Hilfsmittel, Materialien und gegebenenfalls Medika-
mente. Uber die Art und Weise der Beratung sollte der Betroffene ent-
scheiden: anonym per Telefon, personlich in einer Beratungsstelle oder

bei sich zu Hause.

Insgesamt kommt das Thema Inkontinenz unausweichlich auf einen
Huntington-Patienten zu. Der Betroffene wird — in vollem Bewusstsein
von Scham und Wiirde — nach und nach voéllig hilflos und vermag nichts
dagegen zu tun. Umgekehrt, aber mit dhnlichen Gefiihlen, wechseln die

Angehorigen zunehmend in die bemutternde Rolle eines Pflegers. Dies
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gilt auch und speziell fir Kinder, die ihre Eltern pflegen miissen. Beson-
ders in den Fallen Sohn-Mutter oder Tochter-Vater kénnen sie rasch an
ihre Grenzen von Scham und Scheu stoBen. Die gesamte Problematik ist
daher nicht nur medizinisch-pflegerisch schwierig, sondern auch emo-
tional. Fir beide Seiten kommt es daher darauf an, das Thema frihzei-
tig, behutsam und respektvoll anzusprechen und die jeweiligen Vorstel-
lungen, Méglichkeiten und Vorgehensweisen abzuklaren. Dies verlangt
von allen Beteiligten Offenheit, Ehrlichkeit, Wissen um die krankheits-
bedingten Veranderungen und sehr viel Verstédndnis flireinander. Dabei
mag es hilfreich sein, eine fachkundige Person seines Vertrauens hinzu-
zuziehen, vorzugsweise den behandelnden Arzt oder den Vertreter einer
professionellen Inkontinenz-Beratungsstelle. Viele Huntington-Familien

standen oder stehen vor diesem Problem und haben es gemeistert.
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Die Unterbringung Teil
1. Barrierefreies Wohnen 4
Allgemeines

Barrierefreiheit bedeutet den stufenfreien und schwellenlosen Zugang
sowie die uneingeschrankte Nutzung von Wohnungen und Gebauden
in solchem Male, dass sie von jeder Person, die in irgendeiner Weise
(auch vortibergehend) beeintréachtigt ist, ohne fremde Hilfe bewohnt
werden kénnen. Das hort sich kompliziert an, aber mit Hausverstand
und aus dem Blickwinkel eines Betroffenen erkennt man leicht, worauf
es ankommt. Zum Beispiel haben behinderte Menschen meist einen
groBeren Platzbedarf, insbesondere, wenn sie auf einen Rollstuhl oder
Rollator angewiesen sind. In diesem Fall missen alle Bewegungsflachen
eben sein. Bei eingeschrankter Greiffdhigkeit muissen alle Bedienungs-
vorrichtungen (Schalter, Taster, Toilettenspiilung, Briefeinwurfschlitze
und Ahnliches) einfach zu handhaben sein. Und wenn ein Betroffener
nicht mehr imstande ist, im eigenen Haus (selbst mit einem Treppen-
lift) das Obergeschoss zu erreichen, sollte man erwégen, seinen Aufent-
haltsraum oder zumindest sein Bett sowie Bad / Dusche / Toilette ins

Erdgeschoss zu verlegen.

Auf folgende Aspekte der Barrierefreiheit muss besonderes Augenmerk
gelegt werden: einen stufenlosen, ebenen Zu- und Durchgang im ge-
samten Wohnbereich (keinerlei Schwellen), ausreichende Durchgangs-
breiten von mindestens 80 cm bei Turen (Rollstuhlbreite), alle Bedienele-
mente in erreichbarer Hohe (Lichtschalter, Griffe und so weiter 85 bis
100 cm), und in allen Arbeitsbereichen eine Bewegungsflache mit einem
Durchmesser von 150 cm (Wendekreis des Rollstuhls). Solcherart baulich
gestaltete Wohnungen ermdglichen vielen Behinderten auch ohne Be-

treuung ein selbststéandiges Leben in ihren eigenen vier Wanden.
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4 N
TIPP

Zu diesem Thema ist beim Sozialministeriumservice unter dem Titel
Barriere:Frei! — Handbuch fir barrierefreies Wohnen eine ausfiihrli-
che Publikation tber barrierefreies Bauen und Wohnen erhéltlich. Es
kann unter diesem Titel allgemein im Internet oder von der Websei-

te des Ministeriums www.sozialministeriumservice.at (Suchbegriff

eingeben) kostenlos heruntergeladen werden.

/

Sicherheit im Haushalt

Die meisten Unfélle ereignen sich im Haushalt. Diese Feststellung gilt
bereits fir Gesunde. Ungleich héher ist das Unfallrisiko fir Menschen
mit Behinderung. Treppen, Kiiche, Bad und Toilette enthalten eine Rei-
he von Unfallrisiken. Die Ttrschwelle, eine hoch stehende Teppichkante,
ein loses Kabel oder rutschige Fliesen im Bad — Stolperfallen gibt es im
Haushalt zuhauf. Fehlende Haltemoglichkeiten zum Beispiel in Toilette,
Dusche oder Badewanne erschweren deren Benitzung, und schlechte
Beleuchtung zum Beispiel beim Gang zur Toilette macht diesen Weg
unsicher. Die meisten Stiirze gehen glimpflich aus. Weil ein Sturz aber
ernsthafte Folgen haben kann, ist es sinnvoll, typischen Gefahren recht-

zeitig gegenzusteuern.

Um die hausliche Umgebung sicher zu gestalten muss nicht die gesam-
te Wohnung umgebaut werden. Zur Erhohung der Sicherheit reichen
oftmals ein paar Kleinigkeiten aus. Treppen sollten an beiden Seiten ein
stabiles Geldnder besitzen, das sicheren Halt bietet, und die Stufen ei-
nen rutschfreien Belag. FuBmatten oder Teppiche dirfen nicht wegrut-
schen. Stédndig begangene Wege muissen frei von Hindernissen sein wie

Kabel, Zierpflanzen oder kleineren Mobelsticken.
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In der Ktiche geht es vor allem um heile und um scharfe Gegenstan-
de. Bei Topfen und Pfannen auf dem Herd sollte man die Griffe stets
nach hinten drehen, damit sie nicht leicht versehentlich umgekippt
oder im Vorbeigehen heruntergezogen werden. Auch ein sogenann-
tes Kindergitter hilft, dies zu verhindern. Der Gebrauch eines Mes-
sers wird sich nicht vermeiden lassen, aber fir Obst und Gemuse bei-
spielsweise lasst sich statt eines Schélmessers besser ein Sparschéler
verwenden, und wenn man geschnittenes Brot kauft, spart man sich
das Schneiden. Plastikgeschirr anstelle von Glas oder Porzellan ist
bruchfest und verursacht somit keine Scherben, an denen man sich

schneiden konnte.

In Bad und Toilette mussen gentgend Haltegriffe angebracht wer-
den. Ein Griff jeweils neben und gegenuber der Toilette erleichtert
Setzen und Aufstehen. Das Gleiche gilt flir Dusche oder Badewanne,
wo ein oder zwei Griffe das Ein- und Aussteigen erleichtern. Bade-
matten vor der Wanne sollten eine Gummiunterlage haben, damit sie
nicht rutschen, und gegen die Gefahr des Rutschens in der Wanne
gibt es spezielle Wannenmatten, die mit Saugnapfen am Wannenbo-
den haften. Wenn Standsicherheit und Gleichgewicht des Betroffenen
nicht mehr gegeben sind, kann man sich mit einem Badewannensitz
helfen. Diesen gibt es in leichter Ausfliihrung zum Auflegen auf den
Badewannenrand, in schwerer zur Wandmontage. Elektrogerate wie
Fon oder Rasierapparat gehoren nicht in die Ndhe von Wanne oder
Waschbecken, denn wenn sie aus der Hand rutschen, kénnen sie ei-
nen Stromschlag verursachen. Féohnen und elektrisch rasieren kann
man sich auBerhalb des Badezimmers. Mit einem schnurlosen Akku-
Rasierer lasst es sich uUberall rasieren. Eine Klingel oder ein Summer
bieten in der Toilette oder im Bad die Moglichkeit, Hilfe herbei zu
rufen. Im Anhang dieses Ratgebers ist eine Checkliste zum Erkennen

von Unfallgefahren aufgeftihrt.
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4 N
TIPP

Zum Thema Sicherheit im Haushalt ist beim Broschiren-Service
des Sozialministeriums unter dem Titel Sicher wohnen — besser
leben eine ausfihrliche Unterlage erhéaltlich. Sie kann von dessen
Webseite (https://broschuerenservice.sozialministerium.at/Home/

Download?publicationld=368) kostenlos heruntergeladen werden.

- /

Zimmereinrichtung

Fir einen Huntington-Patienten kommt es frithzeitig darauf an, dass
der Raum, der kunftig seinen Lebensmittelpunkt bildet, Behaglichkeit
und Vertrautheit ausstrahlt und flir Wohlbefinden sorgt. Er sollte viel
Freiraum bieten, denn dies verringert die Gefahr des AnstoBens und
somit das Verletzungsrisiko. Genauso wichtig ist, dass das Zimmer in
geeigneter Weise moébliert wird, weil durch die unkontrollierten Bewe-
gungen Mobel extrem belastet werden. Dies betrifft in erster Linie Bett
und Stuhl.

Das Bett muss stabil sein und die Liegeflache so hoch, dass der Betrof-
fene bequem ein- und aussteigen kann (mindestens Kniehthe; gunstig
sind 65 - 75 cm). Das lasst sich gegebenenfalls mit einem stabilen Un-
tergestell erreichen (vom Tischler). Die Hohe des Bettes ist auch fur die
Pflegeperson wichtig, damit sie nicht gebtickt, sondern mit gestrecktem
Oberkorper zu arbeiten vermag. Steht das Bett an einer Wand, sollte es
am Boden fixiert sein, damit man nicht zwischen Wand und Bett hinein-
rutscht. Dem Bett an der Wand abgewandten Seite zwei Kkleine Klotze
untergeschoben gibt ihm eine leichte Neigung zur Wand hin, sodass
der Patient nicht leicht hinaus rollt. Diesem gleichen Zweck dient ein
entsprechender Schaumstoffkeil unter der Matratze. Spater wird man

aus dem gleichen Grund auf den Seiten ein Gitter anbringen mussen,
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sofern man nicht auf ein Pflegebett wechselt, das diese Merkmale ohne-
hin besitzt. Wenn im Laufe der Zeit die choreatischen Bewegungen zu-
nehmen, muss man Kopf-, FuB3- und Seitenteile des Bettes polstern, um
dem Patienten blaue Flecken oder andere StoBverletzungen zu ersparen
(Nestbau). Solche Polsterungen lassen sich mit Schaumstoffteilen selbst
anfertigen; es gibt sie auch industriell hergestellt im Sanitdtshandel zu
kaufen. Und eine Bettrolle im Ruicken kann die Unruhe eines Patienten
lindern helfen.

Die Matratze sollte dick und strapazierfdhig sein. Gegen Inkontinenz
schiitzt man sie zweckmaBigerweise mit einem fest sitzenden, wasser-
dichten und waschbaren Uberzug. Matratzeniiberziige aus Plastik sind
ungeeignet, weil sie nicht atmen, zu Hitzestau, zum Schwitzen und infol-
gedessen zu Hautschaden und Druckgeschwiiren fiihren kénnen. Gegen

Letztere helfen eine druckentlastende Matratze und ebensolche Polster.

Ein richtiges Pflegebett hat mehrere Vorteile. Der Wichtigste ist, dass
sich die Hohe der Liegeflache verstellen lasst. So kann sie der Korper-
groBe der Pflegeperson und dem jeweiligen Arbeitsvorgang angepasst
werden. Das schont nicht nur die Bandscheiben, sondern erleichtert alle
PflegemaBnahmen. Es hat Rollen mit Bremsvorrichtung und ist leicht
manovrierbar. Dem Patienten hilft beim Aufrichten und Hoéherlegen ge-
gebenenfalls der Bettbiigel, und sobald wegen der unkontrollierten Be-
wegungen die Gefahr besteht, dass er aus dem Bett fallt, lassen sich
Seitengitter anbringen. Pflegebetten sehen heutzutage nicht mehr wie
Krankenhausbetten aus. Es gibt sie aus Holz und sie passen sich jeder
normalen Wohnungseinrichtung an. Sanitatsfachgeschéfte bieten eine
groBere Auswahl an und beraten dazu. Im Pflegefall kénnen die Kos-
ten fur ein solches Bett (etwa 5.000 Euro) mit allen bendtigten Ausstat-
tungsmoglichkeiten von der zustadndigen Krankenkasse Ubernommen

werden. Dies ist vor einem Kauf zu klaren.
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Auch ein Stuhl wird stark strapaziert, einesteils der unwillkirlichen Be-
wegungen wegen, anderenteils, weil sich manche Kranke zum Sitzen
hineinplumpsen lassen. Er muss stabil, standfest, wackelfrei, rutschfest
und mit Armlehnen und einer hohen Ruickenlehne versehen sein. Zum
leichten Hinsetzen und Aufstehen muss er tber die richtige Sitzhdhe
verfigen. Die Sitzflache sollte einen waschbaren, saugfédhigen Bezug
besitzen, und mit einem Gurt lasst sich verhindern, dass der Kranke hi-
naus rutscht. Ein Ablagetischchen fir ein Getrank und eine Leselampe

fir gutes Sehen vervollstdndigen einen gemiitlichen Sitzplatz.

Zum sicheren Sitzen (nicht fiir den Esstisch geeignet) hat sich ein ur-
springlich von einer englischen Firma entwickelter, vom Huntington-
Zentrum Sud (Taufkirchen, Deutschland) weiter entwickelter, sogenann-
ter Huntington-Stuhl bewdahrt. Es ist ein Sessel mit tiefem Schwerpunkt
gegen Umkippen, in dem die Betroffenen in halb liegender Position
bequem, fest und sicher sitzen kénnen, dhnlich einem Fernsehsessel.
Haupt- und FuBteil laufen auf Rollen, die Sitzflache ist nach hinten ge-
neigt, die Rickenlehne ist neigungsverstellbar, eine hohenverstellbare
Kopfstiitze ermoéglicht das Anlehnen des Kopfes und dicke Polsterungen
verhindern Verletzungen. Die Kosten betragen etwa 2.000 Euro. Im Inter-
net findet man unter den Stichworten Huntington Stuhl oder Huntington
Sessel Angebote mit ndherer Information von mehreren Herstellern. Die
Osterreichische Huntington-Hilfe verfligt tiber einen solchen Stuhl zum
Verleih nach Bedarf an Mitglieder (Erreichbarkeit siehe Anschriftenver-

zeichnis).

TIPP
Wem diese Ausgabe zu hoch ist, der kann sich mit weniger Auf-
wand von einem Tischler einen Fernsehsessel so verstarken lassen,

dass dieser die Belastung eines Huntington-Patienten aushalt.
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Wenn das Zimmer des Betroffenen abgelegen liegt, empfiehlt sich die
Installation einer Ruf- oder Wechselsprechanlage, damit er sich bemerk-
bar machen kann. Dies geht auch mit einem guten Babyphon. Wenn
Sprech- oder Rufmoéglichkeiten eines bettldgerigen Patienten nach-
lassen, empfiehlt es sich, eine Klingel, Glocke, einen Gong oder einen
Summer anzubringen. Dazu muss der Klingelknopf so am Bett oder an
der Wand befestigt werden, dass er bequem zu erreichen ist. Der Gong
oder die anderen genannten Gerdte muissen an einer zentralen Stelle der
Wohnung montiert werden, damit sie uberall gehért werden. Wenn man
ein batteriebetriebenes Gerat wahlt, ist die Montage kinderleicht und
man ist von Steckdosen unabhéngig. Das Material gibt es preiswert in

jedem Baumarkt.

Soll das Zimmer eines Huntington-Patienten mit einem Telefon ausge-
stattet werden, ist es zweckmaBig, ein Modell auszuwahlen, das mit
Zusatzfunktionen ausgestattet ist, die den Gebrauch fiir einen Behin-
derten leichter machen. Dazu zéhlen vor allem groBe Wahltasten und
die Moglichkeit der Rufnummernspeicherung, damit durch Dricken
einer Taste das Gesprach vermittelt wird. Zum Speichern empfehlen
sich in erster Linie die Notrufnummern (Rettung, Polizei, Feuerwehr)
und diejenigen der Familienangehorigen. Je nach Modell ist auf den
Tasten so viel Platz vorhanden, dass sich ein Symbol (Piktogramm) oder
ein kleines Foto aufkleben lasst, sodass man sich nicht die Nummer
der Taste merken muss. Wenn der Platz nicht ausreicht, kann man die
jeweilige gespeicherte Nummer plus ein Bild des anderen Teilnehmers
auf einer kleinen Tafel neben dem Telefon sichtbar anbringen. Dartiber
hinaus ist gegebenenfalls eine Freisprecheinrichtung hilfreich, mit de-
ren Hilfe sich von jedem Platz im Raum sprechen lasst, ohne den Horer

halten zu miussen.
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TIPP
Verschiedene Telefongesellschaften bieten Schwerbehinderten er-
maBigte Tarife an. Um Naheres zu erfahren, sollte man sich an den

eigenen Anbieter wenden.

Wohnungstiir

Wohnungstiiren mit einem normalen Sicherheitsschloss lassen sich
von auf3en nicht 6ffnen, wenn innen der Turschlissel steckt. Wenn der
Behinderte zum Beispiel wegen zunehmender Vergesslichkeit beim
Verlassen der Wohnung die Tur hinter sich zuzieht, ohne an den innen
steckenden Schlissel zu denken, oder wenn Angehoérige den Betroffe-
nen aufsuchen wollen, dieser jedoch nicht in der Lage ist, zur Tur zu
gehen und sie zu 6ffnen, bleibt nur der Ruf nach einem Aufsperrdienst
mit entsprechenden Schaden und Kosten. Diese lassen sich vermeiden,
indem ein Zylinderschloss eingebaut wird, das sich von auBen 6ffnen
lasst, wenn innen der Schlussel steckt. Diese Schlosser sind kaum teu-
rer als normale Zylinderschlésser, lassen sich von einem geschickten
Heimwerker selbst einbauen und ersparen im Notfall Zeit, Kosten und

Aufregung.

Hausnotruf

Der Hausnotruf kann einen wichtigen Beitrag zur Verbesserung der
hauslichen Lebenssituation alterer, kranker oder behinderter Menschen
leisten. Bei einem Sturz, einem Herzanfall oder anderen Notsituationen
ist fiir alleinlebende Menschen der Griff zum Telefon oft nicht mehr mog-
lich. Wenn sie das Telefon noch erreichen, sind sie meist nicht mehr in
der Lage, die rettende Rufnummer zu wahlen. Hier ist der Hausnotruf
die einzige Moglichkeit, schnelle Hilfe herbeizurufen. Die medizinisch

geschulten Mitarbeiter der jeweiligen Hilfsorganisation leiten sofort die
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notwendigen MaBnahmen ein. Die Gefahr bleibender Folgeschaden ist

dadurch wesentlich geringer.

Hausnotruf-Anbieter gibt es heute in allen gréBeren Stadten mit vielen
Tausend Nutzern, die mit einem Hausnotrufgerat an die jeweiligen Zen-
tralen angeschlossen sind. Nahezu alle groB3eren karitativen Organisati-
onen wie Rotes Kreuz, die Johanniter-Unfall-Hilfe oder die Caritas sowie
diverse kommerzielle Sicherheitsdienste bieten diesen Service an.

Die Hausnotruf-Anlage besteht in der Regel aus einer Basisstation mit
leistungsstarkem Lautsprecher und hoch empfindlichem Mikrofon so-
wie einem Funksender. Die Basisstation wird am Telefonanschluss in-
stalliert. Den Funksender kann der Betroffene standig bei sich tragen —
mit einem Armband um das Handgelenk oder mit einer Schnur um den
Hals. Ein Knopfdruck auf den Funksender gentigt, und automatisch wird
die direkte Verbindung zur Zentrale hergestellt. Unabhangig vom Tele-
fon lasst sich tiber Mikrofon und Lautsprecher der Basisstation tiberall in

der Wohnung mit den Mitarbeitern der Zentrale sprechen.

Ist der Teilnehmer bewusstlos oder zu schwach, um zu sprechen, weil3
die Zentrale trotzdem den Hilfesuchenden und seine Adresse zu iden-
tifizieren, denn der Zentrale ist jeder Teilnehmer bekannt. Auf einem
Datenblatt sind alle wichtigen Informationen aufgezeichnet, um vor Ort
sofort die richtigen MaBnahmen einzuleiten. Bis Hilfe eintrifft halt die

Notrufzentrale stdndigen Kontakt zum Betroffenen.

Dartiber hinaus kann man Haus- und Wohnungsschlissel bei der Not-
rufzentrale hinterlegen, damit die Helfer im Notfall in der Lage sind, die
Tur aufzusperren, und diese nicht von der Feuerwehr aufgebrochen
werden muss. Die Schliissel werden bei der Notrufzentrale in einem Safe

sicher aufbewahrt.
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Die neuste Generation von Hausnotrufgeraten ermoglicht die Anbindung
zahlreicher Meldesysteme und Erweiterungen, zum Beispiel Rauchmel-
der, Bewegungsmelder, Gasmelder und anderes mehr. Dies vermag die
Sicherheit vor allem alleinstehender Behinderter weiter zu erhéhen.

Die Kosten fir den Hausnotruf sind von Anbieter zu Anbieter verschie-
den, weil diese ihre Preise in eigener Verantwortung gestalten. In der
Regel miissen eine einmalige Anschlussgebtihr entrichtet werden so-
wie eine monatliche Gebuhr fir die Aufschaltung auf die Notrufzentra-
le. Erweiterter Service wie die gesicherte Hinterlegung von Schlisseln
oder 24-Stunden Bereitschaftsdienst muss unter Umstéanden zusétzlich
vergltet werden. Die Gesamtsumme kann 20 bis 30 Euro im Monat be-
tragen. Anbieter sind unter dem Stichwort Hausnotruf (auch Heimnot-
ruf oder Seniorenalarm) im Internet oder bei den bekannten Wohlfahrts-

organisationen zu finden.

2. Finanzielle Unterstiitzung

Wenn der Mietzins eine unzumutbare wirtschaftliche Belastung dar-
stellt, besteht unter bestimmten Voraussetzungen die Moglichkeit, fol-

gende finanzielle Unterstitzungen zu bekommen:

Wohnbeihilfe

Die daftir zustédndigen Bundesléander bieten fliir Menschen mit geringe-
rem Einkommen finanzielle Unterstiitzung bei den Mietkosten. Diese
Wohnbeihilfe soll den Unterschied zwischen zumutbarem und tatséch-
lichem Mietaufwand abdecken. Ist zum Beispiel ein voribergehender
Aufenthalt in einem Pflegeheim notwendig, lasst sich auf diese Weise
die finanzielle Doppelbelastung (Pflegeheimkosten und Mietkosten) ver-

ringern. Wohnbeihilfe kann erhalten, wer unter anderem:
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¢ Hauptmieter einer geférderten Wohnung ist (in manchen Bundes-
landern werden auch Mieten in nicht geférderten Wohnungen unter-
stiitzt),

e Osterreichischer Staatsburger, EU-Burger oder Person mit auslandi-
scher Staatsbiirgerschaft und Nachweis eines mindestens funfjahri-
gen, legalen Aufenthaltes in Osterreich ist und

e bestimmte gesetzliche Voraussetzungen bezliglich des Verhaltnis-
ses von Wohnungs- und Familiengré3e sowie Familieneinkommen
und Wohnungsaufwand erftillt.

Nahere Auskiinfte erteilen die Amter der Landesregierung, Abteilung
fir Wohnbauférderung (in Wien die MA 50) oder die Bezirkshauptmann-
schaften (in Wien der Magistrat). Im Internet findet man Information auf
der Webseite www.help.gv.at unter dem Suchbegriff Férderungen und

Finanzierungen in den Bundesldndern.

Mietbeihilfe

Personen, die ein besonders niedriges Einkommen haben oder eine
Leistung aus der Mindestsicherung beziehen, kénnen in manchen Bun-
deslandern Mietbeihilfe beantragen. Diese zusatzliche Beihilfe gibt es
nur flir Pensionisten. Dies ist fiir Huntington-Patienten von besonde-
rem Nutzen, weil sie aus gesundheitlichen Grinden haufig frithzeitig in
Pension gehen miissen und eine entsprechend niedrige Pension bezie-
hen. Mit dieser Beihilfe erhalten sie in Sachen Wohnmiete eine zuséatz-
liche Unterstiitzung. Voraussetzung ist, dass durch die Mietkosten der
Richtsatz der Mindestsicherung unterschritten wird, die Miete einen
bestimmten Betrag tbersteigt und andere Moglichkeiten, eine Beihilfe
zu erhalten (Wohnbeihilfe), ausgeschépft sind. In Wien beispielsweise
betragt die maximale Forderung bei zwei Personen im Haushalt 315,60
Euro pro Monat. Die Mietbeihilfe kann unter Umstdnden zuséatzlich zu

einer Wohnbeihilfe bezogen werden beziehungsweise auch dann, wenn
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die Voraussetzungen fiir die Gewahrung der Wohnbeihilfe nicht gege-
ben sind. Auskunfte erteilt das Sozialhilfereferat der jeweiligen Bezirks-
hauptmannschaft (in Wien MA 40). Dort erhalt man die Antragsformu-
lare.

(Anmerkung: die bisherige Mietzinsbeihilfe wurde 2016 wegen man-

gelnder Inanspruchnahme abgeschafft).

Gebiihrenbefreiungen

Bei sozialer und/oder korperlicher Hilfsbedurftigkeit besteht die Mog-
lichkeit, von der Entrichtung der Rundfunkgebiihren befreit zu werden
und zu Fernsprechentgelten einen Zuschuss zu erhalten. Hilfsbedtrftig-
keit im Sinne dieser Bestimmungen ist gegeben, wenn das Haushalts-
Netto-Einkommen bestimmte Hochstsdtze nicht Utberschreitet. Als

Hochstsatze des Haushalts-Netto-Einkommen gelten derzeit folgende

Betrage:

e Haushalt mit 1 Person: 1.018,55 Euro,
e Haushalt mit 2 Personen: 1.527,14 Euro,
¢ jede weitere Person: 157,16 Euro.

Das Haushalts-Netto-Einkommen ist das Netto-Einkommen aller in
einem Haushalt lebenden Personen, und zwar die Summe séamtlicher
Einktnfte in Geld oder Geldeswert nach Ausgleich mit Verlusten, ver-
mindert um die gesetzlich geregelten Abzige. Es wird am 1.1. eines
jeden Jahres jeweils neu festgesetzt. Bei der Ermittlung des Netto-Ein-

kommens ist das Pflegegeld nicht anzurechnen.

Ubersteigt das Netto-Einkommen die Hochstsétze, kann der Antragstel-

ler folgende abzugsfahigen Ausgaben geltend machen:
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e Hauptmietzins einschlieBlich der Betriebskosten im Sinne des Miet-
rechtsgesetzes, und

e anerkannte auBlergewohnliche Belastungen im Sinne des aktuellen
Einkommenssteuergesetzes (zum Beispiel Behinderten-Pauschbe-
trag).

Bei geringem Haushalts-Netto-Einkommen haben folgende Personen-
gruppen grundséatzlich Anspruch auf Befreiung von Rundfunkgebtihren

/ Zuschussleistung zum Fernsprechentgelt: Bezieher von

e Pflegegeld oder einer vergleichbaren Leistung;

e Leistungen nach pensionsrechtlichen Bestimmungen oder diesen
Zuwendungen vergleichbare sonstige wiederkehrende Leistungen
versorgungs-rechtlicher Art der 6ffentlichen Hand;

¢ Leistungen nach dem Arbeitslosenversicherungsgesetz;

e Beihilfen nach dem Arbeitsmarktférderungsgesetz;

¢ Beihilfen nach dem Arbeitsmarktservicegesetz;

e Beihilfen nach dem aktuellen Studienférderungsgesetz;

¢ Leistungen und Unterstitzungen aus der Sozialhilfe (Mindestsiche-
rung) oder der freien Wohlfahrtspflege oder aus sonstigen offentli-
chen Mitteln wegen sozialer Hilfsbedurftigkeit (Personen, die von der
Rezeptgebuhr befreit sind) sowie

e Gehorlose oder schwer horbehinderte Personen.

Die Befreiung beziehungsweise Zuschussleistung ist zuséatzlich an fol-
gende Voraussetzungen gebunden:

e Der Antragsteller muss volljahrig sein;
e Der Antragsteller darf zur Erlangung der Befreiung beziehungswei-
se der Zuschussleistung nicht von anderen Personen vorgeschoben

sein;
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e Der Antragsteller muss seinen Hauptwohnsitz in Osterreich haben,
und zwar an dem Standort, fir den er die Befreiung von der Rund-
funkgebiihr beantragt (das kann auch ein Pflegeheim sein);

e Die Rundfunkempfangseinrichtung des Antragstellers muss sich in
Wohnrdumen befinden;

e FEine Befreiung darf nur fir die Wohnung des Antragstellers ausge-
sprochen werden (Gemeinschaftsrdume in Heimen oder Vereinen
gelten als Wohnungen);

e Der Fernsprechanschluss, fiir den ein Zuschuss beantragt oder bezo-

gen wird, darf nicht fir geschéaftliche Zwecke genutzt werden.

Antrage sind an den Gebuhren Info Service (GIS) zu richten. Das An-
tragsformular, das neben einer Ausfillhilfe alle wesentliche Informati-
on enthalt, ist in Gemeindeamtern, Raiffeisenbanken, im Internet oder
direkt beim GIS erhéaltlich. Wenn der Antrag mit allen erforderlichen
Unterlagen und Bestatigungen an den GIS eingeschickt wurde, erhalt
man einen Bescheid / Gutschein. Im Falle eines positiven Bescheides
wird dem Antrag fir maximal fiinf Jahre stattgegeben. Die Befreiung gilt
ab dem der Antragstellung folgenden Monat. Eine Verlangerung muss
zwei Monate vor Ablauf der Frist beantragt werden. Der Bescheid / Gut-
schein muss an den gewahlten Telefonanbieter weitergeleitet werden.
Sofern ein gultiger Befreiungsbescheid vorliegt, wird der GIS rechtzeitig
vor Ablauf der Beglinstigung ein Formular fir die erneute Antragstel-

lung zusenden.

Mit dem Antragsformular sind als Nachweis der Berechtigung — soweit

zutreffend — gemal der Ausfillanleitung vorzulegen:

e Meldezettel aller im Haushalt lebenden Personen,
¢ aktuelle Nachweise der Einkommen aller im Haushalt lebenden Per-

sonen,
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e Pflegegeldbescheid,
¢ Pensionsbescheid und

e gegebenenfalls Nachweis tiber Wohnbeihilfe.

Bezieher von Pflegegeld miissen beim Antrag auf Zuschussleistung
zum Fernsprechentgelt kein Einkommen nachweisen. Sie erhalten die
Zuschussleistung zum Fernsprechentgelt unabhangig vom Einkom-
men. Fiur die Befreiung von Rundfunkgebihren ist dieser Nachweis

notwendig.

Fur die Zuschussleistung zum Fernsprechentgelt konnen anspruchsbe-
rechtigte Personen derzeit zwischen folgenden Anbietern von Kommu-

nikationsdiensten wéahlen:

Festnetz:
e A1l Telekom
e AICALL

e Kabel-TV Amstetten

Mobiltelefon:

e A1l Telekom

¢ Drei (,Nimm 3 Sozial®)

e HELP mobile (,HELP GIS-befreit")

¢ Spusu, Mass response (,spusu GIS-befreit"
e T-Mobile (Klax sozial).

Zuschussleistung zum Fernsprechentgelt ist nur bei einem Festnetzan-
schluss oder einem Handy moglich. Die Beguinstigung betragt monatlich
10 Euro. Allen Beziehern des Zuschusses zu den Fernsprechentgelten
steht gleichzeitig und automatisch eine Befreiung von der Entrichtung

der sogenannten Okostrompauschale zu sowie von der Bezahlung des
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Teils des Okostromférderbeitrags, der 20 Euro tibersteigt. Alle Bestim-
mungen im Detail einschliellich eines ,Befreiungs-Rechners”, in den
man seine personlichen Daten zum Zwecke einer unverbindlichen Pri-
fung eingeben kann, findet man auf der Webseite www.help.gv.at mit
Eingabe der entsprechenden Suchbegriffe (zum Beispiel Gebiihrenbe-

freiungen). Zur Erreichbarkeit des GIS siehe Anschriftenverzeichnis.

Zuschuss fiir Wohnungsumbauten

Haufig konnen bereits kleine Verdnderungen in der Wohnung dazu bei-
tragen, dass in den eigenen vier Wanden ein weitgehend selbststan-
diges Leben moglich ist. Dies betrifft zum Beispiel TurvergroBerungen,
die Beseitigung von Schwellen und Stufen, die Installation von Steck-
dosen oder Lichtschaltern in bestimmten Hoéhen, Fenstergriffe in Greif-
hoéhe, das Anbringen von Handldufen und Haltegriffen, ein Treppenlift,
den Bau eines barrierefreien Bades oder besondere Ma3nahmen in der
Kiche. Eine derartige behindertengerechte Anpassung der Wohnung
an die Bedurfnisse einer behinderten Person ist mit erhéhtem Finan-
zierungsaufwand verbunden. Der Staat bietet daher Unterstitzung in
Form von gunstigen Darlehen, einmaligen Zuschiissen oder anderen
Tilgungserleichterungen an. Insofern kann fiir sinnvolle UmbaumafBnah-

men eine Forderung beantragt werden.

Bauen ist in Osterreich Landersache. Es gelten die Bauordnungen der
Lander, und wegen verschiedener Bauordnungen gewdahren die ein-
zelnen Bundeslander fir barrierefreies Wohnen unterschiedliche For-
derungen. Aus diesem Grund muss man sich zeitgerecht, das heil3t in
der Regel vor Beginn einer BaumaBnahme, mit dem Amt der Landes-
regierung und den entsprechenden Behotrden in Verbindung setzen.
Deren Beratungsstellen findet man im Internet unter www. help.gv.at
unter dem Suchbegriff Zuschuss fiir behindertengerechte Wohnungs-

umbauten. Auch die Landesstellen des Sozialministeriumservice sowie
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das Bundesministerium fir Arbeit, Soziales, Gesundheit und Konsu-
mentenschutz bieten entsprechende Information (Erreichbarkeit siehe
Anschriftenverzeichnis). Auf den Webseiten einiger Landesregierungen
besteht die Moglichkeit, die Férderungsrichtlinien und die Antragsfor-
mulare herunterzuladen. Férderungen flir BaumaBnahmen zur Barriere-
freiheit gibt es von den Bundeslandern fir Alt- und Neubauten, beim
Sozialministeriumservice nur fir die Sanierung bestehender Gebaude.
Neben Landern und Gemeinden bieten auch die verschiedenen Behin-
dertenverbédnde Beratung flir barrierefreies Bauen und Wohnen an, bei-
spielsweise der Osterreichische Behindertenrat (www.behindertenrat.

at, Menupunkt Barrierefreiheit; siehe auch Anschriftenverzeichnis).

Bei UmbaumafBnahmen ist eines wichtig: erst mit den Bauarbeiten be-
ginnen, wenn der Antrag fir den Zuschuss positiv beschieden ist. Und
zusatzlich: die Aufwendungen flir einen behinderungsgerechten Um-
bau kann man bei der Steuer als auBBergewohnliche Belastungen geltend

machen (siehe Abschnitt Steuerbegtinstigungen).
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Berufstatigkeit und Steuern Teil

1. Arbeit und Beruf 5

Sinnvolle Arbeit ist ein Grundbediirfnis, das dazu dient, den Lebensun-
terhalt zu verdienen und ein unabhéangiges, selbstbestimmtes Leben zu
ermoglichen. Wenn bei Huntington-Betroffenen die Krankheit wahrend
ihres Berufslebens ausbricht und sie wegen reduzierter Arbeitsleistung
Lohnkirzung oder Kindigung durch den Arbeitgeber zu erwarten ha-
ben, ist es fir sie von Belang, die wichtigsten Bestimmungen tber Be-
hinderung und Arbeit zu kennen. Auch wenn die Krankheit in jungen
Jahren ausbricht, noch vor oder wéhrend der Berufsausbildung, kann
die Kenntnis der einschlagigen Vorschriften vor ungerechtfertigten
Nachteilen schtitzen.

Ob ein Arbeitnehmer seinem Arbeitgeber mitteilt, dass eine Behinde-
rung festgestellt wurde, ist seine eigene Entscheidung. Solange er fa-
hig ist, die im Arbeitsvertrag aufgefiihrten Pflichten zu erfiillen, besteht
keine Pflicht, den Arbeitgeber zu informieren. Allerdings besteht dann
kein Anspruch auf Beglnstigungen. Der Arbeitgeber muss informiert
werden, wenn sich die Behinderung auf die Tatigkeit einschrankend
auswirkt. Dies gilt auf jeden Fall, wenn eine Selbst- oder Fremdgeféahr-
dung besteht (zum Beispiel beim Bedienen von Maschinen oder Fihren
eines Kraftfahrzeugs). Es ist allerdings nicht notwendig, die Diagnose
der Erkrankung mitzuteilen. Im Zweifelsfall wende man sich zwecks
Beratung an die Behindertenvertrauensperson. Wegen der nachstehend
aufgefiihrten Beglinstigungen kann es vorteilhaft sein, dem Arbeitgeber
die Behinderung mitzuteilen. So wird Konflikten vorgebeugt und es las-
sen sich rechtzeitig notwendige MaBnahmen zur behinderungsgerech-

ten Beschéftigung ergreifen.
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Beglinstigungen

Menschen mit Behinderungen haben in ihrem beruflichen und priva-
ten Alltag andere Voraussetzungen und Bediirfnisse als nicht behinder-
te Menschen. Aus diesem Grund wurden Beglnstigungen eingefihrt,
die sie unterstiitzen sollen. Voraussetzung fir die Zuerkennung von Be-
glinstigungen ist ein Grad der Behinderung von mindestens 50 Prozent
(Feststellung durch die zusténdige Landesstelle des Sozialministerium-
service) und der Besitz der dsterreichischen Staatsbuirgerschaft (oder
Gleichstellung, zum Beispiel EU-Blirger, Schweizer Staatsbiirgerschaft
oder langfristig aufenthaltsberechtigter Drittstaatsangehariger). Die Zu-
gehorigkeit zum Personenkreis der beguinstigten Behinderten ist beim

Sozialministeriumservice zu beantragen.

Da eine Begunstigung sich auf die Berufstatigkeit bezieht, miissen An-
tragsteller im Prinzip dem Arbeitsmarkt zur Verfligung stehen. Beglns-
tigt werden kann daher nicht, wer sich in Schul- oder Berufsausbildung
befindet (ausgenommen Lehrlinge), wer eine dauernde Pensionsleistung
bezieht, tiber 65 Jahre und nicht mehr erwerbstéatig oder so schwer be-
hindert ist, dass er keiner Erwerbstatigkeit nachzugehen vermag, auch
nicht in einem integrativen Betrieb.

Folgende Beglnstigungen kénnen gewahrt werden:

¢ erhohter Kundigungsschutz (siehe Abschnitt Arbeitsplatzférderung
fiir Arbeitnehmer),

e Entgeltschutz (Lohn und Gehalt dirfen aufgrund einer Behinderung
nicht vermindert werden; siehe Abschnitt Arbeitsplatzférderung fiir
Arbeitnehmer),

¢ TForderungen und Dienstleistungen fiir die berufliche Integration (sie-
he Abschnitt Arbeitsplatzférderung flir Arbeitnehmer),

e steuerliche Begunstigungen (sieche Abschnitt Steuerliche Begtinsti-

gungen),
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e zusatzlicher Urlaub (abhéngig vom Kollektivvertrag oder der Be-
triebsvereinbarung; siche Abschnitt Zusatzurlaub),

e FahrpreisermaBigungen auf Bahnlinien der OBB (siehe Abschnitt
Offentliche Verkehrsmittel) und

¢ andere Begunstigungen wie kostenlose Autobahnvignette (siehe
Rund ums Auto), Befreiung von der Rundfunkgebiihr und Zuschuss
zum Fernsprechentgelt (siehe Abschnitt Gebtihrenbefreiungen) und
Befreiung von der der Rezeptgebthr (sieche Abschnitt Rezeptgebtihr
und E-Card Serviceentgelt).

Ein Antrag auf Begtnstigung darf formlos bei der zustdndigen Lan-
desstelle des Sozialministeriumservice eingereicht werden. Dem Antrag
sind (fach-)arztliche Befunde und der Staatsbirgerschaftsnachweis bei-
zufiigen. Danach findet eine Untersuchung durch einen Sachverstan-
digen des Sozialministeriumservice statt. Das Ergebnis wird in einem
Bescheid mitgeteilt. Gegen den Bescheid kann Berufung eingelegt wer-
den. Die Beguinstigung gilt rickwirkend ab dem Tag des Einlangens des
Antrags beim Sozialministeriumservice. Der Antrag ist gebuhrenfrei.
Eine finanzielle Dauerleistung wie Rente oder Pension gibt es aufgrund

der Einstufung als beginstigter behinderter Mensch nicht.

Weitere Information zum Thema Begtinstigte behinderte Menschen ist
unter anderem auf den Internetseiten des Sozialministeriums (www:.
sozialministerium.at), beim Bundeskanzleramt (www.help.gv.at) sowie
bei der Arbeiterkammer (www.arbeiterkammer.at) zu finden (siehe auch

Anschriftenverzeichnis).

Arbeitsplatzforderung fiir Arbeitnehmer
Menschen mit Behinderung sind haufiger von Arbeitslosigkeit betroffen
als Menschen ohne Behinderung, und es ist fiir sie besonders schwie-

rig, einen Arbeitsplatz zu bekommen. Daher erhalten sie Unterstiitzung,
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um einen geeigneten Beschéaftigungsplatz zu finden. Bei der Arbeits-
suche hilft der Arbeitsmarktservice (AMS), der in den meisten Bundes-
landern spezielle Angebote flir behinderte Arbeitssuchende in seinem
Programm hat. Dazu gehort eine Reihe von geforderten Arbeitsplatzen
in verschiedenen Beschaftigungsprojekten, von Burodienstleistungen
uber Gastronomie bis hin zum Verkauf. Angeboten werden befristete
Arbeitsplatze und entsprechende Betreuung, die eine soziale und be-
rufliche Integration ermoglichen. Der Einstieg geschieht in Form einer
mehrwochigen VorbereitungsmafBnahme zur beruflichen Orientierung.
Ziel der sozialen Projekte ist die Integration von arbeitsmarktfernen
Menschen in ein regulédres Beschaftigungsverhaltnis. Nahere Auskiinfte
erteilt die zustandige AMS-Geschaftsstelle.

Vom Sozialministeriumservice wird eine Reihe von begleitenden Hilfen
angeboten, die Menschen mit Behinderung unterstiitzen soll, eine Be-
schéaftigung zu erlangen. Jugendlichen an der Schnittstelle zwischen
Schule und Berufsleben wird Beratung, Begleitung und Betreuung in
ein weiterfuhrendes (Aus)Bildungssystem angeboten (Jugendcoaching)
sowie Unterstiitzung bei der integrativen Berufsausbildung in Betrieben
(Berufsausbildungsassistenz). Mit Erwachsenen werden die individuel-
len beruflichen Moglichkeiten ausgelotet. Sie werden bei der Arbeitssu-
che begleitet und in der Anfangsphase des Arbeitsverhéltnisses und bei
Krisen unterstitzt (Arbeitsassistenz). Menschen mit Lernbehinderung
wird bei der betrieblichen Einschulung und dem Erlernen der Arbeits-
ablaufe beziehungsweise dem Umgang mit Verdnderungen am Arbeits-
platz geholfen (Jobcoaching).

Fur den behinderungsbedingten Mehraufwand im Rahmen einer
weiteren Schul- oder Berufsausbildung nach Abschluss der Schul-
pflicht kann vom Sozialministeriumservice eine Ausbildungsbeihilfe
gewéahrt werden. Sie gilt fiir Personen ab dem vollendeten 15. Le-
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bensjahr mit — im Falle einer Lehrlingsausbildung — einem Grad der
Behinderung von mindestens 50 Prozent (Nachweis zum Beispiel
durch Behindertenpass, Feststellungsbescheid, ethdhte Familienbei-
hilfe oder fachéarztliches Attest). Bei einer weiteren schulischen oder
universitdren Ausbildung erfolgt keine Einstufung nach dem Grad
der Behinderung. Fiir den Antrag ist jedoch ein arztliches Gutachten
beizubringen, das den Grad der Behinderung beschreibt. Weitere Vo-

raussetzungen sind:

e Absolvieren einer weiterfihrenden Schul- oder Berufsausbildung
in einer Unterrichts- oder Ausbildungseinrichtung, deren Zeugnis-
se staatlich anerkannt werden (nach Beendigung der Pflichtschule),
oder

e Absolvieren einer Lehrausbildung, oder

e Ausbildung zum Krankenpflegefachdienst oder in einer Hebammen-
lehranstalt, oder

e Teilnahme an einem Vorbereitungslehrgang fir die Studienberechti-
gungsprufung,

e Nachweis des behinderungsbedingten Mehraufwandes und

e Nachweis der Schul- oder Berufsausbildung durch Vorlage einer ak-
tuellen Schul- oder Inskriptionsbestatigung beziehungsweise eines

Lehr- oder Ausbildungsvertrags.

Die Zuschussdauer betragt ein Schul-, Studien- oder Lehrjahr; eine
Verldngerung auf den gesamten Ausbildungszeitraum ist moglich. Die
Zuschusshohe ist an die Ausgleichstaxe nach dem Behinderteneinstel-
lungsgesetz gebunden und betragt derzeit maximal 714 Euro. Die Aus-
bildungsbeihilfe ist formlos beim Sozialministeriumservice zu beantra-
gen (Erreichbarkeit sieche Anschriftenverzeichnis. Nahere Information
dort oder unter dem Stichwort Ausbildungsbeihilfe im Internet unter

www.help.gv.at).
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Fir einen behinderungsbedingten Mehraufwand im Zusammenhang mit
der Ausibung einer Erwerbstatigkeit (Fahrten von und zum Arbeitsplatz)
kann der Sozialministeriumservice auf Antrag einen pauschalierten Zu-
schuss gewdhren, unabhédngig von der Nutzung eines Kraftfahrzeugs.
Vorausgesetzt werden: die Zugehorigkeit zum Kreis begunstigter Be-
hinderter, die Unzumutbarkeit der Bentitzung 6ffentlicher Verkehrsmittel
(Fintragung im Behindertenpass erforderlich) und kein ausschlieBlicher
Pensionsbezug. Die Zuschusshohe betragt einmalig 580 Euro/Jahr. An-
trage kénnen bei den Landesstellen des Sozialministeriumservice einge-

reicht werden (Erreichbarkeit siche Anschriftenverzeichnis).

Zur weiteren Mobilitatsforderung wie dem Zuschuss zum Erwerb einer
Lenkerberechtigung und dem Zuschuss zum Erwerb eines Kraftfahr-

zeugs siehe Abschnitt Rund ums Auto.

Im Ubrigen besteht fiir begiinstigte Behinderte Entgeltschutz. Das bedeu-
tet, dass Gehalt oder Lohn nicht geringer sein diirfen als das Entgelt nicht
behinderter Kolleginnen und Kollegen, die die gleiche Arbeit verrichten.
Bei Verdanderungen am Arbeitsplatz (zum Beispiel kurzere Arbeitszeit, an-

derer Arbeitsplatz) durfen Gehalt oder Lohn verdndert werden.

Arbeitsplatzforderung fiir Arbeitgeber

Mit einer Reihe von begleitenden Hilfen des Sozialministeriumservice
sollen Unternehmen angehalten werden, fir Menschen mit Behinde-
rung einen Arbeitsplatz zu schaffen und das neu geschaffene Arbeits-
verhaltnis nachhaltig abzusichern. Diese im Uberblick zu kennen diirfte
fiir Behinderte bei Schwierigkeiten am Arbeitsplatz im Zusammenhang
mit ihrem Gesundheitszustand von Vorteil sein.

Zur Sicherung geféhrdeter Dienstverhéltnisse oder zum Ausgleich von

Leistungseinschrankungen, die durch eine Behinderung bedingt sind,
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ist es moglich, dass der Arbeitgeber von der zustandigen Landesstel-
le des Sozialministeriumservice eine Lohnférderung erhélt. Diese gibt
es in Form der Arbeitsplatzsicherungsbeihilfe und der Entgeltbeihilfe.
Wenn der Arbeitsplatz einer Person mit Behinderung geféahrdet ist, zum
Beispiel weil es der Firma wirtschaftlich nicht gut geht, kann der Fir-
ma fir die Zeit des Vorliegens der Gefahrdung einen Zuschuss zu den
Lohn- und Ausbildungskosten gewahrt werden, um dem Behinderten
den Arbeitsplatz zu erhalten (Arbeitsplatzsicherungsbeihilfe). Voraus-
setzung ist, dass der Dienstgeber die Gefdhrdung des Arbeits- oder
Ausbildungsplatzes glaubhaft macht. Die Zuschussdauer betragt ma-
ximal drei Jahre, die Zuschusshéhe etwa 50 Prozent des Bruttoentgelts,
die Hochstgrenze 700 Euro monatlich. Bei Beschéftigung begtinstigter
Behinderter kann zum Ausgleich von Leistungseinschrankungen, die
durch eine Behinderung bedingt sind, eine Entgeltbeihilfe gewahrt
werden. Voraussetzung ist auch hier, dass der Dienstgeber die Leis-
tungsminderung glaubhaft macht. Die Zuschusshéhe betragt je nach
AusmalB der festgestellten Leistungsminderung bis 50 Prozent des Brut-
toentgelts, der Hochstbetrag ebenfalls 700 Euro monatlich. Auf beide
Forderungen besteht kein Rechtsanspruch.

Ferner koénnen Dienstgebern Zuschiisse oder Sachleistungen gewahrt
werden, wenn sie neue, geeignete Arbeits- oder Ausbildungsplatze
schaffen, um Menschen mit Behinderung einzustellen oder zwecks Ab-
solvierens einer Berufsausbildung aufzunehmen. Auch um technische Ar-
beitshilfen zu beschaffen und instand zu setzen, die die Behinderung aus-
gleichen, werden die Kosten bis zur vollen Hoéhe tibernommen. Dies gilt
ebenso fur die Ausbildung im Gebrauch dieser Arbeitshilfen, sofern sie
unmittelbar mit der Berufsausibung im Zusammenhang stehen. Antrage
sind grundsatzlich einzubringen, bevor die Vorhaben realisiert werden.
Auf die Gewahrung einer Forderung besteht kein Rechtsanspruch. Dart-

ber hinaus ist es bei Vorliegen eines aufrechten Dienstverhaltnisses mog-
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lich, dass anfallende Kosten externer Schulungen und Weiterbildungen,
die durch eine Behinderung bedingt sind, durch den Sozialministerium-
service getragen werden. Dient die SchulungsmaBnahme der Sicherung
des Arbeitsplatzes oder der Verbesserung beruflicher Aufstiegschancen,
koénnen Kosten notwendiger externer Schulungs- oder Weiterbildungs-
maflnahmen bis zu 50 Prozent ersetzt werden, auch wenn sie in keinem

Zusammenhang mit der Behinderung stehen.

Fir genauere Auskiinfte in allen Angelegenheiten von Behinderung
und Arbeit steht die jeweilige Landesstelle des Sozialministeriumser-
vice zur Verfigung. Ansprechpartner sind auch die gemeinnitzigen
Einrichtungen zur Hilfe bei beruflicher Integration, zum Beispiel der
Dachverband Berufliche Integration Osterreich (dabei-austria). Behin-
derte Menschen, die Arbeit suchen oder berufstatig sind, kénnen sich
direkt an diesen Verband wenden. Er bietet Beratung, Information, Ori-
entierung, Stellensuche, Arbeitserprobung, Begleitung beim Arbeits-
einstieg sowie Hilfe bei Problemen am Arbeitsplatz. Das Angebot ist
freiwillig, unentgeltlich und auf Wunsch anonym. Zur Erreichbarkeit

siehe Anschriftenverzeichnis.

Beschaftigungstherapie

Fur Menschen, deren Leistungsfahigkeit aufgrund ihrer Behinderung
so weit herabgesetzt ist, dass eine Erwerbstatigkeit nicht mdglich ist,
gibt es die Moglichkeit der Beschaftigungstherapie. Damit werden Ar-
beitsmoglichkeiten fir Menschen bezeichnet, die kurz- oder langfristig
nicht in den freien Arbeitsmarkt integriert werden kénnen. Beschafti-
gungstherapie ist jedoch fiir die Betroffenen eine Moglichkeit zur akti-
ven Gestaltung des Alltags. Mit ihrer Hilfe lassen sich manuelle Fahig-
keiten oder kreative Tatigkeiten gezielt Giben. Dazu gibt es Angebote
mit Schwerpunkt Arbeit und Produktivitdt, andere sind eher kreativ/

therapeutisch ausgerichtet.
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Beschaftigungstherapie wird in Tagesheimstétten und in Einrichtun-
gen mit Wohnheimen angeboten. Die Werkstatten sind auf die Be-
durfnisse von Menschen mit leichter bis schwerer Behinderung aus-
gerichtet. Hier werden sie sozial eingegliedert, dhnlich wie bei einer
beruflichen Tatigkeit. Durch fachkundige Betreuung, sinnvolle und
nutzliche Beschaftigung sollen ihre Fahigkeiten geférdert und weiter-
entwickelt werden. Ziel ist unter anderem die Schaffung einer arbeits-
therapeutischen Tagesstruktur (in der Regel Funf-Tage-Woche werk-
tags). Manche Einrichtungen bieten Unterstiitzung fir die Stellensuche
auf dem freien Markt an.

Vor der Aufnahme in eine Einrichtung der Beschéaftigungstherapie wird
ein Sachverstandigenteam angehért, das aus Arzten, Psychologen, So-
zialarbeitern und Berufsberatern besteht. Der Antrag dazu kann formlos
bei der zustédndigen Behérde (Bezirkshauptmannschaft beziehungswei-
se Magistrat des Wohnbezirks) eingebracht werden. Dort erfahrt man,

wo es geeignete Einrichtungen gibt.

Einige Organisationen heben von den betreuten Personen Eigenbeitrage
ein. Diese basieren auf privat-rechtlichen Vereinbarungen und werden
bei Abschluss des Betreuungsvertrages zwischen dem Kunden und der
Einrichtung festgelegt. Die jeweiligen Einrichtungen informieren uber
die Hohe zusatzlich anfallender Kosten. Die Arbeit im Rahmen einer Be-
schéaftigungstherapie entspricht nicht einem sozialversicherungspflich-
tigen Dienstverhéltnis. Die betreuten Personen erhalten daher fir ihre
Arbeit kein Entgelt, jedoch ein therapeutisches Taschengeld. Bestehen-
de finanzielle Leistungen wie Familienbeihilfe oder eine Pension bleiben
davon unbertihrt.

Information und Beratung zu den Beschaftigungstherapie-Einrichtun-

gen ist direkt bei diesen zu erhalten. Als Beispiel einer solchen Einrich-
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tung sei der Verein Balance in Wien genannt (zur Erreichbarkeit siehe
Anschriftenverzeichnis).

Kiindigungsschutz

Begtuinstigte behinderte Menschen besitzen einen erhohten Kiindigungs-
schutz. Dieser soll ihre Nachteile auf dem Arbeitsmarkt ausgleichen. Er
bezweckt nicht, Behinderte unkiindbar zu machen. Der Arbeitgeber
muss aber bei der zustédndigen Landesstelle des Sozialministeriumser-
vice die Zustimmung zu einer Kindigung beantragen. Die Stelle, die
uber solche Antrage entscheidet, ist der Behindertenausschuss. Dieser
ist zusammengesetzt aus Vertretern der Arbeitgeber, der Arbeitnehmer,
der organisierten Behinderten, des Arbeitsmarktservice und der zustan-
digen Landesstelle des Sozialministeriumservice. Die Zustimmung wird
nach Abwagung der Interessen aller Beteiligten nur erteilt, wenn es dem
Arbeitgeber nicht zumutbar ist, den behinderten Arbeitnehmer weiter
zu beschéaftigen. Grinde sind insbesondere:

e der Tatigkeitsbereich des beguinstigten Behinderten entfallt und der
Dienstgeber weist nach, dass der Behinderte trotz seiner Zustim-
mung an einem anderen geeigneten Arbeitsplatz ohne erheblichen
Schaden nicht weiterbeschaftigt werden kann,

e der beglnstigte Behinderte wird unféhig, die im Dienstvertrag ver-
einbarte Arbeit zu leisten, sofern in absehbarer Zeit eine Wiederher-
stellung der Arbeitsfahigkeit nicht zu erwarten ist und der Dienst-
geber nachweist, dass der Behinderte trotz seiner Zustimmung an
einem anderen geeigneten Arbeitsplatz ohne erheblichen Schaden
nicht weiterbeschéftigt werden kann, oder

e der begunstigte Behinderte verletzt beharrlich die ihm aufgrund des
Dienstverhéltnisses obliegenden Pflichten, und einer Weiterbeschaf-

tigung stehen Griinde der Arbeitsdisziplin entgegen.
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Dieser Kindigungsschutz gilt nicht wahrend der ersten vier Jahre ei-
nes neu begriindeten Arbeitsverhéltnisses, wahrend der ersten sechs
Monate eines neu begriindeten Arbeitsverhéltnisses mit einem noch
nicht begunstigten Behinderten, der wahrend dieses Arbeitsverhaltnis-
ses begunstigter Behinderter wird, bei einvernehmlicher Auflosung des
Arbeitsverhaltnisses, bei Enden eines befristeten Arbeitsverhéltnisses
durch Zeitablauf und bei berechtigter fristloser Entlassung. Eine vom
Arbeitgeber ausgesprochene Kindigung ohne vorherige Zustimmung

des Behindertenausschusses ist unwirksam.

Nach dem Ermittlungsverfahren, bei dem sowohl Arbeitgeber als auch
Arbeitnehmer ihren Standpunkt darlegen kénnen, ergeht ein Bescheid.
Gegen diesen lasst sich Berufung bei der Berufungskommission im Sozi-

alministerium einbringen (Erreichbarkeit sieche Anschriftenverzeichnis).

Keine gesonderten Bestimmungen fiir behinderte Menschen gelten
bei Beendigung eines Arbeitsverhaltnisses im Wege einer Kindigung
durch den Arbeitnehmer, durch einvernehmliche Auflésung oder durch
berechtigte Entlassung. Gegen eine ungerechtfertigte Entlassung kann
beim Arbeits- und Sozialgericht geklagt und diese bei Erfolg der Klage
aufgehoben werden.

Zusatzurlaub

Sofern dies in den Kollektivvertrdgen, Betriebsvereinbarungen oder
sonstigen dienstrechtlichen Bestimmungen festgelegt ist, erhalten be-
ginstigte Behinderte einen Zusatzurlaub. Das Ausmal richtet sich nach

der Hohe des Grades der Behinderung und dem jeweiligen Vertrag.

Berufsunfahigkeits-, Invaliditédts-, Erwerbsunfahigkeitspension
Bei geminderter Arbeitsfahigkeit oder dauernder Arbeitsunféhigkeit

kann eine Frihpensionierung gewahrt werden. Gemafl den maBgebli-
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chen Sozialversicherungsgesetzen wird fiir Angestellte der Begriff Be-
rufsunfahigkeit verwendet, flir Arbeiter der Begriff Invaliditét, fir Selbst-
standige und Bauern der Begriff Erwerbsunféhigkeit. Gleiches gilt fur
die Bezeichnung der jeweiligen Pension. Eine Dauerpensionierung we-
gen Berufsunfahigkeit, Invaliditat oder Erwerbsunfahigkeit ist der Aus-
nahmefall. Ziel der aktuellen Regelungen ist es vielmehr, weniger Men-
schen frihzeitig in dauerhafte Berufsunfdhigkeits-, Invaliditats- oder
Erwerbsunfdahigkeitspension zu schicken und sie stattdessen mittels
gesundheitlicher und beruflicher Rehabilitation (Umschulung) erneut in
den Arbeitsmarkt zu integrieren. Der Grundsatz lautet also: Rehabilita-

tion vor Pension.

Die Berufsunféhigkeits-, Invaliditéats- oder Erwerbsunfahigkeitspension
erhalt nur, wer keinen Anspruch auf medizinische oder berufliche Reha-
bilitation besitzt, wem eine berufliche Umschulung nicht sachdienlich
oder nicht zuzumuten ist, wer dauernd arbeitsunféhig wird (mindestens
sechs Monate), wer die Wartezeit erfiillt hat (Anzahl der Versicherungs-
monate) und bei dem die Voraussetzungen fir eine (vorzeitige) Alters-

pension noch nicht erfillt sind.

Fir die Gewéahrung der Berufsunfahigkeits-, Invaliditats- oder Erwerbs-
unféhigkeitspension ist beim jeweiligen Pensionsversicherungstrager
ein Antrag zu stellen. Auf diesen hin nimmt der zustdndige Versiche-
rungstrager die notwendige medizinische Begutachtung vor, bei der die
Leistungsfahigkeit des Antragstellers in seinem Beruf festgestellt wird.
Dabei wird zuerst tberprtift, wie hoch die Chancen sind, dass der An-
tragsteller in den Arbeitsmarkt eingegliedert und ob durch zweckmafige
und zumutbare berufliche MaBnahmen der Pensionsantritt vermieden
werden kann. Erst danach wird tber eine allfdllige Pensionszuerken-
nung entschieden. Ist aufgrund des Gesundheitszustands dauernde Be-

rufsunfahigkeit, Invaliditat oder Erwerbsunfdhigkeit anzunehmen, wird
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die Pension unbefristet gewahrt. Dies dirfte fir Huntington-Betroffene
wegen stetigen Fortschreitens der Erkrankung in der Regel der Fall sein.
Ist dies nicht gegeben, wird bei Personen, die vor dem 1. Janner 1964
geboren sind, die Pension fiir maximal zwei Jahre unter der Vorausset-
zung zuerkannt, dass eine berufliche Rehabilitation nicht zweckmaBig
und zumutbar ist. Besteht nach Ablauf dieser Zeit weiterhin Berufsunfa-
higkeit, Invaliditat oder Erwerbsunféhigkeit, kann die Pension weiterhin

zuerkannt werden. Dazu ist ein neuer Antrag notwendig.

Bei Personen, die ab dem 1, Janner 1964 geboren sind, wird eine Pen-
sion nur noch bei dauernder Berufsunfahigkeit oder Invaliditat gewahrt
und wenn MaBnahmen der beruflichen Rehabilitation nicht zweckma-
Big oder nicht zumutbar sind. Anderenfalls werden anstatt einer befris-
teten Pension MaBnahmen der Rehabilitation gewdahrt. Dabei gibt es
finanzielle Unterstiitzung, und zwar bei medizinischen MaBnahmen der
Rehabilitation Rehabilitationsgeld (Feststellung der Hohe und Auszah-
lung durch den zustédndigen Krankenversicherungstréager), bei berufli-
chen MaBnahmen der Rehabilitation Umschulungsgeld (Gewéahrung

und Berechnung durch den zustandigen Arbeitsmarktservice).

Mit dem Umschulungsgeld oder dem Rehabilitationsgeld soll der Le-
bensunterhalt gesichert werden. Die Hohe des Umschulungsgeldes
entspricht dem Arbeitslosengeld plus 22 Prozent. Damit wird etwa die
Hoéhe der friheren Invaliditédtspension erreicht. Beim Rehabilitations-
geld handelt es sich um eine Art verlangerter Krankengeldanspruch,
wobei die Hohe wie beim erhéhten Krankengeld 60 Prozent des letz-
ten Einkommens ausmacht. Das Rehabilitationsgeld wird grundsatzlich
nur fir ein Jahr gewahrt, der Bezug kann jedoch verlangert werden. Der
Versicherte ist verpflichtet, an zumutbaren RehabilitationsmaBBnahmen
mitzuwirken. Verweigert der Bezieher zumutbare medizinische Rehabi-

litationsmaBnahmen, ist das Rehabilitationsgeld fir die Zeit der Verwei-
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gerung der Mitwirkung zu entziehen. Fir die Dauer des Rehabilitations-
verfahrens besteht Anspruch auf Ubergangsgeld (entspricht in der Héhe
der Invaliditats- beziehungsweise Berufsunfédhigkeitspension).

Berufliche Maf3nahmen der Rehabilitation sind zum Beispiel Aus- oder
Weiterbildung. Dabei werden Alter, Ausbildung und Qualifikation sowie
Neigungen des Antragstellers berticksichtigt und darauf geachtet, dass
er sich physisch und psychisch fur eine bestimmte Tatigkeit eignet. Fur
Arbeiter und Angestellte gibt es einen sogenannten Berufsschutz. Das
bedeutet, dass derjenige, der als Arbeiter in einem erlernten Lehrberuf
oder als Angestellter tatig war und durch Minderung der Arbeitsféahig-
keit infolge seines korperlichen oder geistigen Zustandes nicht mehr
imstande ist, seinen bisherigen Beruf auszutiiben, nur auf eine dhnliche
Tatigkeit in dieser Berufsgruppe verwiesen werden darf. Mit anderen
Worten: wer krankheitsbedingt den erlernten Beruf nicht mehr austiben
kann, bekommt in Zukunft eine Umschulung in einen vergleichbaren
Beruf. Die Umschulung findet in einem Bereich statt, der gesundheitlich
Sinn macht, in dem es Beschéaftigungschancen gibt und der gemein-
sam mit dem Betroffenen ausgesucht wird. Dieser hat das Recht auf
eine hochwertige Qualifikation auf bisherigem Ausbildungsniveau (zum
Beispiel Lehrabschluss, Fachschule). Wer dagegen nicht tberwiegend
in einem Lehrberuf tatig war (Hilfsarbeiter) und den bisherigen Beruf
infolge seines korperlichen oder geistigen Zustandes nicht mehr auszu-
uben vermag, darf auf alle Tatigkeiten verwiesen werden, die auf dem

allgemeinen Arbeitsmarkt angeboten werden (kein Berufsschutz).

Fur altere Versicherte gibt es einen sogenannten Tatigkeitsschutz. Wer
das 60. Lebensjahr vollendet hat und aus Gesundheitsgrinden nicht
mehr in der Lage ist, seiner Berufstatigkeit nachzugehen, kann als be-
rufsunfahig, invalid oder erwerbsunfahig eingestuft werden und Pensi-

on erhalten. Keinen Arbeitsplatz zu finden ist kein Grund ftir die Pensio-
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nierung. Was zahlt ist vielmehr, ob man mit seinem Gesundheitszustand
noch in einem Beruf arbeiten kénnte.

Eine zuerkannte Berufsunfahigkeits-, Invaliditats- oder Erwerbsunfahig-
keitspension kann entzogen werden (Pensionswegfall), wenn sich der
Gesundheitszustand des Pensionisten wesentlich verbessert hat. Nach
Vollendung des Regelpensionsalters (60 Jahre bei Frauen und 65 Jahre
bei Mannern) kann diese Pension nicht mehr entzogen werden. Ab die-
sem Zeitpunkt kann die Umwandlung in eine Alterspension beantragt
werden. Wenn die notwendigen Voraussetzungen nicht erfiillt werden
(Versicherungszeiten), bleibt es bei der Berufsunfahigkeits-, Invalidi-
tats- oder Erwerbsunfahigkeitspension.

a N

TIPP

Die Bestimmungen zu Terminen, Fristen, Stichtagen, Versiche-

rungszeiten, Hohe der Pension, Héartefdllen und sonstigen Details
sind umfassend. Bevor man etwas unternimmt, sollte man sich beim
zustédndigen Pensionsversicherungstrager oder bei den Arbeiter-
kammern des Bundeslandes informieren. Auch das Internet bietet
geeignete Information, zum Beispiel auf der Webseite der Pensions-
versicherungsanstalt unter www.pensionsversicherung.at. Einen
guten Uberblick verschafft die Broschiire Information fiir Bezieher/
innen einer Invaliditédts- bzw. Berufsunfdhigkeitspension der PVA,
die man kostenlos von deren Webseite herunterladen kann.

- /

Diskriminierung

Die Gleichstellung von Menschen mit Behinderungen ist in Osterreich
verfassungsrechtlich garantiert. Dennoch sind Menschen mit Behinde-
rungen im taglichen Leben h&aufig mit kleineren oder gréBeren Benach-

teiligungen konfrontiert. Durch gesetzliche Rahmenbedingungen wird
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dafiir gesorgt, dass diese Benachteiligungen madglichst beseitigt wer-
den. Behindertengleichstellungsgesetz und Behinderteneinstellungs-
gesetz schiitzen Menschen mit Behinderung und ihre Angehérigen vor
Diskriminierung, das hei3t vor Benachteiligung oder Herabwirdigung.
Geschutzt sind nicht nur begunstigte Behinderte, sondern alle Men-
schen mit Behinderung und ihre Angehérigen. Die Behinderung muss
nicht formlich (zum Beispiel mittels Behindertenpass) festgestellt wor-
den sein. Die Gesetze betreffen im Wesentlichen drei Bereiche:

e die Verwaltung (zum Beispiel Sozialversicherung, Steuerrecht,
Schulwesen),

e den Zugang zu Giitern und Dienstleistungen, die der Offentlichkeit
zur Verfligung stehen (zum Beispiel Verbrauchergeschéfte, Informa-
tion, Serviceangebote) und

e die Arbeitswelt (Berufsberatung, Bewerbung, Einstellung, Entgelt,
Beférderung, Weiterbildung, Kiindigung).

Diskriminierung darf weder direkt, das hei3t unmittelbar und absicht-
lich geschehen (beispielsweise durch Belastigung oder Ungleichbe-
handlung), noch indirekt, das heit Benachteiligung durch scheinbar
neutrale MaBnahmen (zum Beispiel durch eine Hausordnung oder all-
gemeine Geschaftsbedingungen). Im Falle einer Diskriminierung muss
man glaubhaft machen kénnen, dass die Diskriminierung aufgrund der
Behinderung erfolgt ist. Dann ist es zuldssig, vor Gericht Schadener-
satz einzuklagen. Allerdings muss zuvor ein Schlichtungsversuch beim
Sozialministeriumservice vorgenommen werden. Dort ist der Antrag
einzubringen. Das Schlichtungsverfahren soll ein Gerichtsverfahren
vermeiden, weil dessen Ausgang oft nicht vorhersehbar ist und fir
die Betroffenen ein finanzielles Risiko darstellt. Der Behindertenanwalt
nimmt bei Bedarf als Vertrauensperson daran teil und berat und unter-

stitzt die Betroffenen. Zusatzlich bietet der Sozialministeriumservice



Berufstiatigkeit und Steuern 211

kostenlose Mediation (Begleitung, Gesprachsunterstitzung) an. Nur
wenn es hier zu keiner Einigung kommt, lasst sich der Schadenersatz

gerichtlich geltend machen.

\

TIPP

Im Falle einer Diskriminierung empfiehlt es sich, bei Interessens-
vertretungen behinderter Menschen, zum Beispiel beim KOBV oder
beim Behindertenanwalt Beratung einzuholen. Der Behindertenan-
walt des Bundes ist zustandig fir die Beratung und Unterstiitzung
von Menschen, die sich im Sinne der oben genannten Gesetze be-
nachteiligt fithlen. Er ist erreichbar unter der Telefonnummer 0800
- 80 80 16 (gebtihrenfrei) oder per E-Mail unter office@behinderten-

anwalt.gv.at (siehe Abschnitt Behindertenanwalt).

/
\

TIPP

Detaillierte Information zum Thema Gleichstellung gibt es in der
Broschire Ein Blick, Heft 8, Gleichstellung. Ausfiihrliche Informati-
on zum gesamten Themenkomplex Arbeit gibt es in der Broschtire
Ein Blick, Heft 2, Arbeit. Die Hefte sind fur den Postversand entwe-
der telefonisch zu beziehen beim Broschiren-Service des Sozialmi-
nisteriums unter der Nummer 01 - 71100 - 86 25 25, per E-Mail an
den broschuerenservice@sozialministerium.at, oder es kann auf der
Webseite https.//broschuerenservice.sozialministerium.at kostenlos
heruntergeladen werden. Wenn die Befiirchtung besteht, wegen
gesundheitlicher Probleme den Arbeitsplatz zu verlieren, gibt es
Information auch bei fit2work, einer Initiative des Sozialministeri-

umservice (erreichbar im Internet unter www.fit2work.at oder im

Anschriftenverzeichnis).

- /
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2. Steuerbegiinstigungen fiir Behinderte

Allgemeines

Huntington-Betroffenen stehen bei ihrer Einkommenssteuererklarung
die gleichen Freibetrage zum Beispiel flir Werbungskosten oder Son-
derausgaben zu, wie jedem anderen Steuerpflichtigen. Dartiber hinaus
werden Behinderten im Steuerrecht zahlreiche Beglinstigungen einge-
raumt. Aufwendungen, die durch eine Behinderung entstehen, konnen
als auBergewohnliche Belastungen bei der Einkommensteuererklarung
beziehungsweise der Arbeitnehmerveranlagung geltend gemacht wer-
den und fiihren zu einer Verringerung des zu versteuernden Einkom-
mens. Damit soll zumindest teilweise ein Ausgleich daftir geschaffen
werden, dass Betroffene vermindert leistungsfahig sind und ihre Behin-
derung in den meisten Fallen zusatzliche Kosten verursacht. Letztere
lassen sich wahlweise als pauschaler Freibetrag oder durch Nachweis
der tatsachlichen Kosten steuerlich absetzen. Um Beglnstigungen in
Anspruch nehmen zu kénnen, ist die amtliche Feststellung der Behin-
derung zum Beispiel in Form des Behindertenpasses notwendig (siehe
Abschnitt Behindertenpass). Eine Behinderung wird steuerlich beguns-

tigt, wenn ihr Grad mindestens 25 Prozent betragt.

Abhéngig vom Grad der Behinderung reichen die Steuerbegunstigun-
gen, die fir Betroffene in Frage kommen, von Steuer mindernden Pau-
schalbetrdgen Utber abzugsfahige konkrete Aufwendungen bis hin zu
direkter ErméaBigung. Ob sich jeweils eine Steuerermafigung ergibt,
hangt vom Gesamteinkommen ab. Die steuerlichen Besonderheiten an
dieser Stelle im Detail darzustellen ist nicht moglich, doch geben die

nachstehenden Ausfiihrungen einen Uberblick.

Pauschalbetrige
Behinderte Menschen machen einen Teil ihrer behinderungsbedingten
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Aufwendungen in der Regel als auBBergewohnliche Belastungen Steuer
mindernd geltend. Dazu mussen die Einzelaufwendungen nachgewie-
sen werden. Stattdessen kann ohne Einzelnachweis ein Pauschalbetrag
in Betracht kommen, der das steuerliche Einkommen mindert. Dieser
sollte genutzt werden, wenn die Aufwendungen per Einzelnachweis ge-
ringer sind als der jeweilige Pauschalbetrag. Dieser ist nach dem Grad

der Behinderung gestaffelt und betragt derzeit jahrlich:

Grad der Behinderung Pauschalbetrag

25 bis 34 Prozent 75 Euro
35 bis 44 Prozent 99 Euro
45 bis 54 Prozent 243 Euro
55 bis 64 Prozent 294 Euro
65 bis 74 Prozent 363 Euro
75 bis 84 Prozent 435 Euro
85 bis 94 Prozent 507 Euro

ab 95 Prozent 726 Euro

Die Behinderung und ihr Ausmal sind auf Verlangen des Finanzamts
durch eine amtliche Bescheinigung des Sozialministeriumservice oder
durch den Behindertenpass beziehungsweise durch einen abschlagi-
gen Bescheid dartiiber (aus dem der Grad der Behinderung ersichtlich
ist) nachzuweisen. Der Pauschalbetrag wird ohne Kurzung um den
Selbstbehalt angesetzt. Bei ganzjahrigem Bezug von Pflegegeld steht
der Pauschalbetrag nicht zu. In diesem Fall kénnen Mehraufwendungen
durch Behinderung insoweit als auBlergewohnliche Belastung geltend

gemacht werden, wie sie das Pflegegeld tibersteigen.

Behinderte Pensionisten kdénnen die genannten Pauschalbetrage ent-
weder beim Finanzamt oder direkt bei ihrem Pensionsversicherungstra-
ger (ihrer pensionsauszahlenden Stelle) geltend machen.
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Wer aufgrund seiner Behinderung eine Didtverpflegung benoétigt, kann
zusétzlich die Pauschalbetrage fur Didtverpflegung beanspruchen (zwi-
schen 42 und 70 Euro monatlich je nach Krankheit). In diesem Fall sind
Behinderung und Diaterfordernis von der zustandigen Stelle zu bestati-

gen.

Hilfsmittel

Nicht regelmaBig anfallende Kosten fur Hilfsmittel wie Rollstuhl, Kran-
kenhausbett, Adaptierung der Wohnung und Ahnliches werden zusétz-
lich und ohne Abzug durch den Selbstbehalt anerkannt.

Heilbehandlungen

Zusétzlich zum Pauschalbetrag und ohne Kiirzung durch den Selbstbe-

halt lassen sich die Kosten einer Heilbehandlung im Zusammenhang

mit einem Grad der Behinderung von mindestens 25 Prozent bertick-

sichtigen. Dazu zdhlen:

e Arzt- und Krankenhaushonorare,

¢ Kur- und Therapiekosten (einschlieBlich Akupunktur und Psychothe-
rapie),

e Kosten fir Medikamente, die im Zusammenhang mit der Behinde-
rung stehen,

e Fahrtkosten von und zum Kurort, bei pflegebedurftigen Personen

und Kindern auch die Aufwendungen fiir eine Begleitperson.

Auch Kurkosten ab einem Grad der Behinderung von 25 Prozent gel-
ten als Heilbehandlung und sind ohne Selbstbehalt zu berticksichtigen,
wenn der Kuraufenthalt unmittelbar im Zusammenhang mit der Behin-
derung steht und aus medizinischen Grinden erforderlich ist (Nachweis
durch arztliche Verordnung oder Kostentibernahme durch den Sozial-
versicherungstrager). Die Kosten kénnen als auBergewohnliche Belas-

tungen berticksichtigt werden. Dazu zahlen Aufenthaltskosten, Kosten



Berufstiatigkeit und Steuern 215

fir Kurmittel und medizinische Betreuung, Fahrtkosten zum und vom
Kurort sowie bei pflegebedirftigen Personen und Kindern die Aufwen-
dungen fir eine Begleitperson. Bei Kurkosten, die nicht in einer Behin-
derung begrindet sind oder bei denen der Grad der Behinderung unter
25 Prozent liegt, sind Kostenerstattung und eine Haushaltsersparnis (fiir
Lebenshaltungskosten, die auch zu Hause anfallen) in Hohe von 156,96

Euro monatlich (= 5,23 Euro taglich) abzuziehen.

Freibetrag bei Gehbehinderung

Wenn Behinderte infolge ihrer Einschréankung nicht in der Lage sind, 6f-
fentliche Beférderungsmittel zu bentitzen und fir Privatfahrten ein eige-
nes Fahrzeug benétigen, steht ihnen ein Freibetrag von 190 Euro monat-
lich zu. Die Unzumutbarkeit der Benutzung offentlicher Verkehrsmittel
ist auf Verlangen des Finanzamts nachzuweisen (durch Behinderten-
pass mit entsprechendem Eintrag, Parkausweis gemaf § 29b der StVO
oder Befreiungsbescheid von der motorbezogenen Versicherungssteu-
er). Kosten einer behindertengerechten Adaptierung des Kraftfahrzeugs
kénnen nicht geltend gemacht werden. Diese Mehraufwendungen las-
sen sich nur tber den vorgenannten Freibetrag verrechnen. Verfugt der
Behinderte tiber kein eigenes Fahrzeug, dirfen die tatsdchlichen Kosten

fir Taxifahrten bis maximal 153 Euro monatlich abgesetzt werden.

Pflegeheim — Pflege daheim

Wenn infolge einer Behinderung mit dem Grad von mindestens 25 Pro-
zent und der damit entstandenen Pflege- oder besonderen Betreuungs-
bedurftigkeit der Betroffene in einem Pflegeheim untergebracht wird,
kénnen die Aufwendungen ohne Kirzung um den Selbstbehalt als au-
BergewoOhnliche Belastung geltend gemacht werden. Dies gilt in glei-
cher Weise fiir die Pflegestation in einem privaten Altersheim und fir
die Betreuung im Privathaushalt. Alle im Zusammenhang mit der Be-

treuung und Pflege anfallenden Aufwendungen werden berticksichtigt
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(zum Beispiel Kosten fir das Pflegepersonal, Pllegehilfsmittel, Aufwen-
dungen fiir eine Vermittlungsorganisation). Kostenerstattungen sowie
Pflegegeld oder Férderungen sind abzuziehen. Der besondere Pflege-
oder Betreuungsbedarf des Behinderten ist durch ein arztliches Gutach-
ten nachzuweisen. Bei Bezug eines Pflegegeldes (ab Stufe 1) darf auto-

matisch von Pflegebedirftigkeit ausgegangen werden.

Behinderte Kinder

Kinder gelten als behindert, wenn der Grad der Behinderung mindestens
25 Prozent betragt. Als Nachweis gilt unter anderem die Feststellung
der Behinderung durch den Sozialministeriumservice. Bei Behinderung
zwischen 25 und 49 Prozent stehen die gleichen Freibetrage zu, wie sie
im vorangehenden Abschnitt Pauschalbetrdge fiir Erwachsene aufge-
fihrt sind. Sie werden ohne Kurzung um den Selbstbehalt angesetzt.
Anstelle der Freibetrage lassen sich die tatsdchlichen Mehraufwendun-
gen als auBlergewohnliche Belastung geltend machen. Zusatzlich kén-
nen ohne Kirzung durch den Selbstbehalt die pauschalen Freibetrage
fir eine notwendige Diatverpflegung und Aufwendungen fiir Behinder-
tenhilfsmittel (zum Beispiel Sehhilfen, Rollstuhl, behindertengerechte
Adaptierung der Wohnung) berticksichtigt werden.

Kindern ab einem Grad der Behinderung von 50 Prozent steht zuséatz-
lich zur Familienbeihilfe die erhohte Familienbeihilfe (Kinderbeihilfe)
zu (derzeit 155,90 Euro), und anstelle der oben genannten Freibetrage
ein Pauschalbetrag von 262 Euro. Zusatzlich lassen sich ohne Kirzung
durch den Selbstbehalt die Aufwendungen fiir Behindertenhilfsmittel
(zum Beispiel Sehhilfen, Rollstuhl, behindertengerechte Adaptierung
der Wohnung) und Kosten fiir Unterrichtseinheiten in einer Sonder- oder
Pflegeschule beziehungsweise Kosten flir Tatigkeiten in einer Behinder-
tenwerkstatte im nachgewiesenen Ausmal steuerlich geltend machen.

Kosten fir Didtverpflegung kénnen neben dem oben angegebenen Pau-
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schalbetrag von 262 Euro nicht angerechnet werden. Ebenso wenig
kénnen bei behinderten Kindern Kosten fir ein eigenes Kraftfahrzeug
oder Taxikosten als auBBergewohnliche Belastungen berticksichtigt wer-
den. Dagegen werden zuséatzliche Kinderbetreuungskosten, die nicht im
Zusammenhang mit einer Sonder- oder Pflegeschule oder einer Behin-
dertenwerkstatte stehen, in Héhe von maximal 2.300 Euro pro Kind im
Kalenderjahr steuerlich anerkannt. Diese Regelung gilt, anders als bei
nicht behinderten Kindern, bis zum 16. Lebensjahr.

Sofern ein behindertes Kind Pflegegeld bezieht, stehen die vorgenann-
ten jahrlichen Freibetrdge nicht zu. Ubersteigt dartiber hinaus das
Pflegegeld den monatlichen Pauschalbetrag von 262 Euro, steht dieser
ebenfalls nicht zu. Anderenfalls ist er um das erhaltene Pflegegeld zu
ktirzen. Wird das Pflegegeld fir die Unterbringung in einem Internat
oder in einer Wohngemeinschaft einbehalten, lassen sich die von den
Unterhaltsverpflichteten dartiber hinaus aufzubringenden Kosten als
auBergewohnliche Belastung geltend machen. Unabhangig vom Be-
zug von Pflegegeld sind nicht regelméafig anfallende Aufwendungen fir
Hilfsmittel und Kosten der Heilbehandlung im nachgewiesenen Aus-

mal zu berticksichtigen.

4 N
TIPP

Ausfihrliche Information zum Thema Pflege von behinderten Kin-
dern gibt es in der Broschure Fin Blick, Heft 1, Kindheit und Jugend.
Das Heft ist fiir den Postversand entweder telefonisch zu beziehen
beim Broschuiren-Service des Sozialministeriums unter der Nummer
01 - 71100 - 86 25 25, per E-Mail an den broschuerenservice@sozi-

alministerium.at, oder es kann auf der Webseite https.//broschue-

renservice.sozialministerium.at kostenlos heruntergeladen werden.

- /
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Sonstige steuerliche Begiinstigungen

Weitere steuerliche Beguinstigungen fur Behinderte gibt es fir Fahrten
zwischen Wohnung und Arbeitsstatte, flir bestimmte Privatfahrten und
bei der motorbezogenen Versicherungssteuer (siehe Abschnitt Rund

ums Auto).

Von der Einkommenssteuer befreit sind unter anderem Kostenerstat-
tungen aus Sozialversicherungsmitteln und erhéhte Familienbeihilfen.
Empfangenes Pflegegeld gehort deshalb im steuerlichen Sinne nicht
zum Einkommen und braucht nicht versteuert zu werden.

Behinderungsbedingte Krankheitskosten des (Ehe-) Partners sind
grundsatzlich von diesem selbst zu tragen (bis auf ein steuerfreies Exis-
tenzminimum von 11.000 Euro). Werden diese Krankheitskosten fiir den
(Ehe-) Partner gezahlt, sind diese bei dem zahlenden (Ehe-) Partner dann
als auBergewohnliche Belastung ohne Selbstbehalt zu bertcksichtigen,
wenn dieser den Alleinverdiener-Absetzbetrag bezieht oder die Ein-
kunfte der (Ehe-) Partners den Betrag von 6.000 Euro nicht tibersteigen.

Insgesamt wird durch die oben genannten Beispiele deutlich, dass es
sich fir einen Huntington-Betroffenen lohnt, sich mit steuerlichen Fra-
gen zu beschéftigen. Wegen der zahlreichen Sonderregelungen und weil
jede familidre Situation anders ist, sollte man sich bei einem Steuerbe-
rater Uber die verschiedenen steuerlichen Beglinstigungen umfassend
beraten lassen. Wer diesbeziligliche Kosten vermeiden will, findet Tipps
fir Lohnsteuerzahler unter anderem auch im jahrlich erscheinenden
Steuerbuch des Bundesministeriums fir Finanzen (BMF). Es liegt kos-
tenlos in allen Finanzamtern auf, ist beim Buirgerservice des BMF erhalt-
lich (Erreichbarkeit siehe Anschriftenverzeichnis) oder kann im Inter-
net unter www.bmf.gv.at/suche/ergebnis.html?searchterm=Steuerbuch

heruntergeladen werden.
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Verwaltung und Recht Teil
1. Behindertenpass 6
Allgemeines

Der Behindertenpass ist ein amtlicher, bundeseinheitlicher Lichtbild-
ausweis, der als Nachweis einer Behinderung gilt, unabhangig von
deren Art. Er enthalt die persénlichen Daten des Inhabers, das Datum
der Ausstellung sowie den Grad der Behinderung. Er enthéalt keine An-
gabe tber die medizinische Ursache der Behinderung (zum Beispiel
die Diagnose Huntington-Krankheit), und beztglich des Fuhrerscheins
werden der Polizeidirektion / dem Verkehrsamt keine Daten tber die
Behinderung ubermittelt. Der Ausweis dient dazu, sich gegentiber Ar-
beitgebern, Sozialleistungstragern, Behoérden und anderen Einrichtun-
gen als behinderter Mensch ausweisen zu kénnen. Gleichzeitig dient er
als Nachweis fiir das Recht auf Anspruch bestimmter Leistungen (siehe

Abschnitt Begiinstigungen).

Voraussetzung fir die Ausstellung des Behindertenpasses ist der nach-
gewiesene Grad der Behinderung oder einer Minderung der Erwerbsfa-
higkeit von 50 Prozent oder mehr. AuBBerdem muss der Antragsteller sei-
nen Wohnsitz in Osterreich haben oder sich gewohnlich hier aufhalten.
Eine Behinderung im Sinne des Gesetzes liegt vor, wenn die korperliche
Funktion, die geistige Fahigkeit oder die seelische Gesundheit eines
Menschen von dem fiir das Lebensalter typischen Zustand abweicht
und seine Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft beeintrachtigt ist.
Dies ist bei Huntington-Betroffenen im fortgeschrittenen Stadium der
Krankheit regelméaBig der Fall.

Mit dem Behindertenpass ist keine laufende finanzielle Leistung wie

Berufsunfahigkeits-, Invaliditats- oder Erwerbsunfahigkeitspension ver-
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bunden. Eine derartige Geldleistung ist bei den Sozialversicherungstra-
gern zu beantragen. Der Behindertenpass ersetzt auch nicht den Park-
ausweis flir Menschen mit Behinderung, der zum Beispiel fur das Parken
auf gekennzeichneten Behindertenparkplatzen benétigt wird. Dieser ist
beim Sozialministeriumservice zu beantragen. AuBBerdem ist der Behin-
dertenpass nicht gleichzusetzen mit einem Bescheid betreffend die Zu-
gehorigkeit zum Personenkreis der begtinstigten Behinderten im Sinne
des Behinderteneinstellungsgesetztes (Einstellungsschein), mit dem

zum Beispiel ein erweiterter Kiindigungsschutz verbunden ist.

Antrag

Der Behindertenpass wird auf Antrag vom Sozialministeriumservice
ausgestellt (Erreichbarkeit siehe Anschriftenverzeichnis). Mit ihm sind
vorzulegen ein aktuelles Lichtbild (3,5 x 4 cm), der Meldenachweis und
gegebenenfalls ein Nachweis tiber die gesetzliche Vertretung (Erwach-
senenvertretung). Wenn vorhanden, flige man sofort bei der Antragsstel-
lung aktuelle arztliche Bescheinigungen tiber die Behinderung, Beschei-
de, Urteile oder andere arztliche Gutachten wie Krankengeschichte etc.

bei. Zumindest sollte man Angaben zu folgenden Fragen machen:

e Welche Gesundheitsstorungen liegen zum Zeitpunkt der Antragstel-
lung vor, die als Behinderung anerkannt werden sollen?

e Seit wann bestehen diese Gesundheitsstérungen?

e Welche Arzte behandeln den Antragsteller gegenwartig?

e Welche Arzte und/oder Krankenh&user verfiigen tiber aussagekrafti-
ge Unterlagen tiber die anzuerkennende Gesundheitsstérung?

e Welche Arzte und/oder Krankenh&user kénnen den Verlauf der Ge-

sundheitsstérung dokumentieren?

Feststellung des Grades der Behinderung

Der Grad der Behinderung wird vom Sozialministeriumservice auf
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Grundlage der arztlichen Unterlagen und Gutachten sowie der bundes-
gesetzlichen Vorschriften durch die arztlichen Sachverstandigen des
Amts ermittelt und beschieden. Dieser Wert hat nichts mit der Ursache
der Behinderung, dem ausgelbten Beruf oder der konkreten Leistungs-
fahigkeit zu tun. Nach Abschluss der Bearbeitung, die mehrere Wochen
dauern mag, erhélt man vom Sozialministeriumservice einen Bescheid
uber die Einstufung der Behinderung sowie den Ausweis zugesandt.
Die Ausstellung eines Behindertenpasses sowie alle Eingaben sind ge-
bihrenfrei.

Bei einem Grad der Behinderung von weniger als 50 Prozent wird ein
abweisender Bescheid erlassen. Behinderte mit einem Grad der Behin-
derung von 25 bis 49 Prozent erhalten keinen Behindertenpass, sondern
eine Bescheinigung zur Vorlage beim Finanzamt. Ab einem Grad der
Behinderung von 25 Prozent kann dort ein pauschalierter Steuerfreibe-
trag beantragt werden. Der abweisende Bescheid dient in diesem Fall
als Nachweis im Sinne des § 35 Einkommenssteuergesetz (Regelungen
fur Behinderte).

Sollte man bei einem ablehnenden oder ungtinstigen Bescheid der Auf-
fassung sein, dass ein hoherer Grad der Behinderung zusteht, lasst sich
innerhalb eines bestimmten Zeitraums (in der Regel ein Monat) Wider-
spruch einlegen. Dazu gentgt ein formloses Schreiben. Der Sozialmi-
nisteriumservice tberpruft die Entscheidung und schickt einen Wider-
spruchsbescheid zu. Diesem ist zu entnehmen, ob dem Widerspruch
stattgegeben wurde oder nicht.

Wenn sich der Gesundheitszustand wesentlich verandert (verbessert
oder verschlechtert), ist man verpflichtet, dies dem Sozialministerium-
service mitzuteilen, damit gegebenenfalls der Grad der Behinderung

neu festgesetzt werden kann. Dazu sind ein Antrag auf Neufeststellung



222 Verwaltung und Recht

sowie erneute medizinische Gutachten notwendig. Bei Huntington-Pa-
tienten durfte dies wegen des steten Fortschreitens der Krankheit regel-
maBig der Fall sein.

Vorteile

Huntington-Betroffene berlegen oft, ob es sinnvoll sei, einen Behinder-
tenpass zu beantragen, denn durch diesen bekommt man amtlich die
Eigenschaft zuerkannt, ,behindert” zu sein. Der Antrag fir diesen Aus-
weis ist eine individuelle Entscheidung, bei der man Vor- und Nachteile
gut abwagen muss. Sein Erwerb ist grundsétzlich freiwillig. Der Besitz
ist nicht Pflicht. Manche Betroffene scheuen die éarztlichen Untersu-
chungen, die notwendig sind, um einen Ausweis zu beantragen. Ande-
re machen die Erfahrung, dass der Behindertenstatus Nachteile bringt,
zum Beispiel bei einem Vorstellungsgesprach. Von Rechts wegen ist es
aber nicht zulassig, jemanden wegen seiner Behinderung zu benach-
teiligen. Im Gegensatz zu anderen Merkmalen ist es jedoch zuléssig,
einen Menschen wegen seiner Behinderung zu bevorzugen, indem er
beispielsweise bei gleicher Qualifikation einem anderen Bewerber um
einen Arbeitsplatz vorgezogen wird. Deshalb sollte sich der Besitz eines
Behindertenpasses bei Bewerbungen um einen Arbeitsplatz nicht ne-

gativ auswirken.

Auch ohne den Ausweis und ohne formelle Festlegung des Grades der
Behinderung hat man Anspruch auf Hilfen und Vorteile, gerade im Be-
rufsleben. Zwar entsteht durch den Besitz eines Behindertenpasses kein
Anspruch auf eine finanzielle Leistung, um jedoch bestimmte Vorteile zu
erhalten, braucht man den Ausweis auf jeden Fall. Das gilt zum Beispiel
fir steuerliche oder arbeitsrechtlich relevante Beglinstigungen. Auch
bieten zahlreiche Freizeiteinrichtungen und kulturelle Institutionen
(zum Beispiel Museen, Schwimmbéder, Kinos) besondere Preisnachlés-

se fir Menschen mit Behinderungen an. Diese werden nur bei Vorlage
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eines entsprechenden Ausweises gewahrt. Auch zur ermaBigten Nut-
zung oOffentlicher Verkehrsmittel bendtigt man einen Behindertenpass
und nicht zuletzt dient er zur vorrangigen Behandlung im Besucherver-
kehr bei Behorden. Diejenigen, die den Schritt zum Ausweis vollzogen
und damit Erfolg haben, sehen in aller Regel die Vorteile einer solchen

Zuerkennung.

Zu weiteren Vorteilen siehe unter anderem Abschnitte Rund ums Auto,
Offentliche Verkehrsmittel, Arbeit und Beruf sowie Steuerbegtinstigun-

gen.

2. Pflegegeld

Allgemeines

Pflege ausschliefllich durch professionelle Krafte kann sich unsere Ge-
sellschaft nicht leisten. In Osterreich wurde mit dem Bundespflegegeld-
gesetz und den entsprechenden Gesetzen der Lander ein einheitliches
Pflegevorsorgesystem geschaffen. Diesem zufolge besitzen pflegebe-
durftige Menschen ein Anspruchsrecht auf Pflegegeld. Der Grund-
gedanke ist, dass derjenige, der Pflege benétigt, in der Lage sein soll,
sich diese nach eigenen Bedurfnissen zu organisieren. Er soll selbst
entscheiden, wie und von wem er gepflegt werden mochte. Dazu tragt
das Pflegegeld bei. Es ist eine zweckgebundene Leistung zur teilweisen
Abdeckung pflegebedingter Mehraufwendungen. Es ist keine Einkom-
menserhohung. Es wird ausschlief8lich nach dem individuellen Pflegebe-
darf festgelegt, das heil3t unabhangig von Einkommen, Vermogen, Alter
und Ursache der Pflegebedtirftigkeit. Da die tatsdchlichen Kosten fiir die
Pflege das gebihrende Pflegegeld in den meisten Fallen tibersteigen,
kann das Pflegegeld als pauschalierter Beitrag zu den Pflegekosten ver-

standen werden. Es ermoglicht den pflegebediirftigen Menschen eine
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gewisse Unabhangigkeit und einen langeren Verbleib in der gewohnten
Umgebung (zu Hause). Gleichzeitig werden durch das Pflegegeld fami-
lidre und ambulante Pflege geférdert und stationare Aufenthalte auf das

Notwendige beschrankt.

Voraussetzungen
Pflegegeld kann bezogen werden, wenn folgende Voraussetzungen ge-

geben sind:

e gstandiger Betreuungs- und Hilfsbedarf wegen einer korperlichen,
geistigen oder psychischen Behinderung beziehungsweise einer
Sinnesbehinderung, die voraussichtlich mindestens sechs Monate
andauern wird,

e standiger Pflegebedarf von zumindest mehr als 65 Stunden im Monat
und

e gewohnlicher Aufenthalt in Osterreich, wobei die Gewahrung von
Pflegegeld im EWR-Raum unter bestimmten Voraussetzungen mog-
lich ist.

Pflegebedarf im Sinne der Pflegegeldgesetze liegt vor, wenn bei Betreu-
ungsmafBnahmen und bei Hilfsverrichtungen Unterstiitzung bendtigt
wird. BetreuungsmaBnahmen sind all jene, die den persénlichen Bereich
betreffen: Kochen, Essen, Medikamenteneinnahme, An- und Ausklei-
den, Korperpflege, Verrichtung der Notdurft oder Fortbewegung inner-
halb der Wohnung. Hilfsverrichtungen sind solche, die den sachlichen
Lebensbereich betreffen. Fur die Beurteilung des Pflegebedarfs werden

ausschlieBlich folgende fuinf Hilfsverrichtungen berticksichtigt:

e Herbeischaffen von Nahrungsmitteln, Medikamenten und Bedarfs-
gutern des taglichen Lebens,

e Reinigung der Wohnung und der persénlichen Gebrauchsgegenstande,
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e Pflege der Leib- und Bettwésche,

e Beheizung des Wohnraums einschliefSlich des Herbeischaffens von
Heizmaterial und

¢ Mobilitatshilfe im weiteren Sinn (zum Beispiel Begleitung bei Amts-

wegen oder Arztbesuchen).

Der Betroffene darf tiber die Verwendung des Pflegegeldes grundséatz-
lich frei verfiigen. Das Pflegegeld steht dem zu Pflegenden zu, nicht dem
Pfleger. Es besteht darauf kein Rechtsanspruch seitens der pflegenden
Angehodrigen. Dennoch hat der Pflegebedtirftige damit die Moglichkeit,
dem Pfleger ohne burokratischen Aufwand eine finanzielle Anerken-
nung zukommen zu lassen. Der Anspruch auf Pflegegeld erlischt mit
dem Todestag des Pflegebediirftigen. In diesem Kalendermonat gebiihrt
lediglich der entsprechende Anteil des Pflegegeldes. Wahrend eines
stationdren Krankenhaus-, Rehabilitations- oder Kuraufenthalts ruht das
Pflegegeld fir dessen Dauer ab dem zweiten Tag, weil man dort die Pfle-
ge erhalt, die man benoétigt, und fir diesen Zeitraum zum Beispiel die
Krankenkasse fur die pflegebedingten Mehraufwendungen aufkommt.
Ab dem Entlassungstag wird das Pflegegeld wieder angewiesen. Die
auszahlenden Stellen sind berechtigt, die Verwendung des Pflegegeldes
zu kontrollieren. Bei nicht zweckgemaBer oder missbrauchlicher Ver-
wendung wird das Pflegegeld in eine Sachleistung umgewandelt. Das
bedeutet, dass ein sozialer Dienst mit der Pflege beauftragt wird, um die

Qualitat der Pflege sicherzustellen.

Pflegegeldstufen

Uber die Zuordnung zu einer Pflegegeldstufe entscheidet die zustandige
Stelle auf der Grundlage eines arztlichen Sachverstandigengutachtens.
Bei der Beurteilung des Pflegebedarfs werden fiir die erforderlichen Be-
treuungsmafBnahmen und Hilfsverrichtungen feststehende Zeitsétze

beziehungsweise Mindestwerte angesetzt, die gesetzlich vorgegeben
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sind und zu einer Gesamtbeurteilung zusammengefasst werden. Je
nach AusmaB des erforderlichen Pflegebedarfs und unabhangig von der
Ursache der Pflegebedurftigkeit ist die Einreihung in sieben verschiede-
ne Pflegegeldstufen maoglich. Verkirzt dargestellt bedeuten:

Stufe | Pflegebedarf in Stunden pro Monat Betrag
in Euro
pro
Monat

1 mehr als 65 157,30
2 mehr als 95 290,00
3 mehr als 120 451,80
4 mehr als 160 677,60
5 mehr als 180, wenn ein auBergewdhnlicher Pfle- | 920,30

geaufwand erforderlich ist
6 mehr als 180, wenn zeitlich nicht koordinierbare | 1.285,20
BetreuungsmafBnahmen erforderlich sind und die-

se regelmaBig wahrend des Tages und der Nacht
zu erbringen sind oder die dauernde Anwesenheit
einer Pflegeperson wahrend des Tages und der
Nacht erforderlich ist, weil die Wahrscheinlichkeit

einer Eigen- oder Fremdgefdhrdung gegeben ist

7 mehr als 180, wenn keine zielgerichteten Bewe- | 1.688,90
gungen der vier Extremitdten mit funktioneller

Umsetzung moglich sind oder ein gleich zu ach-

tender Zustand vorliegt

Das Pflegegeld wird zwolf Mal pro Jahr monatlich im Nachhinein aus-
bezahlt, und zwar rtickwirkend ab dem Monat, der der Antragstellung
folgt. Vom Pflegegeld werden keine Lohnsteuer und kein Krankenversi-

cherungsbeitrag abgezogen. Werden neben dem Pflegegeld, auch ande-
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re pflegebezogene Leistungen bezogen, werden diese zur Vermeidung
von Doppelleistungen auf das Pflegegeld angerechnet und vermindern
somit den Auszahlungsbetrag. Dazu gehort beispielsweise die Erhoh-
te Familienbeihilfe fiir erheblich behinderte Kinder (Beispiel: Pflegegeld
Stufe 2, das sind derzeit 290 Euro, Abzug durch erhdhte Familienbeihilfe
60 Euro, ergibt einen Auszahlungsbetrag von 230 Euro monatlich).
a N
TIPP
Detaillierte Information zum Thema Pflegegeld gibt es in der Bro-
schure Ein Blick, Heft 5, Pflege. Das Heft ist flir den Postversand ent-

weder telefonisch zu beziehen beim Broschiiren-Service des Sozial-
ministeriums unter der Nummer 01 - 71100 - 86 25 25, per E-Mail an
den broschuerenservice@sozialministerium.at, oder es kann auf der
Webseite https://broschuerenservice.sozialministerium.at kostenlos

heruntergeladen werden.

- J
(riep R

Muss fiir die Pflege durch einen Pflegedienst mehr aufgewendet
werden, als das Pflegegeld betragt, lasst sich diese private Mehr-
zahlung als auBergewdhnliche Belastung steuerlich absetzen (siehe
Abschnitt Steuerbegtinstigungen).

- /

Antragsverfahren

Zur Gewahrung oder Erhohung des Pflegegeldes muss ein Antrag beim
zustandigen Entscheidungstrager gestellt werden. Die Zustandigkeit
fir das Pflegegeld richtet sich nach der Grundleistung, also danach,
wer Pension oder Rente tatsachlich auszahlt. Bei Bezug einer Pension
aus der Sozialversicherung ist dies die Pensionsversicherungsanstalt,

bei Bezug einer Vollrente aus der Unfallversicherung die Unfallversiche-



228 Verwaltung und Recht

rungsanstalt, bei Bezug eines Beamtenruhegenusses zum Beispiel die
Versicherungsanstalt 6ffentlich Bediensteter und so weiter. Berufsta-
tige, mitversicherte Angehoérige (zum Beispiel Kinder), Bezieher einer
Sozialhilfe oder Bezieher einer Beamtenpension eines Landes oder einer
Gemeinde erhalten ihr Pflegegeld nach dem jeweiligen Landespflege-
geldgesetz bei der Bezirkshauptmannschaft beziehungsweise dem Ma-

gistrat oder dem Gemeindeamt.

Der Antrag kann formlos eingebracht werden. Sofern arztliche Atteste
oder Befunde eines Krankenhauses tiber den aktuellen Gesundheitszu-
stand vorliegen, sollte man diese dem Antrag beilegen. Die Betroffenen
erhalten ein Formular zugeschickt, in dem man angeben muss, welche
Tatigkeiten nicht mehr selbststédndig durchgefihrt werden kénnen und
ob bereits eine pflegebezogene Leistung in Anspruch genommen wird
(zum Beispiel erhohte Familienbeihilfe). Wichtig ist, dass dieses Form-
blatt unterschrieben an den zustédndigen Entscheidungstrager zurtick-

gesandt wird.

In weiterer Folge wird man zu Hause, im Pflegeheim oder notfalls im
Krankenhaus von einem Arzt oder einem diplomierten Gesundheits-
und Krankenpfleger aufgesucht. Dieser Besuch wird zuvor angekiindigt.
Der Sachverstandige erkundigt sich tUber den Hilfsbedarf des Pflege-
bedurftigen, erhebt die Anamnese und untersucht ihn. Im Gutachten
werden diese Ergebnisse festgehalten und der aus Sicht des Gutachters

notwendige Pflegebedarf ermittelt.

Auf personlichen Wunsch ist bei der arztlichen Untersuchung auch die
Anwesenheit und Anhérung einer Vertrauensperson (beispielsweise die
Pflegeperson) zu ermoglichen, um Angaben zur konkreten Pflegesituati-
on zu machen. Bei der Begutachtung in stationdren Einrichtungen sind

Informationen des Pflegepersonals einzuholen und die Pflegedokumen-
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tation zu berticksichtigen. Letzteres gilt auch bei der Betreuung durch
ambulante Dienste.

Aufgrund des Gutachtens beschlief3t der zustédndige Entscheidungstra-
ger, ob und gegebenenfalls in welcher Hohe das Pflegegeld zuerkannt
wird. Dies wird in Form eines Bescheides mitgeteilt. Sollte man mit der
Entscheidung nicht einverstanden sein, besteht die Moéglichkeit, beim
Entscheidungstrager Widerspruch einzulegen oder gegen den Bescheid
beim Arbeits- und Sozialgericht zu klagen (Frist: drei Monate), denn es
gibt immer Ermessensspielrdume. Dazu empfiehlt es sich, eine Durch-
schrift des Gutachtens anzufordern, um in der Begrindung des Wider-
spruchs auf die fragwirdigen Punkte eingehen zu kénnen und genau
aufzuzeigen, an welchen Stellen das Gutachten nicht dem tatséchlichen
Pflegeaufwand gerecht wird. Fur die Begriindung sollte man sich von
einer Beratungsstelle oder einem Pflegedienst Unterstitzung holen (ge-
gebenenfalls kostenpflichtig). Fur eine Klage in der ersten Instanz ent-
stehen dem Klager keine Gerichtskosten. Bevor man aber vor Gericht
geht, ist es immer einen Versuch wert, zundchst die Einwande gegen
das Gutachten vorzubringen und die zustéandige Stelle so zum Einlen-

ken zu bewegen.

Wenn sich der Gesundheitszustand seit der letzten Entscheidung derart
verschlechtert hat, dass ein hoheres Pflegegeld gebtihrt, kann man beim
zustandigen Entscheidungstrager einen Erhohungsantrag stellen. Die-
ser Antrag ist ebenfalls formlos und der Ablauf gleicht dem der Einstu-
fung. Wenn seit der letzten Entscheidung noch kein Jahr verstrichen ist,
empfiehlt es sich, diesen Antrag durch Vorlage eines neuen arztlichen
Attests oder Befundes eines Krankenhauses zu untermauern.
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TIPP
Weitere ausfiihrliche Information zum gesamten Themenkomplex
Pflegegeld findet sich auf der Webseite des Bundeskanzleramtes

www.help.gv.at unter dem Suchbegriff Pflegegeld.

Pflegetagebuch

Die amtsarztliche Begutachtung geschieht bei einem einzigen Haus-
besuch. Das problematische daran ist nicht zuletzt, dass der Gutachter
immer nur eine Momentaufnahme erhélt und nach dieser urteilt. Fur
Betroffene und pflegende Angehérige ist dieser Besuch daher ein wich-
tiger Termin, auf den man sich gut vorbereiten sollte. Fehleinschatzun-
gen des Gutachters kann man zuvorkommen, indem man, nachdem
der Antrag auf Feststellung der Pflegebedurftigkeit gestellt wurde und
rechtzeitig vor dem Termin, ein sogenanntes Pflegetagebuch fiihrt. Da-
rin werden alle einzelnen fiir die Einstufung in Frage kommenden Hilfe-
und Pflegeleistungen sowie die Zeit, die diese in Anspruch genommen
haben, vermerkt. Damit ist es geeignet, den Erstantrag zur Feststellung
einer Pflegestufe oder einen Antrag auf eine hohere Pflegestufe zu be-
grinden und eine richtige Einstufung des Pflegebedurftigen zu errei-
chen. Die Eintragungen kénnen den Gutachtern wichtige Daten zur
Ermittlung des Pflegebedarfs liefern. Selbst wenn der bewertende Arzt
aufgrund eines fehlerhaften Gutachtens keine Pflegestufe feststellt oder
eine zu niedrige Pflegestufe wahlt, ist auf der Grundlage einer ausfiihr-
lichen Pflegedokumentation ein Widerspruch oder eine Klage erfolgver-

sprechender.

Um darzustellen, dass es sich bei den Pflegehandlungen um einen regel-
maBigen Hilfebedarf handelt, fihrt man das Pflegetagebuch mindestens

eine, besser zwei Wochen lang. Wichtig ist, wenn eine Verrichtung be-
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ginnt und endet, auf die Uhr zu schauen und den Zeitbedarf zu notieren.
AuBerdem sollte man bei jeder Beschreibung einer Pflegetatigkeit ver-

suchen, die folgenden Fragen zu beantworten:

e Wie ist der Ablauf (was kommt zuerst, was folgt als ndchstes usw.)?

e Muss man dem Pflegebedurftigen Dinge/Ablaufe erklaren? Wenn ja,
welche?

e Was ist besonders schwierig?

e Wenn der Pflegebedurftige etwas selbst macht und man trotzdem

bei ihm bleibt: warum ist dies notwendig?

Dazu sei angemerkt: wenn zwei Personen fiir eine Hilfestellung bendtigt
werden (zum Beispiel fiir heben oder umlagern im Bett), ist der doppelte
Zeitaufwand aufzuschreiben. Die Hilfestellung durch zwei Personen ist
zu dokumentieren. Und falls der Betroffene bestimmte Tatigkeiten zwar
selbst ausfihrt, man aber dabei sein muss, damit sie (richtig) gemacht

werden, zahlt auch dies.

Zur Auswertung des Pflegetagebuchs ermittelt man zunéchst den tag-
lichen Pflegeaufwand in Minuten. Dann addiert man den Aufwand fir
eine ganze Woche und teilt dieses Ergebnis durch die sieben Tage.
So erhalt man den durchschnittlichen téglichen Hilfebedarf. Aufgrund
dieses Ergebnisses kann die Zuordnung zu einer Pflegestufe bestimmt
werden. Das Muster eines Pflegetagebuchs ist im Anhang abgebildet.

Weitere Beispiele findet man im Internet zum Herunterladen.

Geltend machen des Huntington-Pflegebedarfs

Die Begutachtung durch den Arzt ist eine Chance fir die Angehdérigen,
ihn auf die haufig nicht bekannten erschwerenden Faktoren der Hun-
tington-Krankheit aufmerksam zu machen. Es kann hilfreich sein, sich

dazu den besonderen Pflegebedarf vorher ins Gedachtnis zu rufen, um
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in der Lage zu sein, ihn im Gesprach aktuell vorzubringen. Zielfihren-
der ist der konkrete Nachweis anhand des oben genannten Pflegetage-
buchs, und man sollte alle wichtigen Unterlagen, die die Krankheitsge-
schichte belegen (zum Beispiel Arzt-, Pllege- und Krankenhausberichte,

Medikamentenplan), bereithalten.

Wichtig ist, dass der Betroffene den Gutachter nicht allein empfangt.
Es empfiehlt sich, dass mdglichst alle Personen, die sich um den Pa-
tienten kimmern, anwesend sind: (pflegende) Angehorige, eventuell
der Hausarzt oder, sofern zutreffend, ein Mitarbeiter des Pflegediens-
tes (gegebenenfalls kostenpflichtig). Gerade die pflegenden Angeho-
rigen sind in der Lage, bei dieser Begutachtung Angaben zum Pfle-
gealltag zu machen. Bei den Fragen des Gutachters geht es darum,
was der Betroffene noch zu leisten vermag und wie viel Zeit er und die
Hilfsperson fir die Verrichtung aller relevanten Tatigkeiten bendétigen.
Im Interesse des Betroffenen sind die Fragen ausfihrlich und detailliert

ZzU beantworten.

Die Pflege allgemein erschwerend sind insbesondere die stéandigen
unkontrollierten Bewegungen sowie die Versteifung von Muskeln und
Gelenken. Dass dadurch der Zeitaufwand fir Hilfsverrichtungen gro-
Ber ist, liegt auf der Hand. Abwehrverhalten (unter Umsténden aggres-
sives Verhalten) oder der zeitaufwéandige Einsatz von Hilfsmitteln zah-
len ebenfalls dazu. AuBerdem bedarf es bei hohem Koérpergewicht des
Patienten fir viele Verrichtungen der Unterstiitzung durch eine zweite
Pflegeperson, und schlieBllich kénnen rdumliche Verhéltnisse, die die
Pflege behindern (zum Beispiel ein enges Badezimmer), zu einem ho-
heren Zeitaufwand fithren. Dartiber hinaus kann man dem Gutachter
erldutern, welche Pflegehilfsmittel (zum Beispiel Badewannen-Lift,
Hausnotruf, Pflegebett, Rollator, Toilettenstuhl, Rollstuhl oder Windeln)
der Angehorige bendtigt.
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Neben diesen allgemeinen Erschwernissen gibt es eine Fille von spe-

ziellen erschwerenden Faktoren, die sich auf die Verrichtungen im Ein-

zelnen beziehen. Die nachfolgende Auswahl stellt Beispiele dar, die fir

Huntington-Patienten typisch sind:

Korperpflege:

waschen wegen Stérung des Gleichgewichts nur mit zweiter Pflege-
person zum Festhalten moglich;

wegen Inkontinenz wiederholte Teilwasche des Unterkérpers not-
wendig;

Zahnpflege zeitaufwandig, da Mund nicht richtig gedffnet oder Kopf
schief gehalten wird;

kdmmen wiederholt nétig, da durch standige Unruhe Haare zerwtihlt
werden;

Rasur zeitaufwandig, da Kopf nicht stillgehalten oder schief gehalten
wird, sodass man nur schwer an alle Stellen kommt;

héufiger Gang zur Toilette wegen Drang-Inkontinenz;

Wechsel der Windelhose nur zu zweit mdglich;

Erndhrung:

mehr als drei Mahlzeiten pro Tag wegen hohen Kalorienbedarfs not-
wendig;

hoher Zeitbedarf beim Essen, weil Mund nicht richtig gedffnet wer-
den kann, Kopf schief gehalten wird und Schlucken schwierig ist;
wegen Schluckstorungen und Gefahr des Verschluckens und Ersti-
ckens standige Aufsicht beim Essen und Trinken notwendig;

Mobilitat:

Patient ist alleine nicht mobil;
gehen wegen Gleichgewichtsstérung nur mit zweiter Pflegeperson
moglich;
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e Transport nur mit Rollator oder Rollstuhl;

e hoherer Zeitaufwand beim Gang zu Tisch, zur Toilette, zu Bett;

e Patient stiirzt leicht wegen Muskelschwédche oder durch Stolpern
(Gangunsicherheit):

e Patient benotigt stdndig Gehbegleitung wegen Sturzgefahr;

An-und Auskleiden:

e mehrfaches Umkleiden taglich wegen Einnéssen;

e verschmutzen der Kleidung beim Essen oder durch tbermaéaBiges
Schwitzen aufgrund standiger choreatischer Bewegungen,;

e DPatient ist nicht imstande, mitzuhelfen;

¢ ankleiden geschieht langsam wegen unkontrollierter Bewegungen,;

Hauswirtschaftliche Versorgung:
e zubereiten von mehr als drei Mahlzeiten wegen hohen Kalorienbedarfs;
¢ spezielle (zeitaufwéndige) Speisezubereitung (klein schneiden, pu-

rieren) wegen Schluckproblemen.

Insgesamt dirfte eine sorgfaltige Beschreibung des Pflegeaufwandes
beitragen, dass dem Betroffenen eine addquate Pflegestufe zuerkannt
wird. Deswegen sollte auch der Erkrankte auf den Besuch vorbereitet
werden. Menschen neigen in Prifsituationen haufig dazu, sich besser
darzustellen, als sie es im Alltag sind. Bei der Schilderung der Pflegeté-
tigkeit darf jedoch keine , Schonfarberei” betrieben oder die Hilfsbedtirf-
tigkeit mit Aussagen wie: “das schaffe ich schon" bagatellisiert werden.
Die benétigte Unterstitzung ist deutlich einzufordern, indem man die
Dinge schildert, wie sie sind, auch wenn dies aus Scham tber die eige-
nen Defizite oder falschem Stolz schwierig sein mag. Bei diesem Besuch
geht es um Leistungen, die dem Betroffenen zustehen und die durch
~Schonreden” eventuell verloren gehen. Bei der Bestimmung der Pflege-

stufe geht es um jede Minute Pflegezeit.
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3. Erwachsenenvertretung

Grundsidtze des Erwachsenenschutzgesetzes

Mit dem Fortschreiten der Huntington-Krankheit stehen die Angeho-
rigen frither oder spéater vor dem Problem, zur Unterstitzung und zum
Schutz des Erkrankten eine Erwachsenenvertretung (friher: Sachwal-
terschaft) iber den Betroffenen zu beantragen. Diese wird dann notwen-
dig, wenn der Betroffene aufgrund psychischer, physischer, geistiger
oder seelischer Behinderung nicht mehr in der Lage ist, ohne Nachteil
fir sich seine persoénlichen oder finanziellen Angelegenheiten zu regeln.
Dazu missen Betroffene wie Angehérige mit der neuen Gesetzeslage
(ab Juli 2018) vertraut sein, in der das zuvor geltende Recht der Sachwal-
terschaft durch die so genannte Erwachsenenvertretung abgelost und
aktualisiert wird.

Im Mittelpunkt des neuen Erwachsenenschutzrechts stehen Autono-
mie, Selbstbestimmung und Entscheidungshilfe der Betroffenen. Ziel
ist es vor allem, die betreuten Menschen zu befédhigen, ihr Leben nach
eigenen Winschen und Fahigkeiten zu gestalten. Keine der Vertre-
tungsarten soll vertretenen Personen die juristische Handlungsféahigkeit
automatisch aberkennen. Insofern gilt es, deren Selbststéandigkeit so-
lange wie mdéglich aufrechtzuerhalten und sie in ihren Angelegenheiten
zu unterstiitzen, nicht tber sie hinweg zu entscheiden. Die Erwachse-
nenvertretung darf ausschlieBlich dem Wohl des Betroffenen dienen und
beitragen, dass Krankheit oder Behinderung gelindert oder zumindest
die Folgen gemindert werden. Die Erwachsenenvertretung dient nicht
dazu, den Betroffenen zu erziehen oder zu bessern. Aus diesem Grund
wird deren Handlungsféhigkeit durch eine Vertretung auch nicht mehr
pauschal eingeschrankt, sondern die Betroffenen kénnen — Entschei-
dungsfahigkeit vorausgesetzt — trotz Stellvertretung im Einzelfall weiter

gultig fur sich handeln. Die Bestellung eines Erwachsenenvertreters darf



236 Verwaltung und Recht

nur im Interesse des Betroffenen, nicht im Interesse anderer gelegen
sein. Und wer seinen Willen noch frei zu bestimmen weil3, dem darf ge-
gen seinen Willen kein rechtlicher Vertreter zugeteilt werden. Uberdies
erinnert die zeitliche Befristung daran, regelméaBig zu Utberpriifen, ob
eine Vertretung noch notwendig ist oder sie gegebenenfalls an die je-
weilige Lebenssituation angepasst werden muss. Fur alle Formen der
Vertretung besteht die Verpflichtung, die Dokumente und Vollmachten
in das Osterreichische Zentrale Vertretungsverzeichnis (OZVV) eintra-

gen zu lassen (gebuhrenpflichtig).

Gerichte sind als Kontrollinstanz in das Erwachsenenschutzrecht nach
wie vor eingebunden, allerdings nur in Fallen, in denen besonders sen-
sible Entscheidungen zu treffen sind. Dazu zahlen beispielsweise die
dauerhafte Wohnortverdnderung, Uneinigkeiten zwischen Betroffenen
und Erwachsenenvertretern Uber medizinische Behandlungen oder
die auBerordentliche Vermogensverwaltung. Sofern es jedoch die Ab-
wendung einer ernstlichen und erheblichen Gefahr fir die betroffene
Person erforderlich macht, hat das Gericht im Falle der gerichtlichen
Erwachsenenvertretung die Moglichkeit, bestimmte rechtsgeschéaft-
liche Handlungen des Vertretenen an die Genehmigung des Erwach-
senenvertreters zu binden (Genehmigungsvorbehalt). Eine gerichtliche
Erwachsenenvertretung fur alle Angelegenheiten ist nicht mehr vorge-

sehen.

Uberdies wird die Notwendigkeit zur Anordnung einer Erwachsenen-
vertretung nicht mehr nur nach medizinischen Kriterien bewertet. Be-
hinderung oder Krankheit alleine sind kein Grund fir die Anordnung
einer Erwachsenenvertretung. Auch wenn es darum geht, dass jemand
rein tatsachliche Angelegenheiten nicht mehr selbstandig zu besorgen
imstande ist (seinen Haushalt nicht mehr fiihren, die Wohnung nicht

mehr verlassen und so weiter), rechtfertigt dies in der Regel nicht die
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Bestellung eines Erwachsenenvertreters. In diesen Fallen wird es eher
auf praktische Hilfen ankommen, zum Beispiel Sauberhalten der Woh-
nung oder Versorgung mit Essen. Daflir benotigt man keine gesetzli-
che Vertretung. Fur Letztere muss vielmehr Handlungsbedarf bestehen.
Das heiBt, dass Angelegenheiten mit rechtlichem Charakter vorhanden
sein mussen, die die betroffene Person als Folge der Behinderung oder
Krankheit nicht mehr eigenstandig zu besorgen weil3, vor allem der Um-
gang mit Geld. Dieses und andere Kriterien werden im Wege eines so
genannten ,Clearings” durch einen Erwachsenenschutzverein geprift

und fir die Entscheidung des Gerichts vorbereitet.

Die Bestellung eines Erwachsenenvertreters ist keine Entrechtung. Sie
hat nicht zur Folge, dass der betreute Mensch geschaftsunfahig wird.
Unabhangig vom Umfang der vom Gericht beschlossenen Angelegen-
heiten bleiben dem Betroffenen folgende Rechte erhalten: er darf weiter-
hin wahlen, heiraten, sein Testament machen (Testierfahigkeit voraus-
gesetzt), eine Patientenverfiigung oder eine Vorsorgevollmacht erstellen
und Rechtsgeschafte des téglichen Lebens abschlieBen (zum Beispiel
Einkauf von Lebensmitteln). Auch elterliche Rechte bleiben bestehen.
Diese kénnen vertretungsweise von Erwachsenenvertretern nicht aus-
getibt werden. Ist der Betroffene zur Pflege und Erziehung eines Kindes
nicht mehr in der Lage, wird in einem eigenstandigen, von der Erwach-
senenvertretung unabhédngigen Pflegschaftsverfahren die Frage einer
Ubernahme der Obsorge flir das Kind gepriift. Dies geschieht, gegebe-

nenfalls auf Antrag des Erwachsenenvertreters, beim Bezirksgericht.

Voraussetzung flir eine Erwachsenenvertretung ist, dass der Betrof-
fene das 18. Lebensjahr vollendet hat und somit volljahrig ist. Die ge-
setzliche Vertretung eines kranken oder behinderten Minderjahrigen
obliegt den Eltern, gegebenenfalls einer anderen mit der Obsorge be-

trauten Person.
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Formen der Vertretung

Es gibt vier mogliche Formen der Vertretung einer unterstiitzungsbe-
durftigen Person, die durch unterschiedlich ausgepragte Befugnisse des
Vertreters gekennzeichnet sind: die Vorsorgevollmacht, die gewadhlte,

die gesetzliche und die gerichtliche Erwachsenenvertretung.

Die Vorsorgevollmacht wird weitgehend aus dem geltenden Recht tiber-
nommen. Der Vollmachtgeber muss handlungs- und entscheidungsfa-
hig sein. Voraussetzung fir das Inkrafttreten dieser Vollmacht ist, dass
der so genannte ,Vorsorgefall” eingetreten ist, das heif3t, dass der Voll-
machtgeber eingeschrédnkt handlungs- und entscheidungsfdhig ist. Der
Wirkungsbereich des Bevollmachtigten wird gesetzlich nicht begrenzt.

Eine Vorsorgevollmacht gilt unbefristet.

Neu eingeftihrt ist die gewédhite Erwachsenenvertretung. Im Unter-
schied zur Vorsorgevollmacht darf ein Betroffener auch dann einen Er-
wachsenenvertreter wahlen, wenn er nicht mehr voll handlungsféhig
ist. Voraussetzung ist, dass er die Tragweite einer Bevollmachtigung
zumindest in Grundzigen verstehen und sich entsprechend verhalten

kann. Auch diese Vertretungsbefugnis gilt unbefristet.

Die gesetzliche Erwachsenenvertretung entspricht der bisherigen ,Ver-
tretungsbefugnis néchster Angehoriger”. Sie verschafft Angehorigen
weitergehende Befugnisse als bisher. Sie muss spatestens nach drei

Jahren erneuert werden.

Die gerichtliche Erwachsenenvertretung ersetzt die bisherige Sach-
walterschaft. Sie regelt die Entziehung oder Einschrankung der Rechte
einer Person und stellt einen erheblichen rechtlichen Eingriff dar. Die
Bestellung eines Erwachsenenvertreters ist daher — wie nach bisheri-

gem Recht — das letzte Mittel. Deshalb ist ein gerichtlicher Erwachse-
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nenvertreter nur einzusetzen, wenn zur Hilfestellung keine Alternati-
ven zur Verfigung stehen. Die Handlungsfédhigkeit darf vom Gericht
jedoch nur so weit eingeschrankt werden, wie es notwendig ist. Die
Befugnisse des Vertreters werden daher auf bestimmte Handlungen
beschrankt. Damit wird der Betroffene ausreichend vor Nachteilen ge-
schuitzt. In den nicht von der Erwachsenenvertretung betroffenen Be-
reichen soll er in die Lage versetzt werden, sein Leben weiterhin frei
von Einschréankungen zu gestalten. Die Wirkungsdauer einer gericht-
lichen Vertretung endet mit Erledigung der Aufgabe oder spatestens
nach drei Jahren.

Vorsorgevollmacht

Mit einer Vorsorgevollmacht kann eine Person bestimmen, wer als
Bevollméachtigter fir sie entscheiden und sie vertreten soll, bevor der
Verlust der Geschaftsfahigkeit, der Einsichts- und Urteilsfahigkeit oder
der AuBerungsfahigkeit eintritt. Der Bevollmachtigte muss mit diesem
Amt einverstanden sein. Eine derartige Vollmacht ist vor allem ratsam,
wenn eine Person an einer Krankheit leidet, die mit ihrem Fortschrei-
ten das Entscheidungsvermdgen beeintrdchtigen wird. Dies trifft auf
Huntington-Betroffene zu. Auch fiir Regelungen nach einem Unfall lasst
sich vorsorgen. Soweit durch eine Vorsorgevollmacht in erforderlichem
Ausmal vorgesorgt wird, ersetzt sie in aller Regel die Bestellung eines

gesetzlichen oder gerichtlichen Erwachsenenvertreters.

Der Betroffene kann festlegen, flir welche Angelegenheiten der Bevoll-
machtigte zustandig wird. Es ist moglich, mehrere Personen zu bevoll-
méchtigen, die unterschiedliche Aufgaben ibernehmen. Beispielswei-
se kénnte sich eine Vertrauensperson um die Bankgeschéfte kiimmern,
eine andere um gesundheitliche Belange. Die Vorsorgevollmacht lasst
sich auf alle rechtlich bedeutsamen Handlungen beziehen, bei denen

Stellvertretung zulassig ist. Dazu gehoren:
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¢ persodnliche Angelegenheiten (zum Beispiel Vertretung gegentiiber
Versicherungen, Gerichten, Amtern und Behorden; Erwerb und Ver-
4duBerung von beweglichen Sachen; Abschluss von Vertragen),

e Vermogensangelegenheiten (zum Beispiel Geschaftsverkehr mit
Kreditinstituten; Verwaltung des Einkommens und Vermogens des
Vollmachtgebers und Verfligung tber seine Bankkonten; siehe Ab-
schnitt Bankvollmacht),

e Aufenthalt und Wohnungsangelegenheiten (zum Beispiel Kundi-
gung der Wohnung; Auflésung des Haushalts; Unterbringung in ei-
nem Alten- oder Pflegeheim),

e Gesundheitsangelegenheiten (zum Beispiel Gesundheitsvorsorge;
Einsicht in Patientenunterlagen; Organisation der Pflege; Organ-
spende; Entbindung der Arzte von ihrer Schweigepflicht; Entschei-
dungsbefugnis beziglich durchzufiihrender arztlicher MaBnahmen
und Einwilligungsbefugnis bei Operationen) und

e sonstige Angelegenheiten (zum Beispiel Entgegennahme und Off-
nen der Post; Regelung der Vergitung fir die Tatigkeit des Bevoll-
maéachtigten oder Entschadigung fur seinen Aufwand).

e Geschéafte, die der Bevollméachtigte nicht wahrnehmen soll.
Eine Vorsorgevollmacht muss zumindest folgende Punkte enthalten:

¢ Name, Geburtsdatum, Adresse der Vertrauensperson (oder Vertrau-
enspersonen),

e Aufgabenbereiche, fir die die bevollmachtigte Vertrauenspersonen
zustandig sein wird,

e Zeitpunkt, ab welchem die Vorsorgevollmacht wirksam werden und
wie lange sie gelten soll und

e individuelle Wiinsche und Vorstellungen des Betroffenen tiber seine
Zukunft, beispielsweise bezliglich Pflegeleistungen, Heimaufenthalt

beziehungsweise Heimeinweisung, medizinische Versorgung, Le-
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benserhaltung bei Unfall und Krankheit, Letzteres gegebenenfalls

mit Hinweis auf eine Patientenverfiigung.

Ausgeschlossen sind — neben den oben angegebenen nicht vertret-
baren Rechten — Entscheidungen tber eine geschlossene Unterbrin-
gung, Uber unterbringungsdhnliche MaBBnahmen wie das Festbinden
am Bett, Anschnallen im Rollstuhl, Sedierung mit Medikamenten, wie
es bei Huntington-Patienten in der Regel zu erwarten ist, oder Einwil-
ligung in Behandlungen, die als geféhrlich gelten (Operationen). Eine
Entscheidung uber diese MaBBnahmen darf nur das Gericht treffen. Bei
Gefahr im Verzuge — beispielsweise bei Sturz eines Betreuten aus dem
Bett — darf der Bevollméachtigte fir die notwendige unterbringungsdhn-
liche MaBnahme (in diesem Fall die Anbringung von Bettgittern) eine
vorlaufige Entscheidung treffen. Er hat aber unverziiglich eine gericht-
liche Entscheidung zu beantragen, wenn die Maflnahme langer dauern
soll (mehr als zwei Tage) oder regelmafBig erfolgen muss (zum Beispiel

immer nachts).

Damit der Bevollméchtigte iber ein Konto des Vollmachtgebers verfligen
kann, verlangen Banken meist eine spezielle Bankvollmacht, die in der
Vorsorgevollmacht enthalten sein muss. Es muss detailliert beschrieben
sein, flir welches Konto und bei welcher Bank diese Spezialvollmacht
gilt. Einfacher ist es, dem Bevollmachtigten eine Zeichnungsberechti-
gung fir das entsprechende Konto zu erteilen. In jedem Fall muss die-
ser sich — will er auf das Konto zugreifen — mit einem amtlichen Licht-
bildausweis legitimieren. Die Frage der Notwendigkeit einer speziellen
Bankvollmacht klart man am besten rechtzeitig mit seinem Bankinstitut
(sieche Abschnitt Bankvollmacht).

Fur die Errichtung einer Vorsorgevollmacht muss die betroffene Person

noch handlungs- und entscheidungsfahig sein. Wenn dies nicht der Fall
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ist, muss Uber die gewahlte, die gesetzliche oder die gerichtliche Er-

wachsenenvertretung entschieden werden.
Fur die Errichtung einer Vorsorgevollmacht gibt es drei Maglichkeiten:

e gsie wird eigenhandig geschrieben und unterschrieben,

e der Vollmachtgeber erstellt eine maschinengeschriebene Fassung
(PC) oder fullt ein Formular aus, das von ihm sowie von drei Zeugen
unterschrieben wird, oder

e sie wird vor einem Notar, einem Rechtsanwalt, einem Erwachsenen-

schutzverein oder vor Gericht errichtet.

Um alle Eventualitaten zu berticksichtigen ist es ratsam, bei der Formu-
lierung des Dokuments einen Notar oder einen Rechtsanwalt hinzuzu-
ziehen, weil beide umfassend tiber die Rechtswirkung und den Inhalt
beraten kénnen. Dies ist zwar teurer, aber in der Regel ist eine notari-
ell beurkundete Vollmacht im Rechtsverkehr sicher und anerkannt. Die
Kosten fur eine Vorsorgevollmacht betragen je nach Aufwand etwa 500
Euro (zuztglich Umsatzsteuer und Auslagen). Die Frage der Kosten soll-
te man zuvor mit Notar oder Rechtsanwalt klaren. Das erste Informa-
tionsgesprach tiber die Vorsorgevollmacht ist bei einem Notar oft kos-
tenlos. Wenn in der Vorsorgevollmacht Einwilligungen in gravierende
medizinische Behandlungen festgehalten werden beziehungsweise die
Vorsorgevollmacht Entscheidungen tiber eine dauernde Anderung des
Wohnortes oder die Besorgung von wichtigen Vermogensangelegen-
heiten umfasst, muss die Vorsorgevollmacht vor einem Notar, einem
Rechtsanwalt, einem Erwachsenenschutzverein oder vor Gericht errich-

tet werden.

Das Eintreten des Vorsorgefalls, also das Inkrafttreten einer Vorsorge-

vollmacht, wird im OZZV von einem Notar registriert. Dariiber wird
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eine Registrierungsbestatigung ausgestellt. Mit dieser Bestatigung
wird dem Bevollméchtigten eine Ubersicht iiber die mit der Vorsorge-
vollmacht verbundenen Rechte und Pflichten ausgehandigt. Wenn der
Bevollméachtigte bei Vornahme einer Vertretungshandlung die Regist-
rierungsbestatigung vorlegt, darf ein Dritter auf den Eintritt des Vorsor-

gefalls vertrauen.

Der Betroffene hat die Moglichkeit, die erteilte Vorsorgevollmacht jeder-
zeit zu widerrufen. Der Widerruf wird im OZVV registriert (gebithren-
pflichtig).

Eine Vorsorgevollmacht muss gut tiberlegt und sollte nicht im Schnell-
verfahren, nicht gutgldubig und leichtfertig erteilt werden. Sie setzt das
uneingeschrankte personliche Vertrauen zum Bevollméchtigten voraus.
Zum Beispiel unterliegt ein Bevollmachtigter, der mit der Vermogensver-
waltung betraut ist, nicht der Kontrolle des Gerichts wie ein gesetzlicher
oder gerichtlicher Erwachsenenvertreter. Er braucht Auf3enstehenden
keine Rechenschaft abzulegen. Das mag ein Nachteil der Vorsorgevoll-
macht gegentlber einer gerichtlichen Erwachsenenvertretung sein. Es
ist insofern abzuwdagen, in die Vorsorgevollmacht einen Kontrollmecha-
nismus aufzunehmen, zum Beispiel die Erteilung der Vollmacht nach
dem Vier-Augen-Prinzip. Das hei3t, dass zwei Bevollméachtigte nur

gleichzeitig von ihr Gebrauch machen kénnen.

Eine Vorsorgevollmacht sollte in jedem Fall friithzeitig und sorgfaltig for-
muliert und mit Experten und nahestehenden Menschen besprochen
werden. Es ist empfehlenswert, Beratung von mehreren Stellen in An-
spruch zu nehmen. Information gibt es zum Beispiel beim Bundesminis-
terium fir Justiz (BMJ), bei den Juristen der Patientenanwaltschaft, bei
den Erwachsenenschutzvereinen oder auf der Amtshelferseite (www.

help.gv.at). Dartiber hinaus gibt es fertige Formulare (im Internet un-
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ter dem betreffenden Stichwort zu finden), etwa vom BMJ. Solch ein
Vordruck ersetzt nicht eine Beratung, und seine Benutzung setzt eine
intensive Beschéaftigung mit dem Thema voraus. Das Muster einer Vor-
sorgevollmacht ist im Anhang abgedruckt. Zur Erreichbarkeit der vorge-

nannten Stellen siehe Anschriftenverzeichnis.

Gewaihlte Erwachsenenvertretung

Diese Form der Vertretung wird moglich, wenn eine eingeschrankt
handlungs- und entscheidungsféhige Person einen Erwachsenenvertre-
ter selbst auswéahlen und bestimmen mochte. Wahrend die Errichtung
einer Vorsorgevollmacht an eine volle Entscheidungsfahigkeit gebun-
den ist, kann trotz einer geminderten Entscheidungsfahigkeit zwischen
Vertretenem und Vertreter eine gewahlte Erwachsenenvertretung ver-
einbart werden. Eine derartige Vereinbarung ist ein Bevollmachtigungs-
vertrag, in dem der Umfang der Vertretung des Erwachsenenvertre-
ters sowie dessen Befugnisse festgelegt werden. Fur das Gericht sind
die Anordnungen aus dem Bevollmachtigungsvertrag unverbindlich.
Gleichwohl kontrolliert es jahrlich die Lebensumsténde sowie die finan-

zielle Situation des Betroffenen.

Als gewahlte Erwachsenenvertreter kommen ein oder mehrere dem
Betroffenen nahestehende Personen (Verwandte, Freunde, Nachbarn)
in Frage. Der Vertrag muss hochstpersonlich und schriftlich vor einem
Notar, Rechtsanwalt oder Erwachsenenschutzverein errichtet werden,

und mit seiner Eintragung im OZVV (gebithrenpflichtig) wird er giiltig.

Gesetzliche Erwachsenenvertretung

Wenn eine volljahrige Person aufgrund physischer oder psychischer
Behinderung Rechtsgeschéafte des taglichen Lebens (zum Beispiel Ein-
kéufe des taglichen Bedarfs, Fihrung des Haushalts) nicht mehr zu

verrichten weiB und ein Vorsorgebevollmachtigter oder ein gewahlter
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Erwachsenenvertreter nicht bestellt wurde, kann ein nachster Angeho-
riger mit der formellen gesetzlichen Erwachsenenvertretung des Betrof-
fenen flr das jeweilige Rechtsgeschéaft betraut werden. Diese Vertre-
tungsbefugnis schliet Rechtsgeschéfte zur Deckung des Pflegebedarfs
(zum Beispiel Organisation der Pflege, Heimhilfe, Krankenpflege und so
weiter) sowie die Regelung sozialer Anspriiche (zum Beispiel Pflege-
geld, Gebuhrenbefreiungen und andere Begunstigungen) ein. Sie um-
fasst auch Geldbezliige vom Konto der vertretenen Person, soweit sie
einen bestimmten Betrag (Grundbetrag des Existenzminimums, derzeit
909,42 Euro) monatlich nicht tberschreiten. Fir medizinische Behand-
lungen oder Untersuchungen, sofern diese nicht mit Beeintrachtigung
der korperlichen Gesundheit verbunden sind, gilt die Befugnis eben-
falls. Die Errichtung einer Vorsorgevollmacht schlieBt die gesetzliche

Erwachsenenvertretung nicht aus.

Als nachste Angehorige gelten Ehegatte (im gemeinsamen Haushalt
lebend), eingetragener Partner (im gemeinsamen Haushalt lebend), Le-
bensgefahrte (mindestens drei Jahre mit dem Betroffenen im gemein-
samen Haushalt lebend), volljahrige Kinder und Eltern. Es ist zuléssig,
dass ein Betroffener mehrere gesetzliche Vertreter hat. Sofern kein Wi-
derspruch besteht, darf jeder der vorgenannten Angehorigen die Vertre-
tungsaufgabe ibernehmen, neben anderen zur gesetzlichen Vertretung

berufenen.

Um eine Vertretungsbefugnis zu erhalten, muss der Angehdérige einem
Notar seiner Wahl nachweisen, dass er ein Angehoriger des Betroffe-
nen ist. Des Weiteren muss er ein arztliches Zeugnis vorlegen, das die
fehlende Geschaftsfahigkeit des Betroffenen bestatigt. Der Notar regist-
riert die Vertretungsbefugnis im OZVV (gebtihrenpflichtig) und handigt
dem Angehérigen eine Bestatigung aus sowie eine Ubersicht iiber die

mit der Vertretungsbefugnis verbunden Rechte und Pflichten. Mit der
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Bestatigung vermag sich der Angehorige als vertretungsbefugt auszu-
weisen. Dieser Nachweis wird im Rechtsverkehr mit Dritten anerkannt.
Den Betroffenen muss der Angehorige tber die Wahrnehmung seiner

Vertretungsbefugnis informieren.

Die gesetzliche Vertretungsbefugnis eines nachsten Angehodrigen tritt
nicht ein oder endet, wenn ihr der Betroffene widerspricht. Dieser Wi-
derspruch muss, wenn er einem Notar oder einem Rechtsanwalt in
schriftlicher Form vorgelegt wird (gebtihrenpflichtig), im OZVV regis-
triert werden. Wenn eine Person moéchte, dass sie von einzelnen oder
mehreren ihrer Angehdrigen nicht vertreten werden will, kann bereits
im Vorhinein Widerspruch gegen eine solche Vertretungsbefugnis aus-
gesprochen werden. Dieser Widerspruch lédsst sich auf einzelne Berei-
che der gesetzlichen Vertretungsbefugnis beziehen (zum Beispiel medi-

zinische Behandlungen) oder auf die Befugnis insgesamt.

Gerichtliche Erwachsenenvertretung

Die Bestellung eines gerichtlichen Erwachsenenvertreters geschieht
in einem gerichtlichen Verfahren vor dem zustédndigen Bezirksgericht
(zustandig ist das Gericht, in dessen Bezirk der Betroffene zur Zeit der
Antragstellung seinen gewohnlichen Aufenthalt hat). In der Regel ge-
schieht dies, indem Angehorige beim Bezirksgericht die Einsetzung ei-
nes gerichtlichen Erwachsenenvertreters anregen. Zuweilen leiten Am-
ter, Banken, Spitédler oder Heime ein diesbezligliches Verfahren ein, um
sich in finanziellen oder medizinischen Angelegenheiten abzusichern.
Ein Antrag kann bei Gericht schriftlich oder muindlich vorgebracht wer-

den. Er sollte folgende Punkte beinhalten:

e die personlichen Daten des Betroffenen,
e eine Beschreibung der sozialen Situation des Betroffenen und der

Grinde, warum er bestimmte Angelegenheiten nicht selbst zu erle-



Verwaltung und Recht 247

digen vermag, ohne dabei Gefahr zu laufen, benachteiligt zu werden,
e ceinen Hinweis auf die Art der geistigen Behinderung oder der psy-
chischen Krankheit,
e Name und Adresse des moglichen Erwachsenenvertreters und
e eine Information, ob der Betroffene von einem Angehorigen oder ei-

nem Vorsorgebevollmachtigten vertreten wird.

Auf die Anregung hin wird sich der Richter zunéchst einen personli-
chen Eindruck vom Betroffenen verschaffen. Sieht er die Anregung als
begriindet an, bestellt er einen Sachverstdndigen, um die Frage beurtei-
len zu lassen, ob der Betroffene psychisch krank oder geistig behindert
ist. Je nach Ergebnis entscheidet das Gericht (unter Einbeziehung der
nahen Angehorigen und des zustédndigen Erwachsenenschutzvereins),
ob ein gerichtlicher Erwachsenenvertreter bestellt oder der Antrag ab-

gelehnt wird. Das Verfahren ist in der Regel gebtiihrenfrei.

Die Bestellung eines gerichtlichen Erwachsenenvertreters ist nicht er-
forderlich, wenn rein tatsadchliche Angelegenheiten des Betroffenen in
gleicher Weise durch andere Hilfen — ohne gesetzliche Vertreter — be-
sorgt werden koénnen. Als andere Hilfen gelten zum Beispiel Familien-
angehorige, Nachbarn oder soziale Dienste, und es geht um praktische
Unterstlitzung wie Fihrung des Haushalts, Sauberhalten der Wohnung,
Versorgung mit Essen und so weiter, fir die man keinen gesetzlichen
Vertreter bendtigt. Die gerichtliche Erwachsenenvertretung ist nach-

rangig.

Gegen die Bestellung eines gerichtlichen Erwachsenenvertreters kann
der Betroffene Widerspruch einlegen. Er darf im gesamten Verfahren
einen Anwalt oder einen sonstigen geeigneten Bevollmachtigten mit
seiner Vertretung beauftragen. Auch nahe Angehorige sind beschwer-
deberechtigt.
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Auswahl eines Erwachsenenvertreters

Wenn die Erwachsenenvertretung beim Bezirksgericht angeregt wird,
besteht die Moglichkeit, eine geeignete Person vorzuschlagen. Die Ver-
tretung wird vorrangig von Familienangehorigen ausgetibt. Den Win-
schen des Betroffenen muss in der Regel entsprochen werden. Auch
andere sozial engagierte, zundchst fremde Personen durfen eine Er-
wachsenenvertretung ehrenamtlich ibernehmen. Findet sich im Um-
feld des Betroffenen niemand, der in der Lage ist, die Erwachsenenver-
tretung zu Ubernehmen, kann ein Verein fliir Erwachsenenschutz zum
Erwachsenenvertreter bestellt werden. Der Verein muss eine Person
bekannt geben, die die Aufgaben der Erwachsenenvertretung fiir den
konkreten Fall wahrnimmt. Dies sind beispielsweise Juristen oder So-
zialarbeiter. Der Bevollmachtigte darf nicht in einem Abhangigkeitsver-
héltnis oder einer engen Beziehung zu einer Einrichtung stehen, in der
sich der Vollmachtgeber aufhalt oder von der dieser betreut wird (Spital,
Pflegeheim).

Im Gesetz sind keine spezifischen Anforderungen an den Erwachse-
nenvertreter aufgefihrt. Fur die Eignung ist wichtig, dass der in Frage
kommende Betreuer mit dem Betroffenen und den voraussichtlich er-
forderlichen Aufgaben zurechtkommt. Dabei mag es von Vorteil sein,
schon vorher eine persénliche Beziehung zu ihm zu haben und des-
sen Wiinsche zu kennen. Er muss die Hilfen nicht selbst tibernehmen,
aber in der Lage sein, sie in geeigneter Weise zu organisieren und zu
gewahrleisten. Das Wichtigste ist, einen guten personlichen Kontakt
zur Betreuungsperson aufzubauen der es ermoglicht, ihren Wiinschen
nachzukommen und tber wichtige Angelegenheiten mit ihr gemein-
sam Entscheidungen in ihrem Sinne zu treffen. Dazu ist es hilfreich,
mit Krankheit und Behinderung Erfahrung und in diesem Punkt keine
Bertihrungsangste zu haben. AuBBerdem ist es wichtig, dass er sich in

Verwaltungs- und Behoérdenstrukturen gut auskennt. Zudem sollte er
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kontaktfreudig sowie emotional stabil und belastbar sein, denn viele
Entscheidungen sind nicht leicht zu treffen. Insgesamt ist die Uber-
nahme einer Erwachsenenvertretung eine anspruchsvolle und verant-
wortungsvolle Téatigkeit. Das Gericht prift, ob der Betreffende fiir den

bestimmten Einzelfall geeignet ist.

Aufgaben eines Erwachsenenvertreters

Ein Erwachsenenvertreter hat die Aufgabe, die Interessen der behin-
derten Person zu vertreten und den Betroffenen dabei zu unterstiitzen,
im Rahmen dessen Fahigkeiten und Moglichkeiten ein Leben nach
dessen Vorstellungen und Winschen zu gestalten. Er leistet fir die-
se Person Aufgaben der existenziellen Sicherung. Leben, Gesundheit,
korperliche Unversehrtheit, eine den Bedurfnissen des Betroffenen ent-
sprechende Wohnung und Betreuung sowie die Sorge um sein Vermo-
gen sind Rechtsgtter, deren Schutz durch die Bestellung eines Erwach-
senenvertreters verwirklicht werden soll. Bei der Wahrnehmung seiner
Aufgaben hat ein Erwachsenenvertreter grundsétzlich zu beachten,
dass er erstens fir den Betreuten nur entscheiden darf, wenn dieser
nicht selbst entscheiden kann, zweitens so entscheiden muss, wie es
der Betreute selbst tdte, wenn er dies kénnte, und drittens gegen den
Willen eines nicht entscheidungsfahigen Betreuten nur handeln darf,
wenn dessen Winsche klar dem objektiven Wohl des Betroffenen scha-
den wirden und sich eine erhebliche Gefahr nicht anders abwenden
lieBe. In Grundrechte darf nach MafB3stab der VerhéaltnisméaBigkeit nur
eingegriffen werden, wenn gleichwertige Rechte des Betroffenen oder
Dritter gefédhrdet sind.

Den Umfang der Angelegenheiten, die der Erwachsenenvertreter zu be-
sorgen hat, legt der Richter fest. Dabei geht es um die Zustéandigkeit fir
einen bestimmten, im Einzelnen festgelegten Bereich, beispielsweise

die Verwaltung des Einkommens. Der Beschluss kann sich auch auf eine
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Reihe von Angelegenheiten beziehen, zum Beispiel Vermogensverwal-
tung, Vertretung vor Amtern und Behérden oder Kontrolle der sozialen
und medizinischen Betreuung. Im Rahmen dieses Wirkungskreises ist
der Erwachsenenvertreter berechtigt, nach Ricksprache mit dem Be-
troffenen, wenn noétig auch nach den oben genannten Kriterien gegen
dessen Willen, Entscheidungen zu treffen. Dies ist flir die Bereiche Per-
sonensorge, Vermogenssorge und Wahl des Wohnsitzes naher geregelt

und an bestimmte Auflagen gebunden.

Der Bereich Personensorge umfasst die medizinische und soziale Be-
treuung sowie den Wohnort des Betroffenen. Besondere Verantwortung
tragt der Erwachsenenvertreter im Bereich medizinische Betreuung.
Jede medizinische Behandlung ist ein Eingriff in das Grundrecht auf
koérperliche Unversehrtheit. Sie bedarf der Einwilligung. Diese Einwil-
ligung darf eine einsichts- und urteilsfdhige Person — auch bei beste-
hender Erwachsenenvertretung — nur selbst erteilen. Eine ambulante
Zwangsbehandlung ist nicht erlaubt. Ist die durch einen Erwachsenen-
vertreter betreute Person aufgrund ihres geistigen Gesundheitszustan-
des nicht fahig, die Notwendigkeit einer medizinischen MaBnahme zu
beurteilen, ist in einem ersten Schritt ein so genannter Unterstiitzerkreis
(Angehorige oder andere nahestehende Vertrauenspersonen) beizuzie-
hen, um die Willensbildung zu ermoglichen. Gelingt diese Willensbil-
dung nicht, ist in einem zweiten Schritt die Behandlung mit Zustim-
mung des Erwachsenenvertreters zulassig. In jedem Fall muss die nicht
entscheidungsfahige Person vom behandelnden Arzt tiber die Behand-
lung informiert und um ihre Meinung gefragt werden. Dies gilt auch fir
einfache medizinische Heilbehandlungen oder Untersuchungen (zum
Beispiel Impfung, Zahnbehandlung, Blutabnahme).

Bei besonderen medizinischen Heilbehandlungen (zum Beispiel Che-

motherapie, schwere Operation) muss ein arztliches Zeugnis ausgestellt
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werden, damit der Erwachsenenvertreter seine Zustimmung erteilen
kann. Im Zeugnis ist festzuhalten, dass die medizinische MaBnahme
notwendig ist und die betroffene Person nicht in der Lage ist, zuzustim-
men, weil ihr die Einsichts- und Urteilsfédhigkeit fehlt. Der Arzt, der das
Zeugnis ausstellt, muss vom behandelnden Arzt unabhangig sein. Fehlt
das arztliche Zeugnis oder wird die medizinische MaBnahme von der
betroffenen Person abgelehnt, muss die Zustimmung des Erwachsenen-
vertreters vom Bezirksgericht (als Pflegschaftsgericht) genehmigt wer-
den. Verweigert umgekehrt der Erwachsenenvertreter die Zustimmung
zur medizinischen MafBnahme und gefdhrdet er dadurch das Wohl der
von ihm betreuten Person, kann das Gericht die Zustimmung des Er-
wachsenenvertreters ersetzen oder die Erwachsenenvertretung einer

anderen Person Utbertragen.

Wenn der Gesundheitszustand der betroffenen Person so bedrohlich ist,
dass der behandelnde Arzt sofort reagieren muss, ist dieser verpflichtet,
die nétige Behandlung ohne Zustimmung auszufiihren (arztliche Notfal-

lentscheidung).

Ist ein Erwachsenenvertreter mit dem Bereich Gesundheitssorge be-
traut und somit auf diesem Gebiet der gesetzliche Vertreter des Betrof-
fenen, muss er vom Arzt genauso informiert werden wie der Betroffene.
Ist der betreute Patient mit der Weitergabe seiner personenbezogenen
Daten an den Erwachsenenvertreter nicht einverstanden, muss der Er-
wachsenenvertreter diesen Willen in der Regel beachten. Im Zweifels-
fall kann eine gerichtliche Entscheidung herbeigefiihrt werden. Der Er-

wachsenenvertreter unterliegt nicht der Schweigepflicht.

Die soziale Betreuung muss vom Erwachsenenvertreter nicht selbst
vorgenommen werden. Er muss diese gewdhrleisten, das heif3t, dass er

sich um die Sicherstellung der Betreuung durch soziale Einrichtungen



252 Verwaltung und Recht

zu kiimmern hat. Die Ubersiedelung in ein Pflegeheim ist jedoch im Ein-
vernehmen mit der betroffenen Person zu planen und durch das Pfleg-

schaftsgericht zu genehmigen.

Auch eine mogliche Anderung des Wohnortes ist besonders geregelt.
Die Entscheidung, an welchem Ort der Betroffene wohnen will, trifft
grundsatzlich er. Bei mangelnder Einsichts- und Urteilsfahigkeit ent-
scheidet der Erwachsenenvertreter, sofern dies in sein Aufgabengebiet
fallt. Wenn der Wohnort der durch einen Erwachsenenvertreter betreu-
ten Person dauerhaft gedndert werden soll, ist eine Genehmigung durch

das Pflegschaftsgericht notwendig.

Im Bereich Vermdgenssorge muss das Vermogen der betroffenen Person
dem Gericht genau mitgeteilt werden. Da der Erwachsenenvertreter fiir
die Geltendmachung aller Anspriiche des Betroffenen und fir die Si-
cherung des durch ihn verwalteten Vermogens personlich haftet, muss
auf die Vermogensverwaltung besondere Sorgfalt gelegt werden. Dabei
werden Liegenschaften durch das Gericht sichergestellt. Das bedeutet,

dass die Erwachsenenschutzbestellung im Grundbuch angemerkt wird.

Bei der Vermogensverwaltung miissen folgende Rechnungen gelegt

werden:

e Antrittsrechnung: ein Jahr nach Beginn der Erwachsenenvertretung
oder zum Ablauf des ersten vollen Kalenderjahres,

¢ Jaufende Rechnung und

e Schlussrechnung: nach Ende der Vermodgensverwaltung bezie-

hungsweise der Erwachsenenvertretung.

Bei der Rechnungslegung ist das gesamte Vermdgen der betreuten

Person anzugeben (zum Beispiel Wertpapiere, Sparbiicher, Kontostand,
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Bargeld). Uber alle Einnahmen und Ausgaben des Rechnungslegungs-
zeitraumes sind Belege beizulegen (zum Beispiel Kontoauszige, Rech-
nungen). Sind kein Vermogen oder nur geringe Einkinfte vorhanden,
darf mit Genehmigung des Gerichtes auf eine detaillierte Rechnungs-
legung verzichtet werden. In diesem Fall genligt der Vermogensstatus
zum Ende des Rechnungszeitraumes. ZweckmaBigerweise sollte der
Erwachsenenvertreter gleich zu Beginn seiner Téatigkeit diesen Punkt
mit dem Gericht klaren. Belege miussen auch dann gesammelt und auf-
bewahrt werden, wenn der Erwachsenenvertreter nicht zur Rechnungs-
legung verpflichtet ist. Das Gericht kann jederzeit einen besonderen
Auftrag zur Rechnungslegung erteilen, zum Beispiel um zu Gberprifen,
ob das Wohl des Betroffenen gewahrt wird.

Wenn dem Erwachsenenvertreter durch die Austibung seiner Aufgaben
Kosten entstehen, darf er Aufwandsersatz geltend machen. Dies betrifft
zum Beispiel Auslagen fur Telefonate, Porto oder Fahrtkosten. Dartiber
hinaus ist es zuldssig, dass der Erwachsenenvertreter fir den Einsatz
von Zeit und Mihe, die er fir den Betroffenen aufwendet, eine Entscha-
digung erhalt. Diese kann unter bestimmten Voraussetzungen, zum
Beispiel abhéngig von der Hohe der Einkiinfte des Betroffenen, einen
bestimmten Prozentsatz aus dessen jahrlichen Einnahmen betragen.
Diese Anspriiche werden vom Gericht zugesprochen, aber nur, wenn

die Lebensbedirfnisse des Betroffenen nicht gefahrdet werden.

In regelméBigen Abstanden, meist einmal jahrlich, muss der Erwach-
senenvertreter dem Gericht Uber seine Tatigkeit und die Situation des
Betroffenen berichten und gegebenenfalls Rechnung legen. Der Jahres-
bericht ist an keine bestimmte Form gebunden und kann mindlich zu
Protokoll gegeben oder schriftlich eingereicht werden. Inhaltlich soll er

folgende Punkte enthalten:
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e die Art der Unterbringung der betroffenen Person (zum Beispiel zu
Hause oder in einem Pflegeheim),

e die Wohn- und Betreuungssituation des Betroffenen,

e die Gesundheitssituation,

e die Kontakte zwischen Betroffenem und seinem Erwachsenenvertre-
ter,

e die Vermogenssituation des Betroffenen und

¢ eine Empfehlung tiber die Fortsetzung der Erwachsenenvertretung.

/TIPP A

Wenn der Erwachsenenvertreter fir die finanziellen Angelegenhei-

ten der betroffenen Person zustandig ist, macht es zu seiner und

zur Absicherung des Betroffenen Sinn, ein Vermdgensverzeichnis

zu erstellen. Es sollte folgende Punkte enthalten:

- /

e Liegenschaften, die der Betroffene besitzt,

e Versicherungen, Sparbtiicher, Wertpapierkonten des Betroffenen,

e Vorhandensein eines Girokontos,

¢ Besitz (zum Beispiel Antiquitaten, Bilder, Schmuck) des Betroffenen,
und

e Auflistung der Mittel, die der Betroffene zum Bestreiten seines Le-

bensunterhalts verwendet.

Beratung

Familienangehoérige und andere ehrenamtliche Erwachsenenvertreter
kénnen sich zu allen diesbezliglichen Fragen von Bezirksgerichten, Er-
wachsenenschutzvereinen oder karitativen Organisationen (zum Bei-
spiel Caritas, Rotes Kreuz) beraten lassen. In Osterreich gibt es derzeit
vier vom Justizministerium anerkannte Erwachsenenschutzvereine

(Erreichbarkeit siehe Anschriftenverzeichnis). Diese bieten ehrenamtli-
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chen Betreuern Einfihrung in die Aufgabe, in Fortbildung sowie Erfah-
rungsaustausch. Eine umfassende Behandlung des Themas enthalt die
Broschiire Das neue Erwachsenenschutzrecht des Bundesministeriums
fir Justiz. Sie kann im Internet unter www.justiz.gv.at und dem entspre-

chenden Suchbegriff kostenlos heruntergeladen werden.

4. Vollmachten und Verfiigungen

Allgemeines

Wegen ihrer tief greifenden rechtlichen Auswirkung ist die Bestellung
eines Erwachsenenvertreters grundsatzlich nachrangig. Letzterer darf
nur bestellt werden, wenn Bedarf besteht. Zuerst muss man zur Unter-
stitzung eines psychisch kranken oder behinderten Menschen andere
Moglichkeiten ausschopfen. Damit soll die Autonomie der betroffenen

Person gewahrt und die soziale Funktion der Familie gestarkt werden.

Wurde noch kein Erwachsenenvertreter bestellt, konnen die nédchsten
Angehorigen (Eltern, volljahrige Kinder, Eheleute) Alltagsgeschafte im
Zuge der Haushaltsfihrung wahrnehmen (zum Beispiel Einkauf von
Lebensmitteln). Dabei wird man schnell an Grenzen stoB3en, bei denen
formelle Vollmachten erforderlich sind (vor allem bei Geldangelegenhei-
ten), denn bei geistiger und koérperlicher Gebrechlichkeit durfen Fami-
lienangehorige ohne entsprechende Bevollmachtigung keine rechtsver-

bindlichen Entscheidungen treffen.

Um zu vermeiden, dass man spater komplizierte Rechtswege beschrei-
ten muss, sollte man fiir den Betroffenen diese Dinge frithzeitig regeln,
wenn die ersten Anzeichen der Huntington-Erkrankung feststellbar sind
beziehungsweise, wenn die Krankheit diagnostiziert ist. In gesunden Ta-
gen oder zu Beginn der Erkrankung, solange Geschéaftsfahigkeit besteht,
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kann er mittels entsprechender Verfligungen und Vollmachten noch sei-
nen eigenen Willen duBern. Bei den spéter auftretenden massiven kog-
nitiven Stérungen vermag er wichtige Entscheidungen nicht mehr zu
treffen. Zu Letzteren gehoren insbesondere Regelungen zur Verfigung
uber Gehalts- und Sparkonten sowie Eigentumsrechte an Haus- und
Grundbesitz. Beschliisse darf man nicht im Geheimen fassen, sondern

den Erkrankten taktvoll in die Entscheidungen mit einbeziehen.

Spezielle Vollmacht

Die einfachste Moglichkeit, einer anderen Person Vertretungsbefugnis
zu erteilen, ist eine fir den speziellen Zweck ausgestellte Vollmacht.
Diese ermdachtigt die benannte Person, im Namen der vertretenen Per-
son und im Rahmen der Vollmacht wirksam zu handeln. Vollmachten
zu seiner Vertretung erteilen darf jeder geschéftsfahige Mensch, das
heiBt jeder, der wirksam Rechtsgeschafte abzuschlieBen berechtigt ist.
Er kann sie fir einen bestimmten Zeitraum erteilen, er kann sie jeder-
zeit widerrufen und er kann jederzeit selbst Erklarungen abgeben (zum
Beispiel Antrage einbringen und abandern, Dokumente persénlich ein-

reichen und abholen und so weiter).

Zur Person des Bevollméchtigten lasst sich jede (geschaftsfahige) voll-
jahrige Person bestimmen, vorzugsweise ein naher Angehoriger, ein an-
derer Verwandter, ein Freund oder ein auBlenstehender Rechtsanwalt.
Wenngleich das spezielle Fachwissen zum Beispiel des Letztgenannten

von Vorteil sein mag, ist vor allem eine Vertrauensbeziehung wichtig.

Das AusmalB der Vertretungsbefugnis richtet sich nach dem in der Voll-

macht beschriebenen Umfang. Sie kann erteilt werden:

e flir eine konkrete Angelegenheit (Einzelvollmacht; zum Beispiel zur

Abholung des neuen Reispasses),
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e zum Abschluss von Rechtsgeschéften einer bestimmten Art (Gat-
tungsvollmacht; zum Beispiel Regelung von Versorgungsangelegen-
heiten) und

e zum Abschluss aller Rechtsgeschafte, bei denen Vertretung zulédssig

ist (Generalvollmacht).

Um Unklarheiten zu vermeiden ist es wichtig, prazise zu bezeichnen,
wozu der Bevollméachtigte erméachtigt ist und gegebenenfalls wozu nicht.
Es lassen sich einzelne Bereiche auf verschiedene Personen tibertragen,
zum Beispiel dass der Ehepartner die Vollmacht bei medizinischen MaB3-
nahmen besitzt und ein Rechtsanwalt die in Vermogensangelegenhei-
ten. Es lasst sich auch eine gemeinsame Vertretung festlegen, sodass

die Bevollméachtigten nur gemeinsam bestimmen kénnen.

Die Vollmachtserteilung ist an keine bestimmte Form gebunden. Sie darf
sogar mundlich erteilt werden. Davon ist jedoch abzuraten. Eine Schrift-
form ist auf jeden Fall notig, wenn es um mehr geht, als am Postschalter
ein Paket abzuholen. Zumindest miissen Name und Unterschrift des Voll-
machtgebers, Name des Bevollméachtigten, Zweck der Vollmacht und das
Ausstellungsdatum angefiihrt werden. Die schriftliche Vollmacht ist eine
Urkunde, mit der sich der Bevollmachtigte als gesetzlicher Vertreter des
Vollmachtgebers ausweisen kann. Aus diesem Grund wird bei manchen
Behordenvorgéangen die notarielle Beglaubigung der Unterschrift des Voll-
machtgebers verlangt (zwingend zum Beispiel in Grundbuchangelegen-

heiten). Dies ist mit der zustédndigen Behorde im Vorfeld abzuklaren.

Eine Vollmacht endet bei Widerruf und — sofern sie nicht ausdricklich
tber den Tod hinaus gelten soll, zum Beispiel zur Regelung von Nachlas-
sangelegenheiten — mit dem Ableben des Vollmachtgebers. Muster fir
spezielle Vollmachten sind unter diesem Stichwort im Internet zu finden.

Ein Beispiel findet sich im Anhang.
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Bankvollmacht

Wenn ein Huntington-Betroffener eine Vorsorgevollmacht erteilt, weil er
in absehbarer Zeit diesbeziigliche Unterstiitzung bendtigt, wird er diese
auch fir seine Finanzen brauchen. Da es bei Juristen umstritten ist, ob
eine spezielle Vollmacht ausreicht oder eine Vorsorgevollmacht gleich-
zeitig die Vollmacht tiber das Bankkonto des Vollmachtgebers enthélt
und Banken in der Regel nur diese Spezialvollmacht akzeptieren, ist es

empfehlenswert, separat eine Bankvollmacht zu erklaren.

Eine Bankvollmacht (Kontovollmacht) ist die von einem Kontoinhaber
gegentber dem kontofiihrenden Kreditinstitut erteilte Vollmacht zu-
gunsten eines Dritten (zum Beispiel eines Angehorigen oder einer ande-
ren Vertrauensperson), wonach dieser tber das betreffende Bankkonto
im Umfang der Vollmacht verfigen darf. Das Gesetz sieht zwar keine
besondere Form vor, doch verlangen die Kreditinstitute diese regelma-
Big schriftlich. Dabei sind der Bank die Namen der vertretungs- und ver-
fliigungsberechtigten Personen bekanntzugeben und eigenhédndige Un-
terschriftsproben vorzulegen. ZweckmaBigerweise verwendet man den
von Banken und Sparkassen angebotenen Vordruck. In dieser Vollmacht
sind die im Zusammenhang mit dem Konto oder Depot wichtigen Bank-
geschéafte im Einzelnen erfasst. Zur eigenen Sicherheit sollte man die
Vollmacht in der Bank in Anwesenheit eines Bankmitarbeiters erteilen.

Das Kreditinstitut wird die notwendige Beratung ibernehmen.

Nach Erteilung der Vollmacht ist der Kontobevollméachtigte berechtigt,
im Namen und fiir Rechnung des Kontoinhabers die notwendigen, soge-
nannten gewohnlichen Kontogeschéfte abzuschlieBen: Einzahlungen,
Barabhebungen, Uberweisungen, Abbuchungsauftrage, Einzugser-
méachtigungen, Ankauf von Wertpapieren und Devisen, Entgegennah-
me von Kontoausziigen und so weiter. Nicht durch eine Kontovollmacht

gedeckt sind die Erteilung von Untervollmachten, die Eroéffnung weite-
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rer Konten und Depots, der Abschluss oder die Anderung von Kreditver-
tragen, die Antragstellung fur Kreditkarten sowie die Kontokindigung
oder Kontoumschreibung auf den Namen des Kontobevollméchtigten.
Diese Bankgeschafte stehen nicht mehr im engen Zusammenhang zum
Bankkonto, sondern sind eigenstdndige Bankvertrdage, auf die sich eine
Kontovollmacht nicht erstreckt.

Unter zeitlichen Gesichtspunkten gibt es zwei Moglichkeiten, eine
Bankvollmacht zu erteilen: zeitlich unbegrenzt und zeitlich begrenzt. Die
zeitlich unbegrenzte Kontovollmacht ist der Normalfall. Sie ist tber den
Tod des Kontoinhabers hinaus gtiltig, sodass der Bevollmachtigte nach
dem Tod des Kontoinhabers weiter verfigen darf. Sie wird vorzugswei-
se zur Absicherung des Ehegatten oder naher Angehoriger eingesetzt,
damit diese im Todesfall des Kontoinhabers nahtlos und hindernisfrei
auf das Konto des Erblassers Zugriff haben, zum Beispiel um sofort die
Beisetzung begleichen zu kénnen. Diese praxisibliche Vorgehensweise
ist mit einem Risiko verbunden: wenn der Bevollmachtigte nicht zum
Kreis der Erben gehort, ist es denkbar, dass es zwischen beiden we-
gen vermeintlicher oder tatsadchlicher Unstimmigkeiten zu Konflikten
kommt. Die Bankvollmacht ist und ersetzt kein Testament und bertihrt
die Rechte der Erben nicht.

Der Kontoinhaber kann mit dem Kreditinstitut eine andere Regelung
treffen. Bei der zeitlich begrenzten Vollmacht bis zum Todesfall erlischt
diese automatisch mit dem Tod des Kontoinhabers. Deshalb muss die
Bank bei jeder Verfligung durch den Bevollméchtigten zunachst prifen,
ob der Kontoinhaber noch lebt, um zu vermeiden, dass sie Verfigun-
gen durch den Bankbevollméchtigten zulédsst, obwohl der Kontoinhaber
ohne ihr Wissen verstorben ist. Dies ist zeit- und arbeitsaufwandig und
diese Regelung wird seltener vereinbart.
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Das Vollmachtverhéltnis zwischen Kontoinhaber und Kontobevollmach-
tigtem stellt ein Vertrauensverhaltnis dar. Hiergegen wird verstofBen,
wenn die Vollmacht durch den Bevollmachtigten missbraucht wird, in-
dem er sich zum Beispiel durch Uberweisung oder Abhebung zu Las-
ten des Kontoinhabers einen Vermogensvorteil verschafft. Missbrauch
von Bankvollmachten (Kontoplinderung) ist strafbar (Unterschlagung).
Gegebenenfalls ist der Kontobevollmachtigte zum Schadensersatz ver-
pflichtet.

Kontovollmachten kénnen vom Kontoinhaber gegentber der konto-
fihrenden Bank jederzeit widerrufen werden. Der Widerruf fihrt zum
sofortigen Erléschen der Vollmacht. Ansonsten erléschen Vollmachten
automatisch bei Tod des Bevollméachtigten, bei dessen Geschéftsun-
fahigkeit und bei Insolvenzeréffnung uber das Vermogen des Konto-

inhabers.

Patientenverfiigung

Sterben, Tod und damit zusammenh&ngende Bereiche gehéren zu den
Themen, die nach Mdéglichkeit vermieden werden. Dies gilt auch fir die
Patientenverfigung. Dennoch ist es wichtig, sich bereits in gesunden
Tagen ausfiihrlich damit auseinander zu setzen. Die Patientenverfigung
ist bekanntlich fir Lebensphasen gedacht, in denen Patienten ihren Wil-
len aus gesundheitlichen Grinden nicht mehr auszudriicken vermogen,
wenn sie also nicht mehr artikulationsfahig sind oder wenn sie nicht
mehr Uber die notwendige Einsichts- oder Urteilsfahigkeit verfigen.
Diese Situation ist bei Huntington-Patienten vorhersehbar. Die Pati-
entenverfligung ist dann die schriftliche Festlegung dartiber, ob man
bestimmte Untersuchungen, Heilbehandlungen oder arztliche Eingriffe,
die zum Zeitpunkt der Festlegung noch nicht absehbar sind, wtinscht
und zuldsst — oder untersagt. Es gilt daher, sich rechtzeitig dariber klar

zu werden, welche arztlichen MaBnahmen gewlnscht sind und unter
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welchen Bedingungen darauf verzichtet werden soll. Auf diese Weise
kann man auf eine spétere arztliche Behandlung Einfluss nehmen, selbst
wenn man zum Zeitpunkt der Behandlung nicht mehr ansprechbar und
nicht mehr einwilligungsfahig ist. Eine Patientenverfigung dient daher

der Vorsorge und sichert die Selbstbestimmung.

Bei den Uberlegungen, eine Patientenverfiigung zu erstellen oder nicht,
geht es zum einen um die eigenen Vorstellungen von Krankheit, Leiden
und Tod. Wie stellt man sich die Behandlung am Lebensende vor? Wovor
firchtet man sich, worauf hofft man? Besteht die Angst, dass im Fal-
le schwerer Erkrankung nicht alles medizinisch Moégliche getan wird?
Oder dass man als zukunftiger Pflegefall wehrlos ungewollter Behand-
lung ausgesetzt ist und mittels Einsatz technischer Einrichtungen nicht
in Frieden sterben darf? Zum anderen geht es darum, welche arztlichen
MaBnahmen zur Lebensverlangerung konkret ergriffen werden sollen —
und welche nicht.

Wenn man mit bestimmten Maf3nahmen nicht einverstanden ist, muss
man dies in der Patientenverfligung erklaren. Sie richtet sich in erster
Linie an den behandelnden Arzt oder das Behandlungsteam. Wer seine
diesbeziglichen Vorstellungen nicht festlegt, der nimmt in Kauf, dass im
akuten Fall medizinische MaB3nahmen wie kinstliche Beatmung, kiinst-
liche Ernahrung oder Wiederbelebung bei Herzstillstand durchgefihrt
werden, die nicht dem eigenen Willen entsprechen. Dabei muss man
sich dartber im Klaren sein, dass man mit der Festlegung fur oder gegen
eine Behandlung unter Umstadnden auf ein Weiterleben verzichtet oder
umgekehrt weiterlebt, aber vielleicht abhangig und fremdbestimmt.
Mit der Patientenverfigung tibernimmt man selbst Verantwortung fir
die Folgen, sofern Arzte den Anordnungen entsprechen. Gleichzeitig
nimmt sie den Angehorigen oder einem Bevollméachtigten die Last, tiber

die Behandlung des Betroffenen entscheiden zu miissen.
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In Osterreich wird beziiglich ihrer verpflichtenden Wirkung zwischen
beachtlicher und verbindlicher Patientenverfiigung unterschieden. Bei
der beachtlichen Form handelt es sich um eine Willenserklarung, mit der
der kuinftige Patient in moglichst genauer Beschreibung ersucht, im Fal-
le einer zum Tode fiihrenden Erkrankung, Verletzung oder Bewusstlosig-
keit auf kiinstliche, lebensverlangernde MaBnahmen zu verzichten, ge-
gebenenfalls unter Nutzung aller Moglichkeiten der Schmerzlinderung.
Fur den Arzt dient sie als Orientierungshilfe und er muss sich in der
akuten Situation tberlegen, welche Behandlung der Patient winscht.
Dazu hat er den konkreten Patientenwillen zu ermitteln, um im Sinne
der Verfigung entscheiden zu kénnen. Angesichts des Gesamtzustan-
des und der Prognose des Patienten hat er zu prifen, welche arztlichen
MafBnahmen angezeigt sind. Nahen Angehoérigen oder sonstigen Ver-
trauenspersonen des Patienten kann, sofern dies ohne erhebliche Ver-
zogerung moglich ist, Gelegenheit zur AuBerung gegeben werden. Das
fir diesen Fall geeignete Dokument zur Ergéanzung einer Patientenverfi-
gung ist die Vorsorgevollmacht. Der Unterschied von Vorsorgevollmacht
und Patientenverfigung liegt vor allem darin, dass in Letzterer nicht
verfugt wird, wer handeln soll, sondern wie der Vollmachtgeber als Pati-
ent arztlich behandelt werden méchte, wenn er nicht mehr in der Lage
ist, dartiber zu entscheiden. Eine Vorsorgevollmacht kann daher eine
Patientenverfigung nicht ersetzen. Sie ist zu ihr jedoch eine &uferst
sinnvolle und nutzliche Erganzung, weil der Bevollmachtigte mit bei-
den im Ernstfall befugt und in der Lage ist, zusammen mit den Arzten
die Wiinsche aus der Patientenverfigung umzusetzen (siehe Abschnitt

Vorsorgevollmacht).

In einer solchen Lage ist es hilfreich, die personlichen Auffassungen
des Betreffenden zu kennen, damit sich die Festlegungen der Pati-
entenverfigung besser nachvollziehen lassen. Diesem Ziel dient die

Erganzung der Verfiigung um eigene Wertvorstellungen und Uber-
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zeugungen. Diese mogen sich auf bisherige Lebensentscheidungen
beziehen, auf eigene leidvolle Erfahrungen oder auf das Erleben von
Leid, Behinderung oder Sterben anderer, auf die Beziehung zu ande-
ren Menschen, auf Vorstellungen zum kinftigen Leben oder auf die
Rolle von Religion und Spiritualitat im eigenen Leben, um nur einige
Stichworte zu nennen. Ausfiihrungen zu diesen und anderen Fragen
konnen dazu beitragen, den Sinngehalt der Patientenverfligung zu
verdeutlichen. Ist dariber nichts bekannt, dirfen Betreuer und Arzt
davon ausgehen, dass der Patient den arztlich angezeigten MaBnah-

men zustimmen wurde.

Um Unklarheiten zu vermeiden empfiehlt sich in jedem Fall vor Erstel-
lung einer Patientenverfiigung die Ricksprache mit einem Arzt (im Falle
einer schweren chronischen Krankheit wie Huntington mit dem Fach-
arzt), um Kklar beschreiben zu kénnen, wann und warum eine bestimmte
medizinische MaBnahme gewtlinscht oder abgelehnt wird. Auch bei der
endgtiltigen Abfassung der Verfigung sollte der Arzt beteiligt werden
und nach Mdglichkeit mitunterschreiben. Dies gibt der Verfligung mehr
Gewicht.

Bei der verbindlichen Form miussen die zu erwartenden und zur Ent-
scheidung stehenden medizinischen Situationen und ihre gewtnschten
Konsequenzen konkret bezeichnet werden. Allgemeine Formulierungen
wie: ,Wenn keine Aussicht auf Besserung besteht, mdchte ich keine le-
bensverlangernden MaBnahmen”, ,Ich méchte keine Apparatemedizin®
oder ,Ich mochte, dass mir qualvolles Leiden erspart wird" sind nicht
konkret genug und in ihrer bindenden Wirkung ungentigend. Will der
Patient zum Beispiel wiederbelebenden MaBnahmen widersprechen,
muss er prazisieren, ob er Einwéande gegen notéarztliche MaBnahmen bei
einem Unfall erhebt, ob er dies fir den Fall seines Siechtums verbietet

oder aus anderen Griinden.
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Eine verbindliche Patientenverfligung muss schriftlich mit Angabe
des Datums vor einem Rechtsanwalt, einem Notar oder einem rechts-
kundigen Mitarbeiter der Patientenvertretung errichtet werden. Dem
Patienten mussen auch die rechtlichen Auswirkungen seiner Ver-
figung von vornherein klar sein. Auch sollen durch einen solchen
rechtskundigen Beistand Unklarheiten, Missverstandnisse und Un-
gereimtheiten moglichst ausgeschaltet werden. Davor muss eine
umfassende arztliche Aufklarung mit medizinischen Informationen
tUber das Wesen und die Folgen der Patientenverfigung geschehen
und dokumentiert worden sein. Der Patientenwille ist vom Arzt und
anderen Beteiligten zu respektieren, auch wenn sie nicht damit ein-

verstanden sind.

Fur Huntington-Betroffene empfiehlt es sich, die Patientenverfigung
vor allem auf die konkrete Krankheitssituation und den weitgehend
vorhersehbaren Krankheitsverlauf zu beziehen. An Hand verschiede-
ner Notfallsituationen lassen sich entsprechende Behandlungswin-
sche auBern. Beispielsweise kann flir den Fall, dass die Nahrungszu-
fuhr iber den Mund wegen ausgepragter Schluckstérungen nicht oder
nicht mehr gentigend moglich ist und Abmagerung und Verhungern
drohen, die Anlage einer sogenannten PEG-Sonde erbeten werden. In
ahnlicher Weise lasst sich bei Gefahr von Stiirzen aufgrund von Stand-
und Gangunsicherheit vorsehen, dass zur Sturzprdvention und um
mogliche Verletzungen zu verhindern (Knochenbriiche, Hamatome,
Kopfverletzungen) mechanische FixierungsmaBnahmen angewendet
werden (zum Beispiel Gitter am Bett, anschnallen im Rollstuhl). Und
als weiteres Beispiel konnte man fir den Fall der Gefahr des Erstickens
durch Verschlucken eines Nahrungsstickchens die Anweisung vor-
sehen, dass lebensrettende MaBnahmen durchgefihrt werden (Ent-
fernen des Fremdkdérpers aus den Luftwegen, Beatmung), sofern man
nicht langer als (beispielsweise finf) Minuten ohne Bewusstsein war
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(weil nach langerem Atemstillstand Schadigungen des Gehirns begin-
nen). Statt dieser Beispiele kann auch jeweils die Ablehnung solcher

MaBnahmen verfligt werden.
Kernpunkte einer Patientenverfigung miissen sein:

¢ Einleitung (mit Name, Vorname, Geburtsdatum, Wohnort und einer
Formel wie: Ich bestimme hiermit fiir den Fall, dass ich nicht fahig
bin, meinen Willen zu duBern, ...),

¢ Beschreibung der Situation(en), fir die die Verfigung gelten soll
(zum Beispiel: Wenn ich mich im Endstadium der Huntington-Krank-
heit befinde ...),

e Festlegen der zugehorigen arztlichen beziehungsweise pflegeri-
schen MaBnahmen (zum Beispiel, ... dass (k)eine kunstliche Ernah-
rung begonnen oder weitergefiihrt wird ...),

e Schlussformel (zum Beispiel: Uber die gewtinschte Behandlung wur-
de ich arztlich aufgeklart.) sowie

e Datum und Unterschrift.

ZweckmafBigerweise erganzt man diese Kernpunkte unter anderem
mit Aussagen zu Schmerzbehandlung, Wiederbelebung, kunstli-
cher Beatmung, Ort der Behandlung (zu Hause, Krankenhaus, Hos-
piz), zur Verbindlichkeit, zu weiteren vorhandenen Verfigungen oder
Vollmachten (insbesondere Vorsorgevollmacht), zu Organspende, zu
Gultigkeitsdauer und gegebenenfalls zu anderen Punkten, die einem
wichtig erscheinen, um seine Winsche und Anordnungen prazise

deutlich zu machen.

Die Patientenverfigung muss in Schriftform verfasst werden. Der Verfas-
ser muss volljahrig sein. Ist er nicht mehr imstande, eine nachvollzieh-

bare Unterschrift zu leisten, muss ein Notar das Handzeichen beglaubi-
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gen. Ansonsten ist eine notarielle Beglaubigung der Patientenverfigung
nicht notwendig. Andererseits sorgt eine notarielle Beurkundung oder
Beglaubigung fiir zuséatzliche Sicherheit, denn der Notar stellt die Iden-
titat der Beteiligten fest und klart iber Bedeutung und Tragweite einer
Patientenverfigung auf. Zu bedenken ist, dass es bei einer Patienten-
verfigung nicht in erster Linie um rechtliche Formalitdten geht, sondern
vor allem um medizinische Inhalte. Insofern sollte man auf jeden Fall

medizinisch fachkundige Unterstiitzung in Anspruch nehmen.

Bei einem akuten Notfall (Unfall, Herzinfarkt und so weiter) steht in der
Regel die Lebensrettung im Vordergrund, und Arzte und Krankenhauser
unternehmen alles Menschenmogliche, um Leben zu verlangern. Dann
wird sich meist nicht rechtzeitig klaren lassen, ob eine rechtlich wirksa-
me Patientenverfligung vorliegt und ob die darin getroffenen Festlegun-
gen fir die aktuelle Situation mafBgeblich sind, denn mit der Suche nach
einer Patientenverfligung wtirde wertvolle Zeit verstreichen. Daher be-
steht in der Notfallmedizin keine Pflicht des Arztes, nach einer Patien-
tenverfligung zu suchen. Infolgedessen werden Wiederbelebungsmal-
nahmen haufig begonnen oder fortgesetzt, obwohl der Betroffene dem
widersprochen hatte. Sind solche lebenserhaltenden NotmaBnahmen
getroffen worden, obwohl zuvor in der Patientenverfigung der gegen-
teilige Wille erklart wurde, sind diese auf Wunsch des Patienten (sofern
dieser wieder entscheidungsfahig geworden ist) oder auf Betreiben des
Bevollméachtigten (sofern der Patient fortdauernd entscheidungsunfahig
ist) und nach Genehmigung durch das Bezirksgericht abzubrechen oder

einzustellen.

Eine Patientenverfligung ist keine letztwillige Verfigung im eigentli-
chen Sinn, weil darin keine Verfligung ftr die Zeit nach Todeseintritt
getroffen wird. Dennoch durfen letztwillige Wiinsche zum Beispiel hin-

sichtlich der Bestattung angeordnet werden. Diese dirfen 6ffentlich-
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rechtlichen Vorschriften nicht widersprechen. Zulassig ist zum Beispiel
die Anordnung, dass der Verstorbene seinen Kérper nach dem Ableben
anatomischen Zwecken zur Verfigung stellt. In diesem Fall wende man
sich am besten rechtzeitig an die medizinische Universitat seiner Wahl
(Wien, Graz oder Innsbruck; siehe Abschnitt Kérperspende). Wie der
Verstorbene bestattet werden soll, bestimmen die nahen Angehdérigen,

die das Begrabnis in Auftrag geben.

Wenn die Patientenverfigung im Ernstfall nicht aufzufinden ist, niitzt
sie nichts. Demzufolge empfiehlt es sich, sie an einem Ort aufzubewah-
ren, wo die Angehorigen sie im Bedarfsfall schnell zu finden wissen. Si-
cherheitshalber sollte man mehrere Exemplare hinterlegen: eines zum
Beispiel beim Hausarzt und eines bei Verwandten oder Freunden. Die
Verfigungen lassen sich auf Wunsch im Patientenverfigungsregister
des Osterreichischen Notariats oder im Patientenverfiigungsregister
der osterreichischen Rechtsanwélte registrieren (gebuthrenpflichtig).
Dort besteht fiir Krankenanstalten in Kooperation mit dem Osterreichi-
schen Roten Kreuz osterreichweit verfigbare Einsichtsmoglichkeit. Zu-
satzlich kann man auch einen Hinweis auf die Existenz und den Aufbe-
wahrungsort einer Patientenverfigung bei sich in der Brieftasche oder
der Geldborse tragen, und bei Aufnahme in ein Krankenhaus oder ein

Pflegeheim sollte man auf die Verfligung hinweisen.

Eine Patientenverfliigung ist erst anzuwenden, wenn der Patient nicht
mehr entscheidungs- oder einwilligungsfahig ist. Mit dem allmé&hlichen
Fortschreiten der Huntington-Krankheit und der damit einhergehenden
zunehmenden Demenz mag es schwer sein, dies eindeutig einzuschat-
zen. Es muss zumindest versucht werden, den Betroffenen tber das,
worlber er entscheiden muss, aufzuklaren und es ihm verstandlich zu
machen. Erst wenn sich zeigt, dass der Patient die Situation nicht mehr

versteht, kommt seine Patientenverfigung zum Tragen.
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Die Verfiigung gilt finf Jahre und muss danach wieder bestatigt wer-
den. Dies soll unter anderem dazu beitragen, dass sich der Patient mit
seiner Verfigung wieder auseinandersetzt, wenn er sie verldngern will.
Sie verliert nach Ablauf von finf Jahren aber nicht ihre Gtltigkeit, wenn
der Patient sie mangels Einsichts-, Urteils- oder AuBerungsfiahigkeit

nicht erneuern kann. Sie lasst sich jederzeit widerrufen oder abandern.

Eine Patientenverfligung verliert ihre Wirksamkeit, wenn sie nicht frei
oder ernstlich zustande gekommen ist, wenn ihr Inhalt strafrechtlich
nicht zulassig ist (zum Beispiel von einem Arzt aktive Sterbehilfe zu
verlangen), wenn sich der Stand der Medizin im Vergleich zum Inhalt
der Patientenverfligung wesentlich gedndert hat, und es dirfen keine
Anhaltspunkte bestehen, dass die Patientenverfigung durch duBeren

Druck oder aufgrund eines Irrtums zustande gekommen ist.

Ein einheitliches Muster einer Patientenverfigung, das fir jeden geeig-
net ist, kann es nicht geben, weil Glaubens- und Wertvorstellungen so-
wie die Entscheidung fiir oder gegen bestimmte MafBnahmen vielfaltig,
weitreichend und nur individuell zu treffen sind. Die dabei auftretenden
Fragen sollte man nicht ,zwischen Ttr und Angel” erledigen. Dazu muss
man sich Zeit nehmen, die moglichen Szenarien in Ruhe tiberdenken
und sich mit Hausarzt, Menschen in fachkundigen Organisationen, ei-
nem Geistlichen oder einer anderen Person seines Vertrauens beraten.
AuBerdem verhilft die Beschéaftigung mit diesen und dhnlichen Fragen
dazu, sich dartber klar zu werden, was man in bestimmten Situationen
an arztlicher Hilfe in Anspruch nehmen will und was nicht. Als Ergebnis
dieser Gesprache mag auch der Entschluss stehen, keine Patientenver-

figung zu erstellen.

Unter dem Stichwort Patientenverfiigung findet man im Internet — meist

kostenfrei — eine Vielzahl unterschiedlichster Hilfen und Muster fiir Pa-
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tientenverfigungen. So gibt es beispielsweise diesbezligliche Formu-
lare, in denen man lediglich diverse Punkte anzukreuzen oder die man
nur auszufiillen und zu unterschreiben braucht. Dies genligt zur Aner-
kennung seines Willens allerdings nicht. Derartig allgemein gehaltene
oder vorformulierte Standard-Verfligungen werden im Zweifelsfall kaum
als verbindlich angesehen. Immerhin lassen sich geeignete Textstellen
als Anhaltspunkt fiir eine individuelle Verfigung nutzen. Vorbereitende
Information gibt es zum Beispiel bei Hospiz Osterreich. Eine kostenlo-
se Broschiire mit allen Fragen zum Erstellen einer solchen Verfigung,
einschliefllich eines fertigen Musters, kann man von der eigens zu die-
sem Thema eingerichteten Webseite herunterladen (www.patienten-
verfuegung.or.at). Ausfihrliche Information entsprechend der Osterrei-
chischen Gesetzeslage inklusive guter Textbausteine findet man auch
auf der Webseite des Bundesministeriums fiir Gesundheit unter www:.
bmg.gv.at/home/Schwerpunkte/Medizin/Patientenverfuegung. Die Ent-
sprechung flir Deutschland findet man auf der Webseite des Bundesjus-
tizministeriums unter (www.bmjv.de, Suchbegriff Patientenverfigung).
Ein auf Huntington bezogenes Muster einer Patientenverfigung ist im

Anhang abgedruckt.

Erwachsenenschutzverfiigung

Mit der sogenannten Erwachsenenschutzverfigung gibt der Betroffene
kund, wer im Anlassfall (Verlust der Geschéftsfahigkeit) zum Erwachse-
nenvertreter bestellt werden soll (auch: wer nicht Erwachsenenvertreter
werden soll). Dieser Wunsch ist bei der Bestellung eines Erwachsenen-
vertreters einzubeziehen. Dies ist gerade fiir Huntington-Betroffene von
Interesse, da mit Fortschreiten der Erkrankung die Einsetzung eines Er1-
wachsenenvertreters absehbar ist. In der Erwachsenenschutzverfigung
koénnen auch Winsche und Gewohnheiten festgehalten werden, die
vom Erwachsenenvertreter berticksichtigt werden mussen, beispiels-

weise, ob im Falle der Pflegebedurftigkeit eine Pflege zu Hause oder
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eine Unterbringung in einem bestimmten Pflegeheim gewtlinscht ist.
Eine Erwachsenenschutzverfigung kann mit einer Vorsorgevollmacht
verbunden werden. Sie muss auf jeden Fall schriftlich verfasst werden.
Die Bestellung eines Erwachsenenvertreters mittels einer Erwachse-
nenschutzverfigung ist auch bei geminderter Entscheidungsféahigkeit

noch moglich und rechtlich zulassig.

Verfiigung fiir den Todesfall

Um zu vermeiden, dass im Todesfall die Angehoérigen nicht nur trau-
ernd, sondern auch ratlos zurtickbleiben, ist es sinnvoll, fiir diese Situa-
tion vorzusorgen. Dies bedeutet nicht nur Hilfe fiir die Hinterbliebenen,
sondern ermoglicht auch, eigene Vorstellungen zu diesem Anlass zu
verwirklichen. Dazu sollte man tber die oben genannten Vollmachten
und Verfigungen hinaus seine persoénlichen Wiinsche zu Art, Ort und
Gestaltung der Bestattung schriftlich festhalten, aber nicht im Testa-
ment, da dieses meist erst nach der Bestattung geodffnet wird. Den An-
gehodrigen erleichtert man die notwendigen Behdérdenwege, wenn alle
wichtigen Akten und Dokumente gesammelt bereithalten werden. Dazu

gehoren:

o Letztwillige Verfigungen (Testament),

¢ Standesurkunden (Geburtsurkunde, Heiratsurkunde, Staatsbiirger-
schaftsnachweis, Meldezettel),

¢ Sozialversicherungsunterlagen (Sozialversicherungskarte, Pensions-
bescheide),

¢ TFinanzamtsunterlagen (Steuernummer, Steuererklarungen, Steuer-
bescheide),

e Bankunterlagen (Aufstellungen tiber Sparbticher, Wertpapiere oder
sonstige Vermogenswerte, Kreditvertrage, Dauerauftrage etc.),

e Verzeichnisse tber Grundbesitz (Grundbuchausziige, Einheitswert-

bescheide etc.),
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e Verzeichnisse uber sonstige Vermogenswerte (Hausrat, Kfz, Kunst-
gegenstande, Sammlungen etc.) und

e sonstige wichtige Unterlagen (Versicherungspolizzen, Zeitungsa-
bonnements etc.).

ZweckmaBigerweise informiert man eine Person seines Vertrauens tber
deren Aufbewahrungsort. Ein weiterer Aspekt ist die finanzielle Vorsor-
ge flir ein Begrabnis, die sicherstellt, dass die daftir vorgesehenen Mittel

nicht in den Nachlass fallen.

Weitere Information zu diesem Thema findet man in der Broschtire Rat-
geber fiir den Todestall der Bestattung Wien, die auf ihrer Webseite un-
ter www.bestattungwien.at kostenlos erhaltlich ist. In diesem Leitfaden
wird Schritt fur Schritt erlautert, was unmittelbar nach einem Todesfall
zu tun ist. Ausfihrliche Hinweise findet man im Internet auch auf der
Amtshelferseite unter www.help.gv.at (Suchbegriff Todesfall).

TIPP A
Fir alle vorstehend genannten Vollmachten und Verfligungen ist es
sinnvoll, sie regelmaBig (etwa einmal jahrlich) zu aktualisieren, um
sie gegebenenfalls Anderungen eigener Vorstellungen anzupassen.
Die bloBe Ergdnzung beispielsweise um den Satz: ,Die vorstehen-
de Verfugung gilt unverandert fort” (ergédnzt mit Datum und Unter-
schrift) erleichtert dem Gericht im Zweifelsfall die Beurteilung der
Frage, ob die Verfliigung den aktuellen Willen des Betroffenen wie-
dergibt.

- /
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5. Testament

Allgemeine Bestimmungen

Uber Sterben und Tod spricht man in unserer Gesellschaft nur ungern.
Dazu gehort auch das Thema Testament. Die letztwillige Verfligung darf
jedoch unter dem Aspekt einer derzeit nicht heilbaren Krankheit kein
Tabu-Thema sein. Und da man nie weiB3, wann ein Testament bendtigt
wird, sollte es — sofern es etwas zu vererben gibt — frihzeitig erstellt

werden.

Ein Testament ist die rechtliche, einseitige, formelle, jederzeit wider-
rufbare Willenserklarung einer Person, an wen das zum Zeitpunkt ihres
Todes vorhandene Vermogen zur Génze oder anteilmafBig ubergehen
soll. Wenn man sich nicht um den Nachlass kiimmert, tut es der Staat.
Er verteilt im Todesfall das Vermogen nach einem festen Schliissel auf
Verwandte und Ehepartner, denn ohne Testament gilt die gesetzliche
Erbfolge. Diese ist detailliert geregelt. Allerdings geraten die gesetzli-
chen Regelungen nicht immer zum Vorteil der Nachfahren. Ubergang
von Vermogen auf ungeliebte Verwandte oder streitende Erbengemein-
schaften sind nicht selten leidvolle Erfahrungen von Hinterbliebenen.
Wenn die gesetzliche Erbfolge nicht den Vorstellungen des Erblassers
entspricht, muss er durch eine klare testamentarische Regelung sicher-
stellen, dass sich die Erbfolge nach seinem Willen richtet. Das gesetzli-
che Recht des Ehegatten und der Kinder auf einen Pflichtteil setzt dem

Testament bestimmte inhaltliche Schranken.

Von einem Testament zu unterscheiden ist das Verméachtnis. Von die-
sem spricht man, wenn der Erblasser in seinem Testament einem Drit-
ten einen bestimmten Vermdgensgegenstand zukommen lassen will.
Der solcherart Bedachte ist der Vermachtnisnehmer. Der Bedachte wird

in diesem Fall nicht Erbe, sondern hat eine Forderung gegen den oder
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die Erben. Gegenstand eines solchen Vermachtnisses kénnte beispiels-
weise die Zuwendung eines Geldbetrags sein, die Einrdumung eines
Nutzungsrechts (zum Beispiel der Wohnung) oder die Ubertragung ei-
nes konkreten Gegenstandes (zum Beispiel die Munzsammlung). Das
Vermachtnis ist im Zweifel sogleich mit dem Tod des Verméachtnisge-
bers zu erfiillen, Geldverméachtnisse kénnen aber erst nach Ablauf eines

Jahres nach dem Tod des Verméachtnisgebers geltend gemacht werden.

Vererblich sind alle Vermogenswerte des Verstorbenen. Dazu gehoren
beispielsweise Liegenschaften, Sparguthaben, Schmuck oder Forderun-
gen gegen andere Personen. Vererblich sind auch Schulden des Verstor-
benen. Der Erbe kann sich nicht aussuchen, welche Erbstiicke, Rechte
oder Pflichten er ibernimmt. Es gilt alles oder nichts. Daher ist, wenn
der Verstorbene groBere Schulden hatte oder solche zu erwarten sind,
bei der Annahme einer Erbschaft groBte Vorsicht geboten. Dies gilt
nicht flir einen Verméachtnisnehmer, der in der Regel weder flir Schul-

den des Verstorbenen haftet noch sonstige Verpflichtungen tibernimmt.

Nicht vererblich sind bestimmte, an die Person des Berechtigten ge-
bundene Rechte und Pflichten wie persénliche Dienstbarkeiten, Titel,
Wohnrecht, Gewerbeberechtigungen oder Unterhaltsanspriiche. Auch
der Leichnam z&hlt nicht zum Nachlass. Wie der Tote bestattet wird, be-

stimmen die nahen Angehérigen, die das Begrabnis in Auftrag geben.

Der Erbe ist Vermogensnachfolger des Verstorbenen und er erhélt, wenn
er die Erbschaft durch Abgabe einer Erbantrittserklarung antritt, grund-
satzlich alle Vermogenswerte. Im Verhéaltnis zu Dritten hat der Erbe die
gleichen Rechte und Pflichten wie der Verstorbene. Dies gilt nicht fir
einen Verméachtnisnehmer. Dieser hat lediglich Anspruch auf Heraus-
gabe der vermachten Gegenstande. Der Erbe hat die Kosten der Bestat-

tung des Erblassers zu tragen. Die Bestattung durchzufiihren hat der
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Bestattungspflichtige. Bestattungspflichtig sind die ndchsten Angeho-
rigen des Verstorbenen. Der Erbe ist nicht verpflichtet, die Grabpflege
zu Ubernehmen. Der Verstorbene kann dies jedoch testamentarisch ver-
figen.

Der Pflichtteil ist ein gesetzlicher Erbanspruch, der entstehen kann,
wenn der Erblasser den Ehegatten oder einen nahestehenden Verwand-
ten in seinem Testament nicht bedacht hat. In diesem Fall wird durch
das Pflichtteilsrecht der betreffenden Person eine Mindestbeteiligung
am Nachlass des Erblassers gesichert. Der im Testament von der Erbfol-
ge ausgeschlossene Angehorige wird zwar nicht Erbe, er erwirbt jedoch
einen Geldanspruch gegen den oder die Erben. Dieser lasst sich erst
ein Jahr nach dem Tod des Erblassers einfordern. Das Recht auf einen
Pflichtteil beschrankt sich auf Nachkommen des Erblassers (Kinder,
wenn diese verstorben sind, Enkel und so weiter) sowie den Ehegatten
oder eingetragene Partner. Der Pflichtteil betragt die Hélfte des reguléa-
ren Erbanteils.

Auch Pflegeleistungen durch nahe Angehorige werden im Erbrecht be-
ricksichtigt. Demzufolge erhalten pflegende Personen ein gesetzliches
Vermachtnis, wenn es sich bei ihnen um nahe Angehdrige handelt und
sie die Pflege am Verstorbenen in den letzten drei Jahren vor seinem Tod
mindestens sechs Monate lang in nicht bloB geringfligigem Ausmaf und
unentgeltlich erbracht haben. Unter ,Pflege” ist hier ,Betreuung und
Hilfe” und nicht ,Pflege wie durch Krankenschwestern® zu verstehen.
Mit ,nahen Angehdérigen” sind Personen aus dem Kreis der gesetzlichen
Erben des Verstorbenen gemeint sowie deren Ehegatten, eingetragene
Partner und deren Kinder und schliellich der Lebensgefdhrte des Ver-
storbenen und dessen Kinder. Als ,nicht bloB geringfiigiges Ausmaf*
gelten in der Regel durchschnittlich mehr als 20 Stunden im Monat,

und ,unentgeltlich” bedeutet ,,ohne Gegenleistung”. Die Hoéhe des Ver-
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méchtnisses richtet sich nach Art, Umfang und Dauer der Leistungen.
Das Pflegeverméachtnis gebihrt neben einem Pflichtteil und anderen
Leistungen aus der Verlassenschaft. Ein Pflegeverméchtnis muss nicht
vom Verstorbenen angeordnet werden, sondern steht — bei Erfullung der

genannten Voraussetzungen — alleine aufgrund des Gesetzes zu.

Voraussetzung fir das Erstellen einer letztwilligen Verfigung (Testierfa-
higkeit) ist die Vollendung des 18. Lebensjahres und der Vollbesitz der
geistigen Krafte. Folgende Personengruppen kénnen nur in einem so-
genannten oOffentlichen Testament (mundlich vor Gericht oder notariell)
testieren: Personen zwischen 14 und 18 Jahren und Personen, denen
wegen einer Behinderung ein Erwachsenenvertreter bestellt ist. In die-
sen Fallen miissen sich Gericht oder Notar davon tiberzeugen, dass die
Testierfahigkeit (eine gewisse Einsichtsfédhigkeit und Reife) tatsachlich
gegeben ist. Folgende Personengruppen durfen kein Testament errich-
ten: Personen unter 14 Jahren, Geistesschwache, Geisteskranke sowie
Personen, bei denen die freie Willensbildung aus einem sonstigen Grund

(zum Beispiel bei einem akuten Vollrausch) ausgeschlossen ist.

Der Erblasser darf sein Testament jederzeit ohne jeden Grund wider-
rufen. Dies kann er tun, indem er entweder den Widerruf erklart oder
indem er neue Regelungen verfigt, die mit den alten in Widerspruch
stehen. Wegen dieses Vorrangs der jingeren Verfligung vor der alteren
hat die Angabe des Datums der Testamentserrichtung im Testament

besondere Bedeutung.

Gesetzliche Erbfolge

Wenn ein Erblasser keine eigenen Vorkehrungen hinsichtlich seiner Ver-
mogensUbertragung getroffen hat, bestimmt das Gesetz, von wem der
Erblasser beerbt wird. Nach 6sterreichischem Recht kommen im Erbfall

als gesetzliche Erben die Verwandten des Erblassers und sein Ehegatte
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beziehungsweise der eingetragene Partner zum Zuge. Mit Ausnahme
der beiden Letztgenannten lasst sich die Erbfolge auf die einfache For-
mel bringen, dass der Erblasser prinzipiell von seinen Verwandten be-
erbt wird (im Volksmund: das Gut rinnt wie das Blut). Zu diesem Zweck
werden die Verwandten in einer bestimmten Reihenfolge in vier Grup-
pen eingeteilt, die in der Fachsprache Parentelen oder Linien genannt

werden. Dazu gehoren:

1. Linie: alle direkten Nachkommen des Erblassers (Kinder, Enkel, Uren-
kel etc.),

2. Linie: Eltern des Erblassers und deren Nachkommen (Vater, Mutter,
Bruder, Schwester, Neffe, Nichte etc.),

3. Linie: GroBeltern des Erblassers und deren Abkoémmlinge (GroBvater,
GroBmutter, Onkel, Tante, Cousin, Cousine etc.) und

4. Linie: UrgroBeltern des Erblassers und deren Abkémmlinge (UrgroB-
vater, UrgroBmutter, GroBonkel, GroBtante usw.). Wenn ein UrgroBeltern-
teil vor dem Erblasser verstorben ist, haben seine Nachkommen kein
Eintrittsrecht (Erbrechtsgrenze).

Die Einordnung bewirkt, dass nach dem gesetzlichen Erbrecht Ver-
wandte sogenannter nachfolgender Linien nur erben kénnen, wenn
kein Angehdriger einer vorhergehenden Linie vorhanden ist. Verwandte
vorhergehender Linien schlieBen somit alle nachfolgenden Verwandten
aus. Sind beispielsweise Personen der 1. Linie vorhanden, erben nur
diese. Nur wenn in der 1. Linie niemand vorhanden ist, geht der Nach-
lass an die 2. Linie und so weiter. Dieses Prinzip heif3t ,jung vor alt”.
Innerhalb einer Linie gilt das Prinzip ,alt vor jung”. Zum Beispiel erben
zuerst die Kinder des Verstorbenen. Die Enkelkinder des Verstorbenen
kommen nur zum Zug, wenn ihre Eltern, das hei3t die Kinder des Ver-
storbenen, nicht mehr am Leben sind. Das Erbe wird unter den in Frage

kommenden Verwandten anteilig aufgeteilt. Verschwéagerte Personen,
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zum Beispiel Schwiegertochter, Schwiegermutter, Schwager, Stiefsohn
und so weiter sind im Sinne des Gesetzes keine Verwandten und somit
von der gesetzlichen Erbfolge ausgeschlossen. Adoptivkinder sind den
leiblichen Kindern gleichgestellt, und nichteheliche Kinder gehéren zu

den gesetzlichen Erben ihrer Mitter und Vater.

Neben den Verwandten zahlt der iberlebende Ehegatte zu den gesetz-
lichen Erben. Dies setzt eine zum Zeitpunkt des Todes bestehende Ehe
voraus. Die Hohe des Ehegattenerbteils bestimmt sich nach dem Per-
sonenkreis, der neben dem Ehegatten erbberechtigt ist. Neben vorhan-
denen Kindern des Erblassers erhalt der Ehegatte ein Drittel des Nach-
lasses, die Kinder anteilig die anderen zwei Drittel. Sollten keine Erben
erster Linie existieren, stattdessen Erben zweiter Linie, erh6ht sich der
Erbanspruch des Uberlebenden um ein weiteres Drittel auf zwei Drittel
des Nachlasses. Das restliche Drittel des Vermogens fallt an die Eltern
des Verstorbenen oder deren Nachkommen. In allen tbrigen Fallen erbt

der tiberlebende Ehegatte den gesamten Nachlass allein.

Im Ubrigen gebiihrt dem Ehegatten als gesetzliches Vorausvermachtnis
das Recht, in der Ehewohnung weiter zu wohnen und die zum eheli-
chen Haushalt gehérenden beweglichen Sachen, soweit sie zu dessen
Fortfihrung entsprechend der bisherigen Lebensverhéltnisse erforder-
lich sind, zu benutzen. Uberdies kann der Ehegatte nur das erben, was
ihm sein Partner hinterlasst. Von Erbschaften innerhalb der Verwandt-
schaft der Ehefrau oder des Ehemannes erhélt der jeweils andere nach
der gesetzlichen Erbfolge nichts. Gibt es weder Verwandte noch einen
Ehegatten als Erben, erbt der Staat.

Ein geschiedener Ehegatte ist nicht erbberechtigt. Mit Auflésung der
Ehe zu Lebzeiten des Verstorbenen werden davor errichtete letztwillige

Verfligungen, soweit sie den friiheren Ehegatten, betreffen, aufgehoben,
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es sei denn, dass der Verstorbene ausdriicklich das Gegenteil angeord-
net hat. Dies gilt sinngemaB auch fir die Aufhebung einer Abstammung

oder den Widerruf oder die Aufhebung einer Adoption.

Die fur Ehegatten mafBgeblichen Bestimmungen sind sinngemél auf
einen eingetragenen Partner anzuwenden, sofern dieser zumindest in
den letzten drei Jahren vor dem Tod des Verstorbenen im gemeinsamen
Haushalt gelebt hat und der Verstorbene zum Zeitpunkt des Todes nicht
verheiratet war. Mit diesen Einschrankungen hat der eingetragene Part-
ner ein gesetzliches Erbrecht wie ein Ehegatte. Lediglich das Recht des
gesetzlichen Vorausverméchtnisses des Lebensgefahrten (Wohnrecht)

endet nach einem Jahr.

Testamentsformen

Fur die Errichtung eines Testaments stehen unterschiedliche Formen
zur Verfigung. Ihre Beachtung ist wichtig, weil ein Formfehler das Tes-
tament ungultig machen kann. Die tibliche Form einer letztwilligen Ver-
figung ist das eigenhéndige Testament (gilt nicht fir Minderjahrige). In
diesem muss der gesamte Text vom Testamentsverfasser eigenhandig
geschrieben und unterschrieben werden, sodass sich anhand der Hand-
schrift seine Identitat prifen lasst. Die bloBe Unterzeichnung eines ma-
schinenschriftlichen Dokuments reicht nicht aus. Die Unterschrift muss
am Ende des Textes stehen. Eine Unterzeichnung mit Vor- und Nach-
namen ist nicht notwendig, wird aber dringend empfohlen, obwohl im
Gesetz lediglich gefordert wird, dass tiber die Identitédt des Verstorbenen
kein Zweifel bestehen darf. Ein Handzeichen oder ein Stempel gentigen
nicht. Etwaige Erganzungen mussen nochmals unterschrieben werden.
Empfehlenswert ist, dem eigenhdndigen Text Ort und Datum anzufi-
gen, da dies spéater bei einem Erbstreit von Bedeutung sein kann (etwa,
wenn mehrere, widerstreitende Testamente vorliegen). Giltig ist das

jingste Exemplar.
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Sollte der Testaments-Errichter nicht willens oder in der Lage sein, sei-
nen letzten Willen eigenhandig zu schreiben, darf das Testament mit
einer Schreibmaschine, einem PC oder handschriftlich von einer dritten
Person erstellt werden. Ein solches sogenanntes fremdhéndiges Testa-
ment muss auf jeden Fall von dem Errichter eigenhandig unterschrieben
werden. Seine Unterschrift muss er mit einem handschriftlichen Zusatz
bekraftigen, dass die Urkunde seinen letzten Willen enthélt (zum Bei-
spiel: Das ist mein letzter Wille, So soll es sein oder Diese Urkunde ent-
hélt meinen letzten Willen). Dariiber hinaus muss er das Testament vor
drei Zeugen (nicht zwei, wie oft irrtiimlich angenommen), die auBBerdem
ununterbrochen und gleichzeitig anwesend sein mussen, unterschrei-
ben lassen. Uberdies muss aus dem Testament die Identitat der Zeu-
gen hervorgehen (Vor- und Familienname, Geburtsdatum, Adresse). Die
Zeugen mussen den Inhalt des Testaments nicht kennen, sondern nur
bestéatigen, dass die Urkunde den letzten Willen des Betroffenen enthalt.
Die Unterschrift der Zeugen muss am Ende des Testaments stehen, und
zwar mit dem auf die Zeugeneigenschaft hinweisenden und eigenhan-

dig geschriebenen Zusatz als ersuchter Testamentszeuge.

Als Zeugen kommen nicht in Betracht Personen unter 18 Jahren, Blinde,
Taube, Stumme, Personen, die die Sprache, in der das Testament ver-
fasst wurde, nicht verstehen und befangene Zeugen, das heil3t Personen,
die durch das Testament begtinstigt, mit dem Begunstigten verwandt
oder verschwéagert oder Organe einer durch das Testament beglnstig-
ten Organisation sind sowie Vorsorgebevollmachtigte, gesetzliche Ver-

treter oder Dienstnehmer (zum Beispiel Pfleger).

Eine letztwillige Verfigung mag auch vor einem Gericht, einem Notar
oder einem Rechtsanwalt errichtet werden. Dies geschieht in der Weise,
dass der Erblasser dem Richter, Notar oder Rechtsanwalt seinen letz-

ten Willen schriftlich vorlegt oder mundlich zur Niederschrift angibt.
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Als Zeugen fungieren dann der Richter, zwei Notare oder Rechtsanwal-
te beziehungsweise ein Notar oder Rechtsanwalt mit je zwei weiteren
Personen, zum Beispiel Kanzleiangestellte. Zwei wesentliche Vorteile
des gerichtlichen, notariellen oder rechtsanwaltlichen Testaments sind
dessen Falschungssicherheit und dass es nicht verloren gehen kann, da
der Erblasser nicht auf die Ablieferung durch die Erben angewiesen ist,
sondern dies die Rechtspersonen tibernehmen. Nachteil des Verfahrens
ist, dass es mit Kosten verbunden ist, denn die Rechtsvertreter sind ver-
pflichtet, ihre Téatigkeit gemal der Gebihrenordnung zu berechnen. Die
Hoéhe der Kosten richtet sich nach dem Vermogen des Erblassers.

Der Aufbewahrungsort des eigenhdndigen Testaments mag bei den pri-
vaten Personaldokumenten sein, es lasst sich auch gegen eine geringe
Gebuhr bei einem Notar oder einem Rechtsanwalt hinterlegen. Alle bei
einem Gericht, bei einem Notar oder bei einem Rechtsanwalt errichte-
ten oder hinterlegten letztwilligen Verfigungen werden dem Zentralen
Testamentsregister der Osterreichischen Notariatskammer gemeldet.
Dieses Register ist das einzige gesetzlich geregelte Testamentsregister.
Dort werden nicht der Inhalt des Testaments, sondern die persoénlichen
Daten des Testaments-Errichters und das Datum der Testamentserrich-
tung registriert. Im Sterbefall fragt der zustédndige Notar bei diesem Re-
gister an, bekommt dort die Auskunft, wo das Testament hinterlegt ist
und kann es sich zusenden lassen. Auf jeden Fall lasst sich so verhin-
dern, dass jemand, der das Testament findet und inhaltlich damit nicht

einverstanden ist, dieses unterschlagt.

Eine Sonderform des Testaments ist das Nottestament. In dieser Form
kann ein Testament ausnahmsweise mundlich errichtet werden, wenn
Lebensgefahr oder die Gefahr des Verlusts der Testierfahigkeit besteht.
Dazu bedarf es zweier nicht erbberechtigter Zeugen. Denkbare Féalle

sind zum Beispiel nach einem schweren Unfall die Hinzuziehung von
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zwei Rettungsleuten oder etwa in Bergnot ein entsprechender Zuruf an
zwei Bergkameraden oder an medizinisches Personal knapp vor einer
Notoperation. Eine solche mundliche letzte Anordnung muss durch die
ubereinstimmenden Aussagen der zwei Zeugen bestétigt werden. Ist
dies nicht der Fall, ist diese Erklarung des letzten Willens ungtltig. Ein
mundliches Testament ist nur bis drei Monate ab Wegfall der Notlage
rechtswirksam und muss umgehend durch ein schriftliches Testament
ersetzt werden.

Eine weitere Sonderform des letzten Willens ist das sogenannte offentli-
che Testament. Dies ist die verpflichtende Testamentsform fiir Personen
zwischen dem 14. und 18. Lebensjahr. Offentliche Form heifBt, dass das
Testament gerichtlich oder notariell erstellt werden muss. Vor Testa-
mentserrichtung miussen sich Richter oder Notar, gegebenenfalls durch
Hinzuziehen eines Neurologen und durch geeignete Fragen, vom Tes-
tierwillen und der Einsichtsfédhigkeit der Person, die ein derartiges Tes-
tament errichten will, tiberzeugen. Das Ergebnis ihrer Prifung muss in
einem Protokoll festgehalten werden. Personen, die unter Erwachsenen-
schutz stehen, mussen ihr Testament nicht mehr in 6ffentlicher Form
errichten, wenn das Gericht zum Schutz der betroffenen Person eine
entsprechende Anordnung getroffen hat.

Grundsatzlich kann ein Testament nur durch den Erblasser errichtet
werden. Eine Ausnahme ist das gemeinschaftliche Testament. Dies
lasst sich nur von Ehegatten unter Einhaltung der erwahnten Formvor-
schriften aufsetzen. In einem gemeinschaftlichen Testament setzen sie
einander oder gemeinsam eine dritte Person zum Erben ein. Bei der Er-
richtung eines gemeinschaftlichen eigenhandigen Testaments gentgt
es nicht, wenn ein Ehegatte das Testament handschriftlich fertigt und
unterschreibt und der andere es lediglich unterschreibt. Wichtig ist,

dass beide Ehegatten den gesamten Text eigenhandig schreiben und
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unterschreiben, auch wenn der Inhalt dieses letzten Willens gleich ist.
Schreibt ein Partner und unterschreibt der andere Partner nur, werden,

wie beim fremdhandigen Testament, drei Zeugen bendtigt.

Auch ein gemeinschaftliches Testament ist zu Lebzeiten widerruflich.
Eine Besonderheit des gemeinschaftlichen Testaments besteht darin,
dass nach dem Tode des Erstversterbenden diejenigen Verfigungen, die
der eine Ehegatte nur getroffen hat, weil der andere auch so verfiigt hat
(sogenannte wechselbezugliche Verfigungen), bindend werden. Haben
sich beispielsweise Ehegatten beim Tode des Erstversterbenden gegen-
seitig als Erben eingesetzt und verfligt, dass beim Tode des Zweitver-
sterbenden der Nachlass an die gemeinsamen Kinder fallen soll, darf der

Uberlebende diese Verfiigung nicht mehr widerrufen.

Die vorstehende, verkurzte Beschreibung wichtiger Grundsatze des
Erbrechts macht deutlich, wie kompliziert die Bestimmungen sind,
dass Laien groBe Fehler unterlaufen und dass diese zu weitreichenden
Folgen fihren mogen. Dies kann in der Praxis zu jahrelangen Rechts-
streitigkeiten der Erben fihren. Es ist in jedem Fall empfehlenswert,
sich mittels Fachliteratur grindlich zu informieren oder sich bei einem
Rechtsanwalt oder Notar beraten zu lassen. Einen guten Uberblick tiber
das Erbrecht bietet die Internetseite www. help.gv.at unter dem Suchbe-
griff Erben und Vererben. Dartiber hinaus sind Broschtiiren zum Thema
Testament / Erben von verschiedenen Anbietern (Caritativen Organi-
sationen, Banken) sowie Muster fir ein gultiges Testament unter den
entsprechenden Stichworten im Internet zu finden.
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6. Rechtsberatung

Fur vielfaltige Problemsituationen eines Huntington-Betroffenen mag
es notwendig werden, rechtlichen Beistand zu suchen. Sei es wegen
Rechtsmitteln gegen Bescheide, Fragen der Erwachsenenvertretung,
der Pflegegeldeinstufung oder erbrechtlicher Belange: Angesichts vie-
ler unibersichtlicher Verwaltungsvorschriften oder Gesetze ist es fir
Nichtjuristen schwierig, ohne kompetente Hilfe berechtigte Anspriche
durchzusetzen. Dennoch scheut man unter Umstédnden den Gang zum
Rechtsanwalt, denn dies ist sofort mit Kosten verbunden, weil das Be-
rufsrecht der Rechtsanwaélte eine kostenlose Rechtsberatung nicht zu-
lasst. Eine solche gratis Rechtsberatung ist die Ausnahme und wenigen
Verbédnden und Organisationen vorbehalten.

In dieser Lage gibt es unter anderem die folgenden Moglichkeiten.
Zum einen koénnte man die geringe Gebuhr fir die Erstberatung eines
Rechtsanwalts auf sich nehmen mit der Uberlegung, dass die Folgen
des Problems ohne sachkundigen Rat teurer werden durften, als diese
uberschaubare Investition. Fir diese bekommt man eine erste rechtli-
che Auskunft, mit der man zumindest in die Lage versetzt wird, einen
Entschluss Uiber das weitere Vorgehen zu fassen. Zum anderen ist es
uberlegenswert, einem Interessensverband beizutreten wie dem KOBYV,
der in schwierigen sozialen Fragen Auskiinfte erteilen kann. Der KOBV
(und andere Sozialverbénde) bietet in seinen Rechtsberatungsstellen
seinen Mitgliedern eine umfassende (kostenlose) rechtliche Beratung an
(zur Erreichbarkeit sieche Anschriftenverzeichnis). Zum dritten ist zu er-
wagen, eine Rechtsschutzversicherung abzuschlief3en, die den Bereich
Sozialrecht einschlief3t. Mit dieser hat man bei rechtlichen Problemen

zumindest kostenmalig vorgesorgt.
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a N
TIPP

Eine erste Rechtsauskunft ist in jedem Osterreichischen Notariat
kostenfrei. Dariiber hinaus bieten die Rechtsanwaltskammern Os-
terreichs ein erstes, kostenloses Orientierungsgesprach im Rahmen
der ,Ersten Anwaltlichen Auskunft”. Dazu ist Anmeldung erforder-

lich. Uber Zeit und Ort informieren die Kammern.

- /
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Transport und Verkehr Teil

1. Rund ums Auto 7

Zur Erhaltung der Mobilitdt kénnen behinderte Autofahrer verschie-
dene, nachstehend erlduterte Beglnstigungen in Anspruch nehmen.
Voraussetzung ist in der Regel eine dauernde starke Gehbehinderung,
durch die das Bentitzen offentlicher Verkehrsmittel nicht zumutbar ist.
Die Behinderung muss durch den Behindertenpass mit entsprechen-
dem Zusatzeintrag nachgewiesen werden. Das Kernthema ist jedoch

der Fuhrerschein selbst.

Fiihrerschein und Behinderung

Da die Huntington-Krankheit tiberwiegend in spéateren Jahren aus-
bricht, dirften die meisten Betroffenen einen Fiihrerschein besitzen.
Dann ist das Thema Autofahren — ja oder nein in Huntington-Familien
héufig ein Zankapfel. Angehérige und Freunde raten den Betroffenen
ab, weiter am StraBBenverkehr teilzunehmen, doch diese sehen das in
Uberschatzung ihrer Fahigkeiten nicht immer ein. Das Thema bezieht
sich nicht nur direkt auf das Autofahren, sondern auf das Fihren von
Verkehrsmitteln allgemein, denn ab einem bestimmten Stadium ist
durch die motorischen und psychischen Auswirkungen der Hunting-
ton-Krankheit die sichere Teilnahme am StraBenverkehr insgesamt
beeintrachtigt. Wenn diese Situation gegeben ist, kommt es darauf
an, dem Betroffenen einfiihlsam, aber nachdriicklich nahe zu legen,
auf das Autofahren zu verzichten oder aus Sicherheitsgriinden von der
Moglichkeit Gebrauch zu machen, sich freiwillig einer Uberpriifung
der Fahreignung zu unterziehen. Sollte Zureden nicht erfolgreich sein
und das Fahren eine Gefahr darstellen, ware der betreuende Arzt zu
informieren, weil die Empfehlung einer solchen Autoritatsperson oft

hilft, das Fahren aufzugeben. Wenn dies keine Wirkung zeigt und das
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Fahren ein groBes Risiko darstellt, muss man die Polizei einschalten,
die den Entzug des Fihrerscheins anordnen kann.

TIPP
Fur die formelle Abgabe des Fihrerscheins wird eine Verwaltungs-
gebtihr erhoben. Preisgtinstiger ist es, ihn ruhen zu lassen.

Die Gretchenfrage fliir einen Betroffenen ist, ob er noch in der Lage
ist, ohne Gefdhrdung fiir sich und andere Auto zu fahren. Mit Beant-
wortung der nachstehenden Fragen kann die Fahrtauglichkeit einge-
schatzt werden:

e Wird das Autofahren (im Gegensatz zu friher) anstrengender?

e Fallt das Fahren bei Nacht oder in der DAmmerung schwer?

e Sind in letzter Zeit nicht erklarbare Unfélle oder Beinahe-Unfélle vor-
gekommen?

e Geschehen Bedienungsfehler an Schaltern und Hebeln?

e Fallt es schwer, die Geschwindigkeit anderer Autos richtig einzu-
schatzen?

e Haben andere auf veranderte / reduzierte Fahrfertigkeiten hingewie-
sen?

e Fahren andere noch gerne mit?

e Entsteht in fremder Umgebung oder im dichten Stadtverkehr ein Ge-
fihl der Unsicherheit?

e Besteht das Gefiihl, in kritischen Situationen langsamer als friher zu
reagieren?

e Hupen andere 6fter ungeduldig?

Wenn mehrere Fragen mit JA beantwortet werden, bespricht man das
Thema Autofahren besser mit einem Arzt.
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Wenn die Huntington-Krankheit bereits in jingeren Jahren ausbricht, ist
es dennoch moglich, den Fuhrerschein zu erwerben. Behinderte kénnen
grundsatzlich wie jeder andere Fihrerscheinwerber bei der zustandi-
gen Fuhrerscheinbehorde (Bezirkshauptmannschaft, Polizeidirektion, in
Wien das Verkehrsamt der Bundespolizeidirektion Wien) einen Antrag
auf Zulassung zur Fahrpriifung stellen. Die Erteilung einer Fahrerlaubnis
an Behinderte ist allerdings an diverse Auflagen gebunden und abhéan-
gig von der gesundheitlichen Eignung. Diese wird in einer arztlichen
Untersuchung von einem sachverstandigen Arzt fir Allgemeinmedizin
beurteilt, wobei vor allem das Seh- und Horvermogen geprift wird. Nach
der Untersuchung wird ein entsprechender Befund ausgestellt. Ein
Amtsarzt wird zu dieser Gesundheitsuntersuchung nur hinzugezogen,
wenn der sachverstandige Arzt kein auf geeignet lautendes Gutachten
abgeben kann.

Ergibt die arztliche Untersuchung, dass die behinderte Person zum Len-
ken von Kraftfahrzeugen nur unter der Bedingung geeignet ist, dass sie
Behelfe benotigt (zum Beispiel Brille), Fahrzeuge mit bestimmten Merk-
malen verwenden (zum Beispiel Automatik) oder sich arztlichen Kon-
trolluntersuchungen unterziehen muss, lautet das Gutachten bedingt
geeignet. Bei diesem Befund diirfen alle Kraftfahrzeuge, die die gleichen
Merkmale aufweisen, gefahren werden. Ist die behinderte Person nach
dem &rztlichen Gutachten zum Lenken nur eines bestimmten Kraftfahr-
zeugs geeignet, lautet die Bezeichnung beschrédnkt geeignet. Es kann
somit nur dieses eine Fahrzeug gefahren werden. Die Befristungen und
Bedingungen flir das Lenken des Kraftfahrzeugs sowie dessen amtliches
Kennzeichen und die Fahrgestellnummer werden in den Fiihrerschein

eingetragen.

Im Rahmen der arztlichen Untersuchung wird mit einem technischen

Sachverstandigen oder einem Amtsarzt eine mindestens 30- bis
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45-minttige Beobachtungsfahrt durchgefihrt. Bei dieser soll fest-
gestellt werden, ob und welche Zusatzeinrichtungen zum Handha-
ben des Kraftfahrzeugs erforderlich sind. Die Beobachtungsfahrt darf
nur mit dem adaptierten Schulfahrzeug der entsprechenden Fihrer-
scheinklasse durchgefiihrt werden, in dem spéater die praktische Fahr-
prufung abgenommen wird. Die Fuhrerscheinprifung und die erfor-
derlichen Antrage sind in allen anderen Punkten identisch mit dem
Standardfall.

Begunstigten behinderten oder gehbehinderten Menschen, die zum Er1-
reichen oder Erhalt ihres Arbeitsplatzes auf die Bentitzung eines Kraft-
fahrzeugs angewiesen sind, kann, um den Fiihrerschein zu erlangen, ein
Zuschuss bis zu einer Héhe von maximal 50 Prozent der Fiihrerschein-
kosten gewahrt werden. Voraussetzung ist, dass die Benutzung offentli-
cher Verkehrsmittel oder die Wegstrecke zum o6ffentlichen Verkehrsmit-
tel nicht zumutbar sind (Eintragung im Behindertenpass erforderlich).
Zustandige Behorde ist der Sozialministeriumservice, bei dessen Lan-
desstellen der Antrag einzureichen ist (Erreichbarkeit siehe Anschrif-

tenverzeichnis).

Alle Fragen rund um den Fuhrerschein fiir Behinderte sind unter diesem
Suchbegriff im Internet auf der dsterreichischen Amtshelferseite zu fin-
den (www.help.gv.at).

Anschaffung eines Kraftfahrzeugs

Viele Fahrzeughersteller bieten Behinderten beim Kauf eines Neuwa-
gens einen Sondernachlass an. Basis flir dessen Berechnung ist der
Listenpreis. Der Nachlass kann marken- und modellabhdngig geringer
oder hoher ausfallen. Einzelne Hersteller geben keinen Nachlass. An-
dere geben ihren Héandlern eine bestimmte Marge vor und wiederum

andere Uberlassen es ihren Niederlassungen, welchen Rabatt sie ge-
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wahren. Dann kommt es auf die Preisverhandlung mit dem Autohénd-
ler an. Vorausgesetzt werden bei den meisten Autofirmen ein Grad der
Behinderung von mindestens 50 Prozent, der mit dem Behindertenpass
nachgewiesen werden muss, sowie eine Behaltedauer des Fahrzeugs

von mindestens einem halben oder einem Jahr.

Die Wahl des richtigen Kraftfahrzeugs und seiner Ausstattung ist in ers-
ter Linie abhangig von der Art und dem Grad der Behinderung. Alle
fihrenden Automobilhersteller bieten eine im Rahmen der Moglichkei-
ten liegende behindertengerechte Adaptierung des Kraftfahrzeugs zu
einem sogenannten Ausgleichskraftfahrzeug an. Damit werden Kraft-
fahrzeuge bezeichnet, die durch nachtraglich angebrachte besondere
Ein- und Vorrichtungen geeignet sind, die Kérperbehinderung des Len-
kers beim Lenken des Kraftfahrzeugs auszugleichen. Derartige Zusatz-
einrichtungen mussen von der zustandigen Behdérde genehmigt und im
Typenschein sowie im Zulassungsschein vermerkt werden. Kostenvor-
anschlage erstellen alle Werkstatten, die behindertengerechte Umbau-
ten vornehmen. Vor einem Autokauf oder vor einer UmbaumalBnahme
sollte man sich zwecks genauer Information an die Beratungsstellen der

Autofahrerclubs wenden.

Berufstatigen kann fir den Erwerb und den behindertengerechten Um-
bau eines Kraftfahrzeugs eine Beihilfe (Zuschuss / Darlehen) gewahrt
werden. Dazu missen folgende Voraussetzungen gegeben sein:

e Das Fahrzeug dient nachweislich zum Erreichen des Arbeitsplatzes
(Nachweis durch Lohnzettel),

e Der Grad der Behinderung mindestens 50 Prozent,

¢ Die Bentitzung oOffentlicher Verkehrsmittel ist unzumutbar (Eintra-
gung im Behindertenpass erforderlich),

e Der Behindertenparkausweis nach §29b StVO muss vorliegen,
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e FEinkommensgrenze: 12-facher Betrag der Ausgleichstaxe monatlich,
derzeit 12 mal 257 Euro = 3.084 Euro (pro unterhaltsberechtigter Per-
son steigt dieser Betrag um zehn Prozent),

e Bruttokaufpreis: maximal 150-facher Betrag der Ausgleichstaxe, der-
zeit 150 mal 257 Euro = 38.550 Euro (zuziglich Kosten fir behinde-
rungsgerechte Ausstattungen),

¢ FEine Lenkerberechtigung ist vorhanden (Ausnahme: falls Selbstlen-
kung behinderungs- oder altersbedingt nicht moglich ist, ist Trans-
port durch andere Person zuléssig, sofern der PKW tiberwiegend fir
den Behinderten verwendet wird, das hei3t mindestens zwei Mal
wochentlich, und er mit dem Lenker im gemeinsamen Haushalt
lebt),

e Rechnung und Zulassung des Kraftfahrzeugs lauten auf den Antrag-
steller (auch wenn der Behinderte nicht selbst lenkt) und

e Ablauf von funf Jahren seit der letzten Foérderung (gerechnet von
Zulassungsdatum zu Zulassungsdatum; Ausnahme bei vorzeitiger
Unbrauchbarkeit des Kraftfahrzeugs (Unfall) oder bei behinderungs-
bedingten Griinden).

Antrage (mit allen Unterlagen) sind beim Sozialministeriumservice vor
Realisierung des zu férdernden Vorhabens einzureichen. Sie sind ge-
buhrenfrei und an keine Form gebunden. Die Zuschusshéhe betragt ma-
ximal den 9-fachen Betrag der Ausgleichstaxe, derzeit 9 mal 257 Euro =
2.313 Euro (zuzuglich behinderungsbedingt erforderlicher Adaptierun-
gen). Fur Leasingfahrzeuge wird der Zuschuss gesondert berechnet.

a N

TIPP

Erganzend sei darauf hingewiesen, dass auller dem Sozialministe-

riumservice folgende Stellen Zuschtisse oder zinslose Darlehen ge-

wéhren kénnen: die Sozialversicherungstrager, die Arbeiterkammer,
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die Unfall-Versicherungsanstalt sowie die Bezirkshauptmannschaf-
ten. Fir weitere Information und Beratung stehen die Landesstellen
des Sozialministeriumservice zur Verfigung (Erreichbarkeit siehe
Anschriftenverzeichnis).

Fahrt zur Arbeit

Wenn fiir einen Behinderten die Bentlitzung 6ffentlicher Verkehrsmittel
nicht zumutbar ist, steht fir Fahrten zwischen Wohnung und Arbeits-
statte die groBe Pendlerpauschale zu. Als Nachweis gilt der Parkausweis
fir Menschen mit Behinderung oder die Befreiung von der motorbezo-
genen Versicherungssteuer. Die Pauschale betragt:

Entfernung Betrag pro Monat Jahresbetrag
ab 2 bis 20 km 31 Euro 372 Euro
ab 20 bis 40 km 123 Euro 1.476 Euro
ab 40 bis 60km 214 Euro 2.568 Euro
Mehr als 60 km 306 Euro 3.672 Euro

Die Pauschale kann wahrend des aktuellen Kalenderjahres beim Arbeit-
geber oder im Rahmen der Steuererklarung oder der Arbeitnehmerver-
anlagung im Folgejahr beim zustdndigen Wohnsitzfinanzamt geltend
gemacht werden. Die tatsdchlichen Fahrtkosten des Arbeitnehmers
(Pendler) kénnen dabei nicht geltend gemacht werden. Antragsformu-
lare und der sogenannte Pendlerrechner sind auf der Webseite des Bun-
desministeriums fir Finanzen zu finden (https://pendlerrechner. bmf.
gv.at).

Motorbezogene Versicherungssteuer
Fur Kraftfahrzeuge mit einem hochst zuldssigen Gesamtgewicht von

bis zu 3,5 Tonnen wird im Rahmen der gesetzlich vorgeschriebenen
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Haftpflichtversicherung eine motorbezogene Versicherungssteuer ein-
gehoben. Diese wird beim Versicherungsunternehmen entrichtet. Fur
Kraftfahrzeuge mit einem hochst zuldssigen Gesamtgewicht von tber
3,5 Tonnen und Zugmaschinen ist eine Kraftfahrzeugsteuer zu entrich-
ten. Diese wird direkt vom Finanzamt, das fir die Erthebung der Umsatz-
steuer des Zulassungsbesitzers zustandig ist, eingehoben. Behinderte
Menschen kénnen sich von diesen Steuern fir ein auf sie zugelassenes

Kraftfahrzeug befreien lassen.

Voraussetzung ist, dass das Kraftfahrzeug ausschlieBlich auf die be-
hinderte Person zugelassen ist. Auerdem muss das Kraftfahrzeug vor-
wiegend zur personlichen Fortbewegung der kérperbehinderten Per-
son und fur Fahrten, die den Zwecken der korperbehinderten Person
und der Haushaltsfihrung dienen, verwendet werden. Als Nachweis
der Korperbehinderung gelten der Parkausweis flir Menschen mit Be-
hinderung oder der Behindertenpass mit Eintrag tiber die Unzumut-
barkeit der Bentitzung offentlicher Verkehrsmittel wegen dauernder

Behinderung.

Der Antrag zur Befreiung von der motorbezogenen Versicherungssteuer
muss bei dem Versicherungsunternehmen, bei dem das Kraftfahrzeug
haftpflichtversichert ist, eingereicht werden. Die Versicherung leitet
den Antrag an das Finanzamt weiter. Zur Befreiung von der Kraftfahr-
zeugsteuer ist der Antrag beim Wohnsitzfinanzamt einzureichen. Die
erforderlichen Formulare sind jeweils dort oder auf der Amtshelfersei-
te (www. help.gv.at), bei Letzterer unter dem Suchbegriff Befreiung von
der motorbezogenen Versicherungssteuer erhaltlich. Die Steuerfreiheit
steht ab Einreichen des Antrags (Abgabenerklarung) zu. Die Steuerbe-
freiung gilt jeweils fiir ein Kraftfahrzeug. Uberschneidungen bis zu ei-
nem Monat, zum Beispiel bei Fahrzeugwechsel, sind erlaubt. Bei Wech-

selkennzeichen sind bis zu drei Kraftfahrzeuge steuerbefreit.
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Parkausweis fiir Menschen mit Behinderung nach § 29b StVO
Behindertenparkplatze gibt es an fast allen offentlichen Gebduden
sowie an zentralen Punkten wie Supermarkten, Arztpraxen, Kinos,
Restaurants und dergleichen mehr. Diese Parkplatze sind durch das
Verkehrszeichen Halten und Parken verboten in Verbindung mit einer
Zusatztafel mit dem Behindertensymbol und dem Wort ausgenommen
erkennbar. Auf solchen Parkplatzen dirfen nur Fahrzeuge mit dem
Parkausweis fiir Menschen mit Behinderung halten. Sie bieten Fahrer
und Beifahrer eine groBere Bewegungsfreiheit, denn sie sind breiter
als normale PKW-Stellplatze, damit die Wagentir vollstandig gedffnet
werden kann. Rollstuhlfahrer beispielsweise bendtigen diesen Raum,
damit sie ihren Rollstuhl unmittelbar neben der Fahrertiir platzieren
und ohne Probleme aus- und einsteigen kénnen. Behindertenparkplat-
ze sind fur die Betroffenen eine kleine, aber wichtige Hilfe im Alltag.
Fir Autofahrer ohne den entsprechenden Parkausweis gilt hier ein ab-
solutes Halteverbot.

Liegt bei einem Behinderten eine dauernde schwere Gehbehinderung
vor, hat er Anspruch auf Ausstellung des genannten Parkausweises.
Dieses Dokument dient als Nachweis der Behinderung und ist Voraus-
setzung fir eine Reihe von Férderungen und finanziellen Unterstiitzun-
gen wie die Befreiung von der motorbezogenen Versicherungssteuer,
das Ansuchen um Zuschuss fir den Ankauf und die Adaptierung eines
Kraftfahrzeugs oder den Antrag auf einen personlichen Behinderten-
parkplatz.

Fur die Ausstellung des Ausweises ist der Sozialministeriumservice zu-
standig. Voraussetzung ist ein Behindertenpass mit dem Zusatzeintrag
Unzumutbarkeit der Bentitzung 6ffentlicher Verkehrsmittel wegen dau-
erhafter Mobilitdtseinschrénkung aufgrund einer Behinderung oder Un-

zumutbarkeit der Benltitzung o6ffentlicher Verkehrsmittel. Wer nicht im
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Besitz eines Behindertenpasses mit dieser Zusatzeintragung ist, muss
diesen beziehungsweise diesen Zusatzeintrag vorher beim Sozialminis-
teriumservice beantragen. Der Antrag fir den Parkausweis ist von der
betroffenen Person oder ihrem gesetzlichen Vertreter zu stellen. Erfor-
derliche Unterlagen sind das Antragsformblatt und ein aktuelles Pass-
foto. Der Parkausweis wird vom Sozialministeriumservice gebtihrenfrei
ausgestellt und per Post zugesandt.

Mit dem Ausweis darf man auf den ausgewiesenen Behindertenpark-
platzen parken. Des Weiteren darf zum Ein- oder Aussteigen und zum
Ein- oder Ausladen der fur die gehbehinderte Person nétigen Behelfe
(zum Beispiel eines Rollstuhls) an StraBenstellen, die durch Verkehrszei-
chen mit Halte- und Parkverbot gekennzeichnet sind sowie in zweiter
Spur gehalten werden. Des Weiteren darf an Stra8enstellen, an denen
durch Verkehrszeichen ein Parkverbot verfligt ist, in einer Kurzparkzone
ohne zeitliche Beschrankung sowie in einer Ful3gdngerzone in der Zeit,
in der eine Ladetatigkeit vorgenommen werden darf, geparkt werden.
Diese Bestimmungen gelten auch fir Lenker von Fahrzeugen, wahrend
sie einen Behinderten beférdern.

Bei Inanspruchnahme der erwdhnten Halte- und Parkerleichterun-
gen ist es notwendig, den Ausweis gut sichtbar hinter der Wind-
schutzscheibe anzubringen und ihn auf Verlangen vorzuzeigen. Der
Behindertenpass allein berechtigt nicht, auf Behindertenparkpléatzen
zu parken. Auch ein Aufkleber mit Rollstuhlsymbol reicht nicht aus,
um Behindertenparkplatze nutzen zu durfen. Keinesfalls darf der Par-
kausweis von nichtbehinderten Verwandten oder Bekannten benutzt
werden, es sei denn, die behinderte Person ist Beifahrer. Neben dem
kostenpflichtigen Abschleppen des Fahrzeugs droht bei falscher Ver-
wendung des Ausweises unter Umstanden eine Klage wegen Miss-
brauchs von Ausweispapieren.
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Mit dem Parkausweis ist man nicht automatisch in ganz Osterreich von
der Parkometerabgabe befreit. Hier gelten bundeslanderspezifische Re-
gelungen. Ob eine Parkgebiihr zu bezahlen ist, obliegt der Gemeinde. In
den meisten Bundeslandern ist das Parken fir Inhaber eines Parkaus-

weises flir Menschen mit Behinderung jedoch kostenlos.

Der Parkausweis gilt in allen Landern der europaischen Union sowie
in den meisten Utbrigen europaischen Staaten. Bevor man ins Ausland
reist, sollte man sich mit den dortigen Bestimmungen fiir Inhaber des
Parkausweises vertraut machen. Nahere Information bietet die Broschii-
re Parkausweis fiir behinderte Menschen in der Europaischen Union, die
man im Internet unter diesem Titel findet.

Weitere Information ist auf der Internet-Seite des Bundeskanzleramtes
www.help.gv.at unter dem Suchbegriff Ausweis nach § 29b StVO zu
finden.

Behindertenparkplatz

Ein Behinderter kann fir seinen Wohnsitz und/oder seine Arbeitsstel-
le einen Behindertenparkplatz beantragen. Voraussetzung ist ein Par-
kausweis nach §29b StVO. Sollte der Antrag genehmigt werden, wird
der Parkplatz durch Angabe des polizeilichen Kennzeichens auf einer
Zusatztafel unterhalb des oben beschriebenen Halte- und Parkverbots-
schildes sowie durch entsprechende Markierung kenntlich gemacht
und eingerichtet. Auf einem solchen Parkplatz darf ein anderes Fahr-
zeug weder halten noch parken. Einen Rechtsanspruch auf einen per-

sonlichen Behindertenparkplatz gibt es nicht.

Antrage fur einen personlichen Behindertenparkplatz werden in Wien
bei der MA 46 eingereicht, in den tbrigen Bundeslandern bei der Be-

zirkshauptmannschaft. Der Antrag kann von einem gesetzlichen Ver-
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treter oder einem Bevollméachtigten gestellt werden. Mit dem Antrag
(formlos einzubringen) sind der Parkausweis sowie der Behinderten-
pass vorzulegen. Ferner mussen Name und Kontaktmoglichkeit des
Antragstellers (zum Beispiel Telefonnummer) und Ort der beantragten
Behindertenzone angegeben werden. Die Gebihren fir den Antrag
betragen etwa 15 Euro, fir die Ortsverhandlung rund 45 Euro. Ab-
héngig vom Bundesland mag die Hohe der Gebiihren variieren und
es konnen zusatzliche Abgaben eingehoben werden. Nach einer Orts-
verhandlung in Anwesenheit der beantragenden Person wird tiber die
Errichtung der Behindertenzone entschieden. Auch beim Parken auf
seinem personlichen Behindertenparkplatz ist es notwendig, den Park-
ausweis im Kraftfahrzeug gut erkennbar hinter der Windschutzscheibe

anzubringen.

Weitere Information ist auf der Internet-Seite www. help.gv.at unter dem
Suchbegriff Behindertenparkplatz zu finden.

Autobahnvignette

Der Sozialministeriumservice stellt Behinderten auf Antrag eine kos-
tenlose Jahresvignette fir ihren PKW zur Verfigung. Voraussetzung
ist, dass die behinderte Person an einer dauernden Gesundheitsscha-
digung beziehungsweise einer dauernden schweren Gehbehinderung
leidet und daher die Bentlitzung 6ffentlicher Verkehrsmittel unzumut-
bar ist (Nachweis durch Eintrag im Behindertenpass). AuBerdem muss
das Fahrzeug auf den behinderten Antragsteller zugelassen sein und
dieser in Osterreich leben. Der Antrag kann bei allen Landesstellen
des Sozialministeriumservice eingereicht werden. Wenn die Vignet-
te bereits gekauft wurde und die genannten Voraussetzungen erfillt
werden, lasst sich bei der Mautgesellschaft (ASFINAG) die Rucker-
stattung der Kosten beantragen. Zur Erreichbarkeit siehe Anschriften-

verzeichnis.
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Maut-ErmaBigung

Auf einigen Streckenabschnitten im Osterreichischen Strafennetz wird
eine Pkw-Sondermaut eingehoben. Diese Abschnitte sind nicht vignet-
tenpflichtig. Sogenannte Sondermautstrecken sind Abschnitte der Py-
hrn-Autobahn (A9), der Tauern-Autobahn (A10), der Brenner-Autobahn
(A13) und der Arlberg-SchnellstraBe (S16). Fur die Karawanken-Auto-
bahn (A11) wird keine ErmaBigung angeboten. Fir die Felbertauernstra-
Be, GroBglockner Hochalpenstra3e, NockalmstraBe, Gerlos Alpenstral3e

und Villacher AlpenstraBe gelten Einzelregelungen.

Fur behinderte Lenker und Lenkerinnen besteht die Moglichkeit, bei der
Betreibergesellschaft der Sondermautstrecken eine stark ermaBigte Jah-
reskarte zu beziehen. Sie kostet derzeit 7 Euro und ist ab Ausstellung
ein Jahr fir eine beliebige Anzahl von Fahrten auf den mautpflichtigen
Streckenabschnitten gtltig. Die Jahreskarte kann direkt an jeder Maut-
stelle oder per Post beantragt werden. Fur die Brenner-Autobahn (A13;
gesamte Strecke mit Europabricke) wird die Jahreskarte fiir behinderte
Lenker kostenlos ausgestellt, sofern eine gultige PKW-Jahresvignette

vorhanden ist.

Voraussetzung fir die ErmaBigung ist die Vorlage des Parkausweises
nach § 29b StVO. Des Weiteren muss die Behinderung im Fuhrerschein
eingetragen beziehungsweise die Lenkbefugnis auf den Betrieb ei-
nes Fahrzeugs ohne Kupplungspedal (Automatikgetriebe) beschrankt
sein. Dartliber hinaus muss das Fahrzeug eine fiir den behindertenge-
rechten Betrieb geeignete Typisierung aufweisen (Ausgleichskraft-
fahrzeug). Die Jahreskarte fir behinderte Lenker wird nur auf ein fur
den behinderten Lenker zugelassenes Kraftfahrzeug ausgestellt und
darf nur verwendet werden, wenn das Fahrzeug von der behinderten

Person gelenkt wird.
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Weiterfihrende Information erteilen die Betreiber der Sondermaut-
strecken ( ASFINAG) sowie die Autofahrerclubs ARBO und OAMTC.
Zur Erreichbarkeit siehe Anschriftenverzeichnis. Die Broschire Maut-
pflicht — ErméBigung fliir Menschen mit Behinderung ist kostenlos
beim Sozialministeriumservice erhaltlich (www.sozialministeriumser-

vice.at).

ErmaBigter Mitgliedsbeitrag bei Kraftfahrerorganisationen

OAMTC und ARBO gewahren behinderten Kraftfahrern ermaBigte Mit-
gliedsbeitrage (derzeit ARBO 40,70 Euro; OAMTC 32,70 Euro). Dazu
mussen vorgelegt werden: entweder der Behindertenpass, wenn darin
die Unzumutbarkeit der Bentitzung offentlicher Verkehrsmittel beschei-
nigt ist, der Behindertenparkausweis, Bestatigungen oder Bescheide
von Versicherung oder Finanzamt tber die Befreiung von der motor-
bezogenen Versicherungssteuer oder eine Einschrankung der Lenker-
Berechtigung auf Invaliden- oder Ausgleichskraftfahrzeuge. Weitere
Auskunfte erteilt die jeweilige Organisation (Erreichbarkeit sieche An-
schriftenverzeichnis). Bei beiden Clubs gibt es spezielle Beratungsange-

bote und Broschitren fiir Menschen mit Behinderung.

2. Fahrtendienste

Fahrt zum Arzt oder zur Therapie

Menschen mit starker Gehbehinderung kénnen fir einmalige oder
regelméaBige Fahrten zu Arzten oder ins Krankenhaus einen Fahrten-
dienst beanspruchen. Ein wesentlicher Kostenanteil wird dabei von
der jeweiligen Krankenkasse tibernommen. Die Leistungen und die
Art der Bewilligung sind nach Krankenkasse verschieden. Manche
Kassen tbernehmen die Gesamtkosten. Voraussetzung ist, dass der

behandelnde Arzt einen Antrag auf Vertragsfahrtendienste bei der
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Krankenkasse einreicht. Diese bewilligt den Antrag, wenn eine mas-
sive Einschrankung der Mobilitat vorliegt. Der Kostenbeitrag ist nach
Krankenkasse unterschiedlich. Versicherte der Wiener Gebietskran-
kenkasse zum Beispiel bezahlen pro Fahrt einen Selbstbehalt in Hohe
der Rezeptgebiihr (derzeit 6,00 Euro). Vom Selbstbehalt befreit sind
Personen, die von der Rezeptgebtihr befreit sind. Antréage sind bei der
jeweiligen Krankenkasse beziehungsweise in den Arztordinationen zu

stellen.

Sonstige Fahrten

Alle sonstigen Fahrten, die nicht im Zusammenhang mit medizini-
scher Behandlung oder Betreuung stehen wie Fahrten zur Arbeit, zu
Veranstaltungen, Einkaufsfahrten, Besuche und dergleichen mehr
sind privater Natur und mussen dementsprechend privat abgerech-
net werden. Lediglich in Wien gibt es einen Fahrtendienst, der es
Menschen mit schwerer Gehbehinderung ermdéglicht, regelméafig zu
Einrichtungen der Behindertenhilfe zu fahren (Regelfahrtendienst)
beziehungsweise am sozialen und kulturellen Leben teilzuhaben
(Freizeitfahrtendienst). Die Kosten werden vom Fonds Soziales Wien
(FSW) gefordert. Auf diese Forderung besteht kein Rechtsanspruch.
Nahere Auskinfte erteilt das Fahrtendienstbiro des FSW (Erreich-
barkeit siehe Anschriftenverzeichnis). Ansonsten werden je nach
Bundesland verschiedene Angebote an Spezialfahrtendiensten oder
FahrpreisermaBigungen fur offentliche Verkehrsmittel bereitgestellt.
Nahere Information erteilen die jeweilige Bezirkshauptmannschaft,
das Gemeindeamt oder der Magistrat. Information zu Angeboten,
Bedingungen und Kosten eines Behindertentransports durch private
Unternehmen oder karitative Organisationen ist im Internet oder im
ortlichen Branchenbuch zu finden. Fir Fahrten zum Arbeitsplatz oder
zur Ausbildungsstéatte siehe Abschnitte Arbeit und Beruf, Steuerbe-
gtinstigungen und Rund ums Auto.
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3. Offentliche Verkehrsmittel

OBB-FahrpreisermiBigungen

Die Osterreichische Bundesbahn gewahrt Menschen mit Behinderung
eine ErmaBigung von 50 Prozent auf Standard Einzelfahrkarten. Die
FahrpreiserméafBigung ist an mindestens eine der folgenden Vorausset-

zungen gebunden:

e Behindertenpass mit einem Grad der Behinderung von mindestens
70 Prozent, oder

¢ Behindertenpass mit dem Vermerk: Der Inhaber des Passes kann die
FahrpreiserméaBigung nach dem Bundesbehindertengesetz in An-

spruch nehmen.

Der Behindertenpass ist im Zug mitzufihren. Personen, deren Behin-
dertenpass den Vermerk Der Inhaber des Passes bedarf einer Begleit-
person aufweist, dirfen eine Begleitperson unentgeltlich mitnehmen.
Orthopadische Hilfsmittel, die der Mobilitdt Behinderter dienen, wer-
den innerhalb Osterreichs ebenfalls kostenfrei beférdert. Hierzu zdhlen
beispielsweise ein Rollstuhl oder ein Behindertendreirad. Auch die Sitz-

platzreservierung ist gratis.

Barrierefreies Reisen mit der Bahn

Uber den Preisaspekt hinaus leistet die OBB fiir Menschen mit Mobili-
tatseinschrankungen weitere Unterstiitzung. So Uibernehmen die Mit-
arbeiter nicht nur Beratung uUber die Reiseplanung, Information uber
Mindestumsteigezeiten, Buchung aller Tickets und Reservierung insbe-
sondere von Rollstuhlstell- oder Behindertenplédtzen, sondern sie beraten
auch Uber Ausstattung von Ziigen, Barrierefreiheit von Bahnhofen, Ver-
figbarkeit von Hilfsmitteln wie Hebelifte oder Unterstitzung beim Ein-

und Aussteigen. Die notwendige Information erhélt man bei der Mobili-
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tatsservice Zentrale (Erreichbarkeit siehe Anschriftenverzeichnis). Dazu
wird Voranmeldung des Reisewunsches bis spéatestens 12 Stunden vor
der Reise (3 Stunden bei Reisen zwischen OBB Hauptbahnhofen, zwei
Werktage beim OBB Postbus, und bei Auslandsreisen 48 Stunden) be-
notigt. Dies lasst sich mittels der speziell eingerichteten Hotline, mittels
Online-Formular oder auch per E-Mail erledigen. Bei Reiseantritt vor 9 Uhr
ist es erforderlich, den Reisewunsch in der Mobilitatsservice Zentrale bis
18 Uhr des Vortages bekannt zu geben. Und wer auf seiner Bahnreise eine

Ein-, Um- oder Ausstiegshilfe benétigt, kann auch dies anmelden.

Fur Rollstuhlbenutzer verfligen fast alle Bahnhofe des Personenfernver-
kehrs tber Hebelifte oder Rampen als mobile Einstiegshilfen, wahrend
im Personennahverkehr solche Einstiegshilfen in vielen Ziigen integriert
sind. Weiterhin stehen in den meisten Bahnhofen Mitarbeiter der Bahn
(kostenlos) oder Helfer sozialer Dienste (gegen Gebtihr) bereit, um vor
Ort weiter zu helfen.

Fur mobilitdtseingeschrankte Reisende ist aus naheliegenden Grinden
die Sitzplatzreservierung wichtig. AuBerdem sind die speziellen Platze
fir Reisende mit Rollstuhl oder vergleichbaren Hilfsmitteln nur in be-
grenzter Anzahl verfligbar. Eine Sitzplatzreservierung empfiehlt sich
auch, wenn man sich am Umsteige- oder Zielbahnhof abholen lasst, da
der Abholer den Reisenden anhand der Wagen- und Platznummer leicht
zu finden vermag. Wenn man auf eine Begleitung angewiesen ist und
die oben genannten Voraussetzungen erfiillt, kdnnen ein oder zwei Plat-
ze kostenlos reserviert werden. Unabhédngig davon besteht fir Behin-
derte ein Anspruch auf die Sitzplatze mit der Kennzeichnung Schwer-
behinderte.

Weitere Information tiber barrierefreies Reisen ist auf den Internetseiten
der OBB zu finden (www.oebb.at), Meniipunkt Barrierefrei buchen. Dort
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gibt es zum Beispiel zum Herunterladen die kostenlose Broschiire Wir

fir Sie — Service flir mobilitdtseingeschrénkte Reisende.

4. Zugang zu Behinderten-WC

Immer haufiger werden die behindertengerechten o6ffentlichen WC in
Stadten und Gemeinden, an Autobahnraststatten, offentlichen Gebau-
den, Bahnhoéfen, Freizeitanlagen oder Kaufhdusern mit dem sogenannten
Euro-SchlieB-System (euro-key) ausgestattet. Dieses gibt es mittlerwei-
le nahezu flichendeckend in Deutschland, Osterreich und der Schweiz.
Auch in anderen européaischen Staaten kommt das Euro-SchlieBsystem
bereits zum Einsatz. Erste Anlagen finden sich beispielsweise in Itali-
en, Tschechien und Kroatien. Viele behinderte Menschen sind im Besitz
des dazugehorigen Schlissels und koénnen diese Einrichtungen betre-
ten und nutzen. Der Schlissel passt auch fiir die in manchen alteren

Gebauden bestehenden Schragaufzige.

In Osterreich wird der Euro-Schliissel durch den Osterreichischen Be-
hindertenrat vertrieben. Er wird nur an Behinderte abgegeben. Voraus-
setzung fir den Erwerb ist der Nachweis der Behinderung mit einem
guiltigen Bundesbehindertenpass oder einem gultigen Ausweis nach
§ 29b StVO (Parkausweis fir Menschen mit Behinderung). Die Kopie
eines dieser Dokumente (jeweils Vorder- und Riickseite) ist gemeinsam
mit dem ausgefillten Bestellformular unter dem Kennwort euro-key per
Post an den Behindertenrat zu senden (Erreichbarkeit siche Anschrif-
tenverzeichnis). Der Antrag kann auch per E-Mail gesendet werden an
eurokey@behindertenrat.at. Bestellformulare gibt es zum Herunterladen
auf der Webseite des Behindertenrates (www.behindertenrat.at). Eine
aktuelle Liste der Toiletten, die mit dem Euroschlissel zuganglich sind,

steht auf der Webseite ebenfalls zum Herunterladen zur Verfigung. Der
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Euro-Schlissel wird dank staatlicher Férderung gratis abgegeben. Sollte
keines der oben genannten Dokumente vorhanden sein, ist der Nach-
weis in Form eines arztlichen Attests zu erbringen, das die erforderliche
Bentutzung barrierefreier Einrichtungen bestatigt. In diesem Fall ist der

Schlissel kostenpflichtig.
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Erganzendes fir Angehorige Teil

1. Angehorige und Pflege 8

Wiirdigung der Pflegetitigkeit

Pflegebedirftig zu sein ist heute keine Ausnahmeerscheinung. Statis-
tisch gesehen ist jede vierte Familie in Osterreich unmittelbar mit der
Problematik von Hilfs- oder Pflegebedtirftigkeit konfrontiert. In der Sum-
me ist tber eine halbe Million Menschen pflegebedtrftig, mit zuneh-
mender Tendenz. Von diesen werden etwa zwei Drittel in hauslicher
Umgebung versorgt und hiervon rund zwei Drittel ausschlieBSlich von
Angehorigen: Ehepartnern, Lebensgefahrten oder anderen Familienmit-
gliedern. Sich der Pflege eines Familienmitgliedes zu widmen, stellt fir
die Angehorigen einen als selbstverstandlich empfundenen Teil ihres
Alltags dar. Sie unterstiitzen den Pflegebedurftigen bei alltdglichen Ver-
richtungen, bei hauswirtschaftlichen Tatigkeiten oder bei Besorgungen
und Behoérdengangen. Sie beaufsichtigen ihn, leiten ihn an oder uber-
nehmen dessen Angelegenheiten. Sie nehmen damit soziale, rechtliche
und gegebenenfalls finanzielle Aufgaben und Verantwortlichkeiten auf
sich. Dies geschieht zeitweise, oft tdglich rund um die Uhr und zuweilen

uber Jahre.

Zu einem GroBteil wird diese schwierige Aufgabe von Frauen geleistet,
denn in der Gesellschaft gilt es noch immer als gang und gabe, dass
die Pflege von der Familie ibernommen wird, insbesondere von deren
weiblichen Mitgliedern. Diese Erwartungshaltung kann dazu fihren,
dass auch solche Angehérige sich zur Pflege verpflichtet sehen, die sich

dieser Aufgabe nicht gewachsen fiihlen.

Fur pflegende Angehorige ist der Verzicht auf viele Dinge im Leben zu

einer Selbstverstandlichkeit geworden. Der hohe Zeitaufwand fir die
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Pflege schrankt sie in ihren Freizeitaktivitaten ein, reduziert soziale Kon-
takte und fihrt zum Verzicht auf bisherige Hobbys und Beschaftigun-
gen. Notwendige Tatigkeiten au3er Haus werden in Hetze erledigt, um
schnell wieder bei dem Kranken zu sein. Unter diesen Gegebenheiten
kann die Pflegeleistung fiir die betreuende Person zu einer physischen
und psychischen Belastung werden. Diese zeigt sich nach auBlen un-
terschiedlich, zum Beispiel in tiberméBiger Besorgnis um den Pflegebe-
durftigen oder in anhaltendem Misstrauen gegentber anderen an der
Pflege Beteiligten. Ein anderes Belastungssymptom ist die aus der Psy-
chologie bekannte ,Rollenumkehr”. So tibernimmt beispielsweise eine
Tochter die ,Mutterrolle” gegentber ihrer pflegebedurftigen Mutter, die
dies nicht akzeptiert und sich dem widersetzt. Dies mag zu tiefen Kon-

flikten zwischen allen Beteiligten fihren.

Weitere psychische Belastungsfaktoren fir den Pfleger konnen krank-
heitsbedingte Wesensverdnderungen des Pflegebedurftigen sein wie
Aggressivitat oder Gewalttatigkeit. Schon die Beobachtung des sichtba-
ren koérperlichen und geistigen Abbaus eines nahestehenden Menschen
stellt eine Bilirde dar. Belasten mogen in gleicher Weise die Aussichts-
losigkeit der Pflegesituation, Verantwortung fiir richtiges Verabreichen
der Medikamente, Sorge um die Zukunft des Pflegebediirftigen, fehlen-
de Dankbarkeit des Patienten und die Beflirchtung, etwas falsch zu ma-
chen oder nicht genug zu tun. Dies gilt ebenso fiir die Angst, den Kran-
ken allein und unbeaufsichtigt zu lassen bei gleichzeitigem Gefiihl des
Angebundenseins. Wenn pflegebedingt die Berufstatigkeit aufgegeben
wurde, vermag auch die finanzielle Belastung durch die Einkommens-

einbuBen schlaflose Nachte zu verursachen.

Zu den physischen Belastungen zahlt vor allem bei 24-Stunden-Pflege
die gestorte Nachtruhe. Diese verhindert Regeneration und kann un-

ter anderem Kreislaufprobleme, Konzentrationsschwéchen und Sttirze
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zur Folge haben. Und wenn pflegende Angehorige keine diesbezligliche
Schulung besitzen, werden pflegerische Handlungen moglicherweise
gesundheitsschadigend durchgefiihrt. Kérperliche Uberforderung, zum
Beispiel durch Fehlhaltung beim Betten, Heben, Umlagern sowie der Hil-
fe beim Aufstehen mag langfristig zu Verspannungen, Gelenkbeschwer-

den oder Bandscheibenvorféllen fiihren, auf jeden Fall zu Riickenleiden.

Angesichts solcher Belastungen ist es verstandlich, dass sich beim
Pflegenden korperliche, geistige, soziale und/oder seelische Beein-
trachtigungen einstellen. Diese duBlern sich in Depression, Traurigkeit,
Pessimismus, Reizbarkeit, Schlafstérungen oder erhéhtem Blutdruck.
Menschen unter Dauerdruck leiden gegentiber weniger Belasteten mehr
als doppelt so oft unter Herz-Kreislauf-Erkrankungen. Ungefahr ein Drit-
tel der pflegenden Angehérigen wird durch die Pflegebelastung krank,
wobei die Dunkelziffer weitaus hoher liegen durfte. Und weil sich alle
Aufmerksamkeit auf den Pflegebedirftigen richtet, wird ein pflegender
Angehoriger unter Umstanden nicht als behandlungsbedurftig wahrge-

nommern.

Dennoch: kaum eine andere ,Arbeit” ist so vielschichtig, so emotional
wie korperlich beanspruchend, gleichzeitig aber befriedigend. Nur die
Pflege im Familienkreis ermoglicht eine umfassende Betreuung aller
Pflegebediirftigen. Diese Leistung findet selten die entsprechende Wiir-
digung seitens der Offentlichkeit und man stoBt auf Unverstandnis und
Unwissen (Letzteres vor allem in Bezug auf die Huntington-Krankheit),

sogar im Umgang mit Amtern und Behorden.

TIPP
In diesem Zusammenhang hat sich zweierlei bewahrt. Zum einen

ist es im Gesprach mit Personen ohne Huntington-Kenntnisse oft
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einfacher, statt lange Huntington-Erlduterungen von sich zu geben,
zu sagen: ,die Krankheit ist so dhnlich wie eine Mischung aus Par-
kinson und Alzheimer” (wissend, dass die biochemischen Vorgan-
ge bei Huntington anders ablaufen). Oder man nennt eine dieser
beiden, denn die kennt jeder. Zum anderen empfiehlt es sich, bei
offiziellen Vorsprachen eine Kurzinformation tiber die Krankheit (ma-
ximal eine Seite Text) mitzufiihren und vorzulegen, sodass der An-
sprechpartner in kirzester Zeit den Hintergrund zu verstehen lernt.
Einige Selbsthilfegruppen besitzen solche Info-Blatter. Ein Muster

ist im Anhang abgedruckt.

- /

Auch die gepflegte Person weil3 die Hilfe meist nicht zu wirdigen. Im
Gegenteil: viel zu oft wird die Pflege eines Angehorigen von Familie
und Umgebung als selbstverstandlich betrachtet. Die damit verbunde-
nen Begleitumstdande werden gewaltig unterschatzt, obwohl die Pflege
daheim fiir alle Beteiligten eine groBe Herausforderung ist, die viel Un-
terstiitzung bedarf. Gerade pflegende Angehorige benottigen Anerken-
nung, professionelle Auskinfte, Beratungs- und Unterstitzungsangebo-
te, brauchen Erfahrungsaustausch mit ebenfalls Pflegenden und mehr
Kontaktmadglichkeiten, weil sie zeitlich durch die Pflege eingeschrankt
sind.

Pflegeteilzeit — Pflegekarenz

Wenn fur einen nahen Angehoérigen bei akut auftretendem Pflegebedarf
eine geeignete Pflege zu organisieren ist, oder wenn in dieser Lage die
pflegerische Versorgung durch einen Angehdérigen sichergestellt oder
ein pflegender Angehériger fir eine bestimmte Zeit entlastet werden
soll, kann mit dem Arbeitgeber eine Pflegeteilzeit oder Pflegekarenz ver-
einbart werden. Bei Ersterer entfallt das Arbeitsentgelt anteilig, bei Letz-

terer ganzlich. Bei der Pflegeteilzeit darf die herabgesetzte wochentliche
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Normalarbeitszeit nicht unter zehn Stunden liegen. Damit wird die Mog-
lichkeit ertffnet, pflegebedirftige nahe Angehdérige anstatt in einer Pfle-
geeinrichtung in hauslicher Umgebung zu pflegen. Das tragt dazu bei,
Berufstatigkeit und familidre Pflege besser miteinander zu vereinbaren.

Fur die Dauer der Pflegeteilzeit oder Pflegekarenz kann ein Pflegekarenz-
geld gewahrt werden. Darauf besteht ein Rechtsanspruch. Vorausset-
zungen daflir sind:

e Pflegegeldbezug des zu Pflegenden ab der Stufe 3, oder

e Pflegegeldbezug eines Demenz-Erkrankten oder Minderjahrigen ab
der Stufe 1,

e Schriftliche Vereinbarung der Pflegeteilzeit oder Pflegekarenz mit
dem Arbeitgeber,

e Vorliegen einer Vollversicherung (Kranken-, Unfall- und Pensionsver-
sicherung) aufgrund eines ununterbrochenen Arbeitsverhéaltnisses
seit zumindest drei Monaten unmittelbar vor Inanspruchnahme der
Pflegeteilzeit oder Pflegekarenz oder

e (Gegebenenfalls Abmeldung vom Bezug des Arbeitslosengeldes und
der Notstandshilfe wegen Pflegekarenz.

Als nahe Angehdrige gelten der Ehegatte und dessen Kinder, Eltern,
GroBeltern, Adoptiv- und Pflegeeltern, Kinder, Enkelkinder, Stiefkinder,
Adoptiv- und Pflegekinder, der Lebensgefdhrte und dessen Kinder, der
eingetragene Partner und dessen Kinder sowie Geschwister, Schwie-
gereltern und Schwiegerkinder. Ein gemeinsamer Haushalt mit dem na-

hen Angehorigen ist nicht erforderlich.

Da Pflegeteilzeit und Pflegekarenz UberbriickungsmaBnahmen sind,
ist ihre Dauer auf ein bis maximal drei Monate festgesetzt. Grundsatz-

lich kann Pflegekarenz oder Pflegeteilzeit fir eine zu pflegende / be-
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treuende Person nur einmal vereinbart werden. Allerdings durfen fiir
dieselbe Person mehrere Arbeitnehmer jeweils eine Pflegeteilzeit oder
Pflegekarenz vereinbaren. Zwei Geschwister zum Beispiel konnen fiir
denselben Elternteil fir unterschiedliche Zeitrdume jeweils eine Pfle-
geteilzeit oder Pflegekarenz flir eine Dauer von bis zu drei Monaten,
insgesamt also bis zu sechs Monaten, vereinbaren. Nur im Falle einer
Erhéhung der Pflegegeldstufe der zu pflegenden / betreuenden Person
ist einmalig nach einer neuerlichen Vereinbarung der Pflegeteilzeit
oder Pflegekarenz der weitere Bezug eines Pflegekarenzgeldes mag-
lich. Es wird insgesamt jedoch nicht langer als 12 Monate pro pflege-

bedurftiger Person gewahrt.

Im Falle der Pflegekarenz gebtihrt das Pflegekarenzgeld monatlich ein-
kommensabhéangig in derselben Hoéhe wie das Arbeitslosengeld (55
Prozent des taglichen Nettoeinkommens; Berechnung anhand des
durchschnittlichen Bruttoentgelts), zumindest in Hohe der monatlichen
Geringfigigkeitsgrenze. Im Falle der Pflegeteilzeit geblihrt es monatlich
entsprechend der Verringerung der Arbeitszeit, zumindest anteilig des
monatlichen Geringfigigkeitseinkommens (b5 Prozent der Differenz
zwischen dem durchschnittlichen Bruttoentgelt vor der Pflegeteilzeit
und dem wahrend der Pflegeteilzeit bezogenen Arbeitsentgelt ohne
Sonderzahlungen). Fur unterhaltsberechtigte Kinder gebiihren Kinder-
zuschlage. Bei geringfigiger Beschéftigung gebihrt kein Pflegekarenz-
geld.

Fur die Dauer des Bezugs eines Pflegekarenzgeldes besteht Kindigungs-
schutz. Pensionsversicherungsbeitrag und Krankenversicherungsbei-
trag werden durch den Bund tbernommen und Arbeitnehmer erwerben
einen Abfertigungsanspruch. AufBlerdem fihren Zeitrdume des Pfle-
gekarenzgeldbezugs zu einer Rahmenfristerstreckung fur die Anwart-

schaft auf Arbeitslosengeld, damit es zu keinen Nachteilen kommt.
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Uber die Gewahrung, Entziehung oder Neubemessung des Pflegeka-
renzgeldes entscheidet der Sozialministeriumservice. Dort erhéalt man
das Antragsformular, das sich auf dessen Webseite herunterladen lasst.
Fur den Antrag sind bestimmte Fristen einzuhalten. Wenn innerhalb
von zwei Wochen ab Beginn der Pflegeteilzeit oder Pflegekarenz der
Antrag gestellt wird, gebihrt das Pflegekarenzgeld ab Beginn dieser
MaBnahme. Wird der Antrag nach dieser Frist, jedoch vor dem Ende der
Pflegeteilzeit oder Pflegekarenz gestellt, gebihrt das Pflegekarenzgeld
ab dem Tag der Antragstellung. Antrdge, die nach dem Ende der Pflege-
teilzeit oder Pflegekarenz gestellt werden, werden als verspatet zurtick-
gewiesen. Fur Zeitrdume, in denen ein Pflegekarenzgeld gebiihrt, sind
andere finanzielle Zuwendungen zur Unterstiitzung pflegender Ange-
hériger (fur Ersatzpflege oder Forderung einer 24-Stunden-Betreuung)
nicht moglich.

Nahere Ausklnfte erteilt der Sozialministeriumservice. Auf dessen
Webseite www.sozialministeriumservice.at kann man die Broschtre
Pflegekarenzgeld herunterladen. Im Internet findet man entsprechende
Information mit diesem Stichwort auch unter www.sozialministerium.at

oder www.help.gv.at.

Sozialversicherung fiir Zeiten der Pflege

Von zeitlich begrenzter Pflegeteilzeit / Pflegekarenz zu unterscheiden
sind die Regelungen bei langer dauernder Pflege eines nahen Angeho-
rigen. Auch in diesem Fall, wenn die Pflege eines Angehdrigen derart
aufwandig ist, dass die Pflegeperson die Arbeitszeit dauerhaft reduzie-
ren oder die Erwerbstatigkeit ganzlich aufgeben muss, ist der pflegende
Angehorige sozialversicherungsrechtlich abgesichert.

Personen, die zum Beispiel wegen Beendigung der Erwerbstatigkeit

aus der Pflichtversicherung ausgeschieden sind, um einen nahen Ange-
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hoérigen in hauslicher Umgebung zu pflegen, kénnen sich in der Pensi-
onsversicherung weiterversichern. Die falligen Beitrdge werden zeitlich
unbegrenzt vom Bund ibernommen, sodass der freiwillig versicherten
Person keine Kosten entstehen. Vorausgesetzt wird ein Anspruch des
pflegebediirftigen Angehérigen auf ein Pflegegeld zumindest der Stu-
fe 3, Pflege in hauslicher Umgebung, die ganzliche Beanspruchung der
Arbeitskraft durch die Pflege und das Vorliegen bestimmter Vorversi-
cherungszeiten (mindestens zwolf Versicherungsmonate in der gesetz-
lichen Pensionsversicherung in den vergangenen 24 Monaten). Diese
Weiterversicherung kommt pro Pflegefall nur fiir eine Person in Betracht
und bleibt wahrend eines zeitweiligen stationdren Spitalsaufenthalts

der zu pflegenden Person bestehen.

Die kostenfreie Selbstversicherung fur Zeiten der Pflege naher Angeho-
riger kann auch neben einer bestehenden Pflichtversicherung aufgrund
einer Erwerbstatigkeit in Anspruch genommen werden. Vorausgesetzt
wird in diesem Fall ein Anspruch des pflegebediirftigen Angehorigen
auf ein Pflegegeld zumindest der Stufe 3, ferner eine erhebliche Bean-

spruchung der Arbeitskraft durch die Pflege und ein Wohnsitz im Inland.

Die vorgenannten Regelungen gelten auch fir Personen, die wegen
Pflege eines behinderten Kindes nicht berufstatig sind. Sie kénnen sich
(sofern sie nicht anderweitig pensionsversichert sind) in der Pensions-
versicherung selbst versichern, ohne dass ihnen Kosten entstehen. Die
Beitrage werden aus dem Ausgleichsfonds fiir Familienbeihilfen vom
Bund bezahlt. Diese Versicherung lasst sich sogar beantragen, wenn
bisher noch keine bestanden hat. Die Selbstversicherung ist bis zur Voll-
endung des 40. Lebensjahres des Kindes moglich. Vorausgesetzt wer-
den ein gemeinsamer Haushalt, Wohnsitz im Inland, Bezug der erhdhten
Familienbeihilfe und génzliche Beanspruchung der Arbeitskraft durch

die Pflege des Kindes.
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In der Krankenversicherung lassen sich Angehorige, die Pflegegeld zu-
mindest in der Hohe der Stufe 3 beziehen, beitragsfrei mitversichern.
Das gleiche gilt umgekehrt flir Angehorige, die einen Versicherten mit
Anspruch auf Pflegegeld zumindest in der Hohe der Stufe 3 pflegen. Vo-
raussetzung fur die beitragsfreie Mitversicherung ist, dass die Pflege
nicht erwerbsmaBig, in hduslicher Umgebung und unter iUberwiegender
Beanspruchung der Arbeitskraft geleistet wird, und dass die Angehori-
gen ihren gewohnlichen Aufenthalt in Osterreich haben und nicht einer

gesetzlichen Krankenversicherung unterliegen. Als Angehorige gelten:

e FEhepartner,

e ceingetragene Partner / Lebensgefahrten,

e Personen, die mit dem Versicherten in gerader Linie (zum Beispiel
Kinder, Enkel, Eltern, GroBeltern) oder bis zum 4. Grad der Seitenlinie
verwandt oder verschwagert sind (zum Beispiel Cousin, Cousine),

e  Wahl-, Stief- und Pflegekinder des Versicherten,

e Wahl-, Stief- und Pflegeeltern des Versicherten.

Personen, die sich der Pflege ihres im gemeinsamen Haushalt leben-
den behinderten Kindes widmen und die Voraussetzungen fir die oben
genannte kostenlose Selbstversicherung in der Pensionsversicherung
fir Zeiten der Pflege eines behinderten Kindes erfillen, kénnen sich bei
sozialer Schutzbedirftigkeit in einer Krankenkasse auf Antrag selbst
kostenlos versichern, sofern sie nicht in einer Krankenversicherung
pflichtversichert oder als Angehorige mitversichert sind. Die Versiche-
rungsbeitrage werden aus Mitteln des Ausgleichsfonds fiir Familienbei-

hilfen vom Bund beglichen.

Fur diejenigen pflegenden Angehorigen, die aus der Arbeitslosenversi-
cherung ausscheiden, um einen nahen Angehorigen zu pflegen, wird
die Rahmenfrist fur die Erfillung der Anwartschaft auf Leistungen aus
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der Arbeitslosenversicherung (Arbeitslosengeld, Notstandshilfe) ver-
langert. Diese Verlangerung gilt fiir den Zeitraum der hduslichen Pflege
eines nahen Angehorigen mit Anspruch auf mindestens Pflegegeld der
Stufe 3, sofern eine begtinstigte oder kostenlose Selbst- oder Weiterver-
sicherung in der Pensionsversicherung zur Pflege eines nahen Angeho-

rigen oder eines behinderten Kindes vorliegt.

Néahere Ausktinfte zur Pensionsversicherung erteilt der zustéandige Pen-
sionsversicherungstrager, zur Krankenversicherung die Krankenkasse.
Zustandig ist der Krankenversicherungstrager, bei dem man zuletzt
versichert war. Sollte man zuvor noch nicht krankenversichert gewesen

sein, ist die jeweilige Gebietskrankenkasse zustandig.

Steuerbegiinstigungen fiir pflegende Angehorige

Wenn ein Angehoriger die Aufwendungen fir Pflege und Betreuung ei-
nes Behinderten tragt, flir den er unterhaltspflichtig ist und der kein oder
ein zu niedriges Einkommen hat (unterhalb des steuerfreien Existenzmi-
nimums von 11.000 Euro pro Jahr), sodass dessen Einkommen inklusive
Pflegegeld nicht ausreicht, die Pflegekosten zu tragen, lassen sich diese
steuerlich als auBBergewdhnliche Belastung geltend machen. Der Betrag
ist um den Selbstbehalt zu kirzen. Alle im Zusammenhang mit der Be-
treuung und Pflege anfallenden Aufwendungen kénnen berticksichtigt
werden (zum Beispiel Kosten fur das Pflegepersonal, Pflegehilfsmittel,
Heimkosten und so weiter). Der besondere Pflege- oder Betreuungsbe-
darf des Behinderten ist durch arztliches Gutachten nachzuweisen. Bei
Bezug des Pflegegeldes (ab Stufe 1) wird Pflegebedtirftigkeit als gege-
ben unterstellt und ohne Nachweis anerkannt.

Die Hohe des Selbstbehalts hdngt vom Einkommen ab und betragt:
e Dis zu 7.300 Euro Jahreseinkommen 6 Prozent,
e zwischen 7.300 und 14.600 Euro 8 Prozent,
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e zwischen 14.600 und 36.400 Euro 10 Prozent und
¢ Dbei mehr als 36.400 Euro 12 Prozent.

Der Selbstbehalt reduziert sich fir jedes Kind, fiir das man seit mehr als
sechs Monaten Familienbeihilfe bekommt und den Unterhaltsabsetz-
betrag geltend machen kann, um einen Prozentpunkt. Der Selbstbehalt
vermindert sich auch um einen Prozentpunkt, wenn dem Aufwandtra-
ger ein Alleinverdiener- oder Alleinerzieherabsetzbetrag zusteht oder
wenn er mit dem Behinderten mehr als 6 Monate verheiratet ist bezie-
hungsweise in eingetragener Partnerschaft lebt und der (Ehe-) Partner
Einkinfte von hochstens 6.000 Euro bezieht. Der Selbstbehalt wird vom

Finanzamt im Zuge der Arbeitnehmerveranlagung errechnet.

Stressbewiltigung

Ohne Zweifel belastet die Huntington-Krankheit einen Patienten und
seine Familie in erheblichem MaBe. In anderen Worten: sie erzeugt
Stress. Dieser halt so lange an, wie die Krankheit in der Familie ist, oft
uber viele Jahre. Er ist haufig Ursache, dass pflegende Angehérige er-
kranken, denn Dauerstress ist gesundheitsgefdhrdend, und wenn man
keine Moglichkeit findet, die Balance wiederherzustellen, ist man bald
hoffnungslos tGberfordert. Mit dieser Situation fertig zu werden ist enorm
schwierig. Das Verstandnis der Mechanismen des Stresses ist jedoch

der erste Schritt, ihn zu bewéltigen.

Was ist Stress? Im Berufsleben werden vielerlei negative Arbeitsereig-
nisse, Beschéftigungsbedingungen oder der Zeitdruck pauschal als
Stress bezeichnet (engl.: Druck, Anspannung), doch solche Verallge-
meinerung trifft nicht den Kern. Vielmehr ist Stress, vereinfacht ausge-
drickt, eine durch bestimmte duf3ere Reize hervorgerufene psychische
und physiologische Reaktion, die dazu beféhigt, die koérperliche und
geistige Belastung zu ertragen. Oder, auf eine kurze Formel gebracht:
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Stress ist die Beanspruchung durch Belastung. Diese Belastung mag
vielféltige Ursachen haben: von physiologischen GréBen (zum Beispiel
Larm, Hitze, Kalte) tiber psychische Faktoren (zum Beispiel Konflikte,
Sorgen, Angst, Kummer, Schmerz) bis hin zu emotionalen Ereignissen
(zum Beispiel Tod eines nahen Familienangehdrigen). Die Liste ist lang.
Es geht also um auBlergewohnlich starke Reize, die Stress auslosen, die

sogenannten Stressoren.

Die Reaktion auf solche Reize ist bei jedem Menschen verschieden. Ein
Ereignis kann den einen in Wallung bringen, den anderen léasst es kalt.
Bei einem anderen Ereignis ist die Reaktion umgekehrt. Jeder geht mit
Stress unterschiedlich um und jeder hat eine andere Stressschwelle. Lei-
der gibt es keine Methode und keinen Test, mittels derer die Stresshohe
gemessen werden kénnte oder die anzeigen, dass die Stressschwelle
uUberschritten wird. Dies ist Sache der persénlichen Bewertung und des
personlichen Gefiihls. Wer trotz Belastung ein gutes Gefiihl hat, der be-
wegt sich stressbezogen im grinen Bereich. Wer sich standig angstigt

und Sorgen macht, der ist einem zu groem Stress ausgesetzt.

In beiden Fallen wirkt sich Stress auf Psyche und Korper in gleicher
Weise aus, und zwar durch schnelleren Herzschlag, erhéhten Blutdruck,
steigenden Blutzuckerspiegel, langsamere Verdauung und beschleunig-
ten Atem. Diese Reaktionen sind urspriinglich eine Hilfe fir den Koérper,
von der Natur entwickelt als Antwort auf eine Gefahr, um zum Beispiel
im Notfall schnell fliichten zu kénnen. Der Korper wird gewissermaBen
auf Fluchtbetrieb geschaltet. Die dazu wesentlichen Elemente Gehirn,
Kreislauf und Muskeln kommen auf Hochtouren, die nicht bendétigten
Organe wie der Magen-Darm-Bereich schalten auf Sparflamme. In einer
Gefahrensituation ist das notig und schadet nicht. In der richtigen Do-
sis kann sich Stress positiv auswirken, indem man beispielsweise eine

bestimmte Arbeitsleistung schafft. Das lasst sich vergleichen mit einem
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Sportler, der Gewichte hebt, um mehr Muskeln zu bekommen. Dies ist

zwar eine Belastung, sie flihrt aber zu hoherer Leistung.

Das Dilemma besteht darin, dass sich erstens heutzutage Stress all-
gemein kaum vermeiden lasst, zweitens der moderne Mensch nicht
flichtet, sondern die Stressreaktion unterdriickt. Wenn dies zu héaufig
geschieht und zu lange andauert (Dauerstress) und keine ausreichende
Entspannungsphase folgt, kann sich der positive Effekt ins Gegenteil um-
kehren und gesundheitsschadlich werden. Der Korper wird ausgelaugt,
uberlastet, und uber kurz oder lang dirfte es zu leichten oder schweren
Krankheiten fiihren. Typisch sind Mikroverletzungen und Entzindungs-
gefahr an den BlutgeféaBen sowie Herzkrankheiten (zum Beispiel we-
gen zu hohen Blutdrucks und hoher Adrenalin-Konzentration). Weitere
Kennzeichen sind Riicken- und Nackenschmerzen (zum Beispiel wegen
unnaturlicher Muskelverspannungen), nachlassende Konzentration und
Gedachtnisleistung (zum Beispiel wegen Ausschiittung des Stress-
hormons Cortisol im Gehirn), Gefahr der Erkrankung an Diabetes (zum
Beispiel wegen Umwandlung des in der Leber gespeicherten Fettes in
Zucker, was den Blutzuckerspiegel ansteigen lasst) oder Entzindungen
im Magen-Darm-Bereich (zum Beispiel wegen geringerer Durchblutung
der Schleimhéute). Diese Feststellungen bilden den Ausgangspunkt fiir
die Notwendigkeit von Techniken zur Stressbewaltigung, die die Stress-

reaktionen dampfen oder diese nicht entstehen lassen.

Als erstes gilt es, fir sich die stresserzeugenden Ursachen zu ermit-
teln. Man muss Uberlegen, welche Ereignisse den Stress verursachen.
ZweckmaBigerweise halt man diese auf einer Liste schriftlich fest, um
sie spéater abzuarbeiten. Ein geeignetes Hilfsmittel, um das Stressaus-
mal jedes Auslosers bewerten zu kénnen, ist seine Einteilung zum
Beispiel in drei Kategorien mit der Bedeutung geringfligiger Stress,

mittlerer Stress und groBer Stress. Wenn man unter diesem Aspekt die
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Stresssituationen tberblickt, lasst sich leicht feststellen, welche Aus-

wirkungen jede Einzelne hat.

Typische Belastungen und somit Ursachen mdgen sein:

Verlust oder Aufgabe des Arbeitsplatzes wegen oder zugunsten der
Krankenpflege,

fehlendes oder sinkendes Einkommen,

umfassende Fursorge und Verantwortung fir einen anderen Menschen,
bei Rund-um-die-Uhr-Betreuung starke physische Belastung,

das Geftihl, der Belastung nicht gewachsen zu sein,

Kummer tiber den Zustand des Patienten,

Sorge dartiber, dass die Krankheit an die Kinder weitervererbt wor-
den ist,

standige Reibereien mit dem Betroffenen wegen dessen Verhaltens-
storungen,

Bedauern des Schicksals des Betroffenen und Hadern mit dem eige-
nen Schicksal,

allmahlicher Verlust der inneren Verbindung zum betroffenen Partner,
Geflihl des eingesperrt seins, wenn man den Betroffenen wegen
durchgehend notwendiger Betreuung nie allein lassen kann,
Schamgefiihl gegentiber der Umwelt wegen des aulBeren Erschei-
nungsbildes des Kranken,

Sorgen um die Zukunft des Betroffenen und um die eigene.

/

N

TIPP A
Dies sind Beispiele, und die Liste lieBe sich beliebig fortsetzen. Da
die stresserzeugende Wirkung jedes Punktes auf jede Person anders
ausfallt, sollte jeder fir sich eine solche Aufzahlung zusammenstel-
len und sich damit befassen, gewissermafen nach dem Grundsatz

aus dem StraBenverkehr: Gefahr erkannt — Gefahr gebannt!

/
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Ob es jemandem gelingt, positiven Stress zu nutzen und negativen zu
vermeiden, hangt von etlichen Faktoren ab: unter anderem seinen Erfah-
rungen, seinen Erwartungen, seinen Hilfen, seiner Gesundheit, seinem
Charakter und anderen Aspekten mehr. Mit Hilfe verschiedener Techni-
ken zum Umgang mit Stress lasst sich lernen, belastende Situationen zu
bewdltigen und die Stresshohe auf ein ertragliches Mal3 zu reduzieren.
Beispielsweise konnen in einer akuten Stresssituation wenige Sekun-
den mit ruhigen, tiefen Atemzigen helfen. Auch muss man lernen, sich
nicht mehr aufzublirden, als man bewaéltigen kann, sich nicht scheuen,
zuweilen NEIN zu sagen und Tatigkeiten, die nur Stress verursachen,

abzulehnen.

Kluge Ratschldge zum Abbau vorhandener Stressfaktoren zu erteilen ist
leicht, sie zu befolgen schwieriger, und eine tatsachliche Hilfe zu sein
am schwierigsten und ungewiss. Trotzdem: worauf kommt es an? Im
Wesentlichen geht es darum, die konstruktiven, positiven Effekte von
Stress zu erkennen, die negativen zu reduzieren und Stress nicht selbst
zu erzeugen. Stress entsteht zu 80 Prozent im eigenen Kopf. Psychische
und physische Belastungen stehen haufig mit dem real Geleisteten
nicht im Einklang. AuBerdem geht es nicht um die Bekdmpfung von
Stress, sondern um den geeigneten Umgang damit. Das Bemtihen, sich
nicht tber Kleinigkeiten aufzuregen, kann viel negativen Stress neutra-
lisieren. In anderen Worten: wenn man eine Situation nicht zu d&ndern
vermag, sollte man seine Einstellung dazu dndern. Verdeutlichen mag
dies das Beispiel eines Verkehrsstaus, in den man geraten ist. Am Stau
lasst sich nichts d&ndern. Man kann sich Uber ihn aufregen, was Stress
erzeugt, man kann ihn stattdessen hinnehmen und gelassen reagieren

— ohne Stress.

Dartiber hinaus wird Stress nicht von Dingen verursacht, die wir erledigt

haben, sondern von den unerledigten. Wenn wir standig alles schaffen
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wollen und stets mehrere Dinge gleichzeitig tun, um dieses Ziel zu er-
reichen, wird mit Sicherheit keines davon richtig erledigt und man setzt
sich selbst unter Druck, denn Stress fiihrt zu noch mehr Stress. Niemand
schafft alles (alleine). Daher ist ein bewéahrtes Mittel, um positiven Stress
zu erzeugen, dass man sich konkrete, realistische Ziele vornimmt, die-
se auf eine Prioritatenliste setzt und sie eins nach dem anderen fertig-
stellt — beginnend mit dem Wichtigsten. Der Wunsch beispielsweise,
mehr Zeit fir sich oder die Familie zu haben oder sich mehr sportlich zu
betéatigen, erfordert zwar eine Anstrengung, kann aber positiven Stres-
saspekt auslosen und beitragen, Dinge zu erledigen und Probleme zu
16sen. Bereits die Motivation fiir ein Anderungsprogramm vermag eine

entscheidende Rolle zu spielen.

Des Weiteren geht es um Offenheit und Ehrlichkeit dem Betroffenen
gegenuber, den Familienangehdrigen gegentiber, und vor allem gegen-
uber sich. In diesem Sinne geht es um die Kommunikation. Weder Be-
schonigung der eigenen Situation oder derjenigen des Kranken, noch
Panikmache fithren weiter. Ein sachliches Gesprach uber Sorgen und
No6te mit einem Freund, einer Vertrauensperson, einem Geistlichen oder
mit anderen in der Pflege Erfahrenen, insbesondere in einer Selbsthilfe-
gruppe, kann die triiben Gedanken vertreiben, den Stau der Emotionen
16sen. Gerade in den Selbsthilfegruppen wird man feststellen, dass man

mit seinen Problemen nicht alleine ist.

Wenn man sich Uberlastet fiihit, dann ist man es. Dann geht es darum,
fir Hilfe und Unterstiitzung zu sorgen, sei es im Familien- und Freun-
deskreis, sei es durch professionelle Hilfe. Auch andere dirfen zeitweise
die Pflege iibernehmen, und sie kénnen es ebenso gut. Man muss nur
bereit sein, Flrsorge zu delegieren und anderweitig angebotene Hilfe

anzunehmen.



Ergdnzendes fiir Angehorige 321

Zwar darf man Planung fir die Zukunft nicht auB8er Acht lassen, doch
keinesfalls sollte man sich zu viele Gedanken tber die Zukunft ma-
chen. Sie kommt stets anders, als man erwartet. Der Krankheitsverlauf
ist vorbestimmt und lasst sich weder aufhalten, noch verédndern. Das
Leben jedoch, auch fiir den Patienten, findet in der Gegenwart statt,
Hier und Heute. Deshalb genieBe man mit ihm die kleinen Freuden
des Alltags und lasse die Zukunft auf sich zukommen. Anders ausge-
drickt: es ist sinnvoller, sich heute an einem herrlichen Sonnenauf-
gang zu erfreuen, als tUber mogliche Verstadndigungsschwierigkeiten
von morgen zu gribeln.

/TIPP )

Aus der Psychologie ist bekannt, dass wir die Dinge, auf die wir uns

konzentrieren, seien es Menschen, Emotionen oder Erfahrungen, im
Allgemeinen anziehen. Das bedeutet: je mehr wir uns auf Negatives
konzentrieren, desto groBer ist die Wahrscheinlichkeit, dass es sich
tatsachlich einstellt. Deshalb: negative Gedanken verbannen, an Po-

sitives denken und hin und wieder innehalten und sich vor Augen

fihren, wie dankbar man fiir all das sein kann, was man hat.

- /

Die wichtigste Pflicht fir einen betreuenden Familienangehoérigen ist
der Erhalt seiner eigenen Gesundheit. Angesichts der hohen Belastung
durch die Pflege vergessen viele Betreuer die ,Selbstpflege”. Jedem pfle-
genden Angehdrigen muss klar sein, dass er seine Aufgabe nur gut wird
wahrnehmen koénnen, wenn er die eigenen Krafte regelmaBig auftankt.
Wenn der Pflegende durch die Belastung krank wird und ausfallt, ist der
Pflegeperson nicht gedient. Und da ununterbrochene Belastung, wie
geschildert, krank macht, muss man sich Auszeiten nehmen, Freirdu-
me schaffen, angebotene Hilfe annehmen. Missmut, Arger, Gereiztheit

gegentiber dem Erkrankten, das Gefiihl stéandiger Erschépfung, man-
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gelnder Antrieb, Schlafstérungen, Riickenschmerzen oder haufige Erkal-
tungen sind in der Regel Signale des Korpers fiir Uberforderung. Jeder
braucht Zeiten flir sich. Das hat nichts mit Egoismus zu tun. Der Betreu-
er vermag dem Kranken nur das zu geben, was er hat, und gerade dem
Betroffenen kommt es zu Gute, wenn der Pfleger gesund und zufrieden
ist. Wer gesund ist, ist weniger anfallig fir Stress und widerstandsfahi-
ger. Die Stunden, die man sich freihélt, lassen sich fir Erholung, die ei-
gene Weiterentwicklung allgemein und speziell fir das Thema Stressab-
bau nutzen. Geeignete Beschaftigungen, bei denen man abschalten und
sich entspannen kann, sind unter anderem Sport, Fiihren eines Tage-
buchs, Malen, Yoga oder autogenes Training. Entsprechende Angebote
sind tiberall zu finden, auch im Internet, und alles, bei dem man sich
besser fiihlt und das den Stress vermindert, ist das Richtige. Wichtig
ist, dass man einen Weg waéhlt, der einem gut tut und der sich im Alltag

verwirklichen lasst.

Erfahrungsaustausch — Pflegekurse

Der Austausch von Erfahrung ist ein wertvolles Element, um Pflegeauf-
gaben bewaltigen zu koénnen. Standige Pflicht zur Anwesenheit, kor-
perliche Anstrengung und Ubernommene Verantwortung belasten und
werfen immer wieder neue Fragen auf. Fur pflegende Angehorige gibt
es daher zum Beispiel in Selbsthilfegruppen und dhnlichen beratenden
Einrichtungen Gesprachsrunden, in denen man sich mit anderen Be-

troffenen austauschen kann.

Die beste Vorbereitung auf die Ubernahme einer pflegerischen Aufgabe
ist die Teilnahme an einer geeigneten Ausbildung, denn die sachge-
rechte Pflege eines Angehdérigen muss erlernt und getibt werden. Eine
Reihe von Organisationen, zum Beispiel das Rote Kreuz, kirchliche Or-
ganisationen, die Krankenkassen oder Pflegedienste bieten regionale

Schulungskurse (Pflegehelferlehrgang) fir pflegende Angehorige an.
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Diese sind meist kostenlos. Das Angebot richtet sich somit an alle Inter-
essierten. Die Kurse dienen zur Sicherstellung der Qualitat der pflegeri-
schen Versorgung und zur Erleichterung der Pflegetéatigkeit. Vermittelt
werden unter anderem: grundlegende Kenntnisse im Bereich der Kran-
kenbeobachtung, die richtigen Handgriffe, der Einsatz von Pflegehilfs-
mitteln und nicht zuletzt Riicken schonendes Heben und Tragen. Neben
dieser fachlichen Bedeutung haben die Kurse einen zweiten wichtigen
Aspekt — man lernt andere Pfleger und Pflegerinnen kennen, die in ei-
ner ahnlichen Situation stehen. Vereinzelt besteht die Moglichkeit, dass
eine solche Schulung in der hauslichen Umgebung des Pflegebedurfti-
gen durchgefiihrt wird. Nahere Information gibt es unter anderem bei
Pflegediensten und den Sozialamtern.

/TIPP )
Eine Reihe von praktischen Pflegetipps gibt es in der Broschiire
Ein Blick, Heft 5, Pflege. Das Heft ist flir den Postversand entwe-

der telefonisch zu beziehen beim Broschiiren-Service des Sozialmi-
nisteriums unter der Nummer 01 - 71100 - 86 25 25, per E-Mail an
den broschuerenservice@sozialministerium.at, oder es kann auf der

Webseite https://broschuerenservice.sozialministerium.at kostenlos

heruntergeladen werden.

- /

Kinaesthetics
(Ubersetzt etwa: ,Kunst beziehungsweise Wissenschaft der
Bewegungswahrnehmung*)

Mit zunehmender Bewegungseinschrankung missen Huntington-Pati-
enten immer haufiger gestiitzt, gehoben oder getragen werden. Fir Pfle-
gende stellt dies ein nicht zu unterschatzendes Gesundheitsrisiko dar,

und Betroffene macht stdndiges Gehoben werden steif und unbeweg-
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lich. Hier kann Kinaesthetics helfen. Kinaesthetics ist die Bezeichnung
fir eine Erfahrungswissenschaft, die sich unter anderem im Rahmen
der Pflege und Betreuung von Patienten (speziell Behinderten) mit deren
Bewegungsmoglichkeiten befasst. Nach dem Grundsatz Bewegen statt
Heben geht es vorrangig um zwei Dinge: erstens die arbeitsbedingten
gesundheitlichen Risiken des Pflegepersonals zu verringern, und zwei-
tens die noch vorhandenen Bewegungsfahigkeiten einer Pflegeperson

so weit wie moglich auszuschopfen und zu erhalten.

Im Mittelpunkt des Programms stehen die alltédglichen Aktivitdten der
Pflege und Betreuung wie Essen, Aufsitzen, Aufstehen oder Gehen.
Durch gemeinsame Bewegungen mit dem Patienten wird die Pflege-
person in die Lage versetzt, die Unterstitzung entsprechend der Situ-
ation und unter Vermeidung hoher Gewichtsbelastung gesundheits-
unschéadlich zu gestalten. Die Pflegeperson hebt dabei einen Patienten
nicht mehr, obwohl dies schneller ginge, sondern unterstiitzt ihn in der

Bewegung.

In Kinaesthetics-Kursen lernen Pflegende, die mobilen Fahigkeiten eines
Patienten zu erkennen, sich diesen anzupassen und sie sachgerecht zu
unterstiitzen. Ziel solcher Kurse ist es, gemeinsam mit dem Betroffenen
Wege zu finden, wie sich beide in den taglichen Aktivitaten leichter tun.
Die Kurse sind so gestaltet, dass zu Beginn die Pflegenden lernen, alltagli-
che Aktivitaten unter dem Blickwinkel von Kinaesthetics zu sehen und zu
gestalten. Im Vordergrund der Kurse stehen zunéchst die Pfleger. Danach
wird deren Integration in den Alltag begleitet, indem Pfleger und Betroffe-
ne beim gemeinsamen Umsetzen des Erlernten unterstitzt werden. Das
kann im laufenden Kurs geschehen, in Lernphasen zwischen den Kursta-
gen oder als Praxisbegleitung im Arbeitsalltag. Wie diese Moglichkeiten
individuell gestaltet werden, auch in Abhé&ngigkeit vom Stand der Krank-

heit, lasst sich in Absprache mit den Kursleitern flir jeden festlegen.
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Insgesamt kann Kinaesthetics helfen, neue Bewegungsmoglichkeiten
zu entdecken, dadurch arbeitsbedingte Riuickenschmerzen, Verspan-
nungen oder andere korperliche Beschwerden zu vermeiden und die
Betreuung von bewegungseingeschrankten Menschen zu erleichtern.
Davon profitieren Pflegende und Gepflegte gleichermafBen. Néhere In-
formation gibt es bei Kinaesthetics Osterreich (Erreichbarkeit siehe An-

schriftenverzeichnis).

Information und Beratung

Pflegende Angehorige stehen haufig vor dem Problem, wo sie umfas-
sende Information und professionelle Beratung fir die Bewaéltigung
ihrer Problemlagen erhalten kénnen. Das gilt vor allem, wenn sich die
Familie erst seit kurzem mit der Pflegebediirftigkeit eines Angehori-
gen konfrontiert sieht. Um dem noétigen Informationsbedarf gerecht
zu werden, bietet das Sozialministerium mit dem Sozialministerium-
service eine Reihe von Beratungsmoglichkeiten an, die kostenlos in
Anspruch genommen werden durfen. Hier sind vorrangig die beiden
Internetplattformen fir pflegende Angehdrige zu nennen (www.sozi-
alministerium.at und www.sozialministeriumservice.at), auf denen
Wissenswertes aus zahlreichen sachbezogenen Themenbereichen zu

finden ist.

Ferner betreibt das Sozialministerium auf der Internetseite www.infoser-
vice.sozialministerium.at eine Webseite mit vielfdltigen Informationen
tUber Einrichtungen, Organisationen, Vereine und Selbsthilfegruppen,
die Dienstleistungen im sozialen Bereich erbringen. Sie ist in folgende

drei Themenbereiche gegliedert:

1. Osterreich sozial: eine Zusammenstellung aller Organisationen, die
im sozialen Feld tatig sind, wie Wohlfahrtseinrichtungen, Selbsthilfe-

gruppen, Vereine, Behdrden und Interessenvertretungen;



326 Erganzendes fiir Angehorige

2. Soziale Dienste: eine dsterreichweite Sammlung Mobiler Sozialer
Dienste im Zusammenhang mit hauslicher Pflege und unterstiitzen-
der Haushaltsfiihrung. Das Leistungsangebot dieser Sozialen Diens-
te reicht von Essen auf Rddern und Heimbhilfe tber Besuchsdienst
und Verleih von Hilfsmitteln bis zur Hauskrankenpflege, einschlieB3-
lich des regionalen Angebots; und

3. Alten-/Pflegeheime: das Angebot an stationdren Altenwohn- und

Pflegeeinrichtungen einschliefllich des regionalen Angebots.

Des Weiteren gibt es im Sozialministerium das sogenannte Team Burge-
rInnenservice. Es bietet flir den Sozialbereich und insbesondere fir alle
Behindertenangelegenheiten vertrauliche Beratung und Orientierung
zu Fragen wie Pflegegeld, Betreuungsmoglichkeiten, soziale Dienste,
Hilfsmittel, finanzielle Hilfen und Férderung, Absicherung pflegender
Angehoriger, Selbsthilfegruppen und vieles mehr. Auf diese Weise hilft
es den Burgern, sich im Sozialsystem zurechtzufinden (Erreichbarkeit

siehe Anschriftenverzeichnis).

Dartber hinaus bietet die Broschuiren-Datenbank des Sozialministe-
riums fir alle Interessierten mit rund 200 Titeln eine Vielzahl an ak-
tuellen, auf den Sozialbereich bezogenen Publikationen an. Sie sind
im Broschiren-Service nach Fachthemen geordnet und lassen sich
mit Hilfe der Stichwort-, Titel-, oder Autorensuche leicht finden. Im
Speziellen ist auf die Schriftenreihe Ein Blick hinzuweisen, die Ori-
entierungshilfen zu verschiedensten Themen im Bereich Behinderung
enthalten (siehe Literaturverzeichnis). Alle Broschiiren kénnen kosten-
los bezogen werden, entweder fliir den Postversand telefonisch beim
Broschiiren-Service unter der Nummer 01 - 71100 - 86 25 25, oder mit
Angabe des gewtinschten Titels per E-Mail an den broschuerenser-
vice@sozialministerium.at, oder zum Herunterladen von dessen Web-

seite https://broschuerenservice.sozialministerium.at. Personenbezo-



Ergdnzendes fiir Angehorige 327

gene Daten, die bei der Bestellung angegeben werden, werden sofort

nach Versand wieder geléscht.

2. Pflegevertretung im Urlaub

Jeder Mensch braucht von Zeit zu Zeit Urlaub, Erholung, Abwechslung
vom Alltag. Dies gilt besonders fir die unter standiger psychischer An-
spannung stehenden pflegenden Angehoérigen. Gerade sie benotigen
regelmaBig Abstand von ihrer schweren Aufgabe, um ihre ,Batterien
aufzuladen”. Auch wenn der Alltag es selten zulasst, darf man als Ange-
hoériger eines Huntington-Patienten das Thema Urlaub nicht auf3er Acht
lassen, denn es ist wichtig, in den intensiven Pflegealltag Erholungs-
pausen einzubinden. Manche pflegenden Angehoérigen mochten wei-
terhin mit dem Kranken Urlaub machen und wiinschen sich wahrend
dieser Zeit eine entsprechende Unterstiitzung. Hier gibt es eine Fille
von Angeboten, die man leicht im Internet findet oder zu denen man
in Reiseburos oder bei den Sozialverbédnden ausfiihrliche Beratung er-
hélt. Wenn man stattdessen alleine verreisen mochte, findet man neben
anderen beim Behindertenverband (KOBV) oder der Caritas speziell fiir
diesen Personenkreis Unterstiitzung. Beispielsweise kénnen pflegende
Angehorige beim KOBV im Erholungshaus Schloss Freiland (Niederos-
terreich, 30 km sudlich von St. Pélten) ausspannen. Das Urlaubsangebot
umfasst neben Vollpension ein abwechslungsreiches, erholsames und
informatives Rahmenprogramm. Ahnliche Angebote gibt es fir St. An-
dré (Burgenland) und sogar auf der Insel Krk in Kroatien. Fur den Pati-
enten besteht wahrend dieser Zeit die Moglichkeit einer Kurzzeitpflege

in einer geeigneten Einrichtung (siehe dazu Abschnitt Kurzzeitpflege).

Sind Angehérige wegen Urlaub (auch Krankheit oder aus sonstigen wich-

tigen Grunden) voriibergehend verhindert, Pflege selbst zu erbringen, be-
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steht die Moglichkeit, aus dem Unterstitzungsfonds fir Menschen mit Be-

hinderung eine finanzielle Zuwendung zu erhalten. Diese soll ein Zuschuss

zu jenen Kosten sein, die anfallen, wenn die Hauptpflegeperson verhindert

ist und stattdessen professionelle oder private Ersatzpflege einspringen

muss. Die Zuwendung ist an folgende Voraussetzungen gebunden:

der Pflegebedirftige (naher Angehoriger) wird seit mindestens ei-
nem Jahr Gberwiegend von der betreffenden Pflegeperson gepflegt,
dem Pflegebediirftigen gebiihrt seit mindestens einem Jahr Pflege-
geld in der Stufe 3 oder hdéher nach dem Bundespflegegeldgesetz,
der Pflegebediirftige leidet nachweislich an einer Demenz-Erkran-
kung (dies gilt auch fur die Huntington-Krankheit in spéterer Phase)
und ihm gebuhrt seit mindestens einem Jahr Pflegegeld in der Stufe
1 oder hoher oder

der Pflegebediirftige ist minderjéhrig und ihm gebtihrt seit mindes-
tens einem Jahr Pflegegeld in der Stufe 1 oder hoher.

Die Hohe der finanziellen Unterstitzung betragt maximal:

bei Pflegegeld der Stufe 3: 1.200 Euro,
bei Pflegegeld der Stufe 4: 1.400 Euro,
bei Pflegegeld der Stufe 5: 1.600 Euro,
bei Pflegegeld der Stufe 6: 2.000 Euro,
bei Pflegegeld der Stufe 7: 2.200 Euro.

Bei Pflege einer demenziell erkrankten oder minderjahrigen Person be-

tragen die Hochstzuwendungen (bei Anspruch auf Pflegegeld):

bei Pflegegeld der Stufen 1-3: 1.500 Euro,
bei Pflegegeld der Stufe 4: 1.700 Euro,
bei Pflegegeld der Stufe 5: 1.900 Euro,
bei Pflegegeld der Stufe 6: 2.300 Euro,
bei Pflegegeld der Stufe 7: 2.500 Euro.
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Diese Betrage beziehen sich auf die Hoéchstzuwendung von vier Wo-
chen pro Kalenderjahr. Wird eine Ersatzpflegekraft ktirzer in Anspruch
genommen, verringert sich die Unterstitzung anteilig. Férderungsfahig
ist eine Ersatzpflege ab der Mindestzeit von einer Woche. Bei Demenz-
Erkrankten und bei minderjédhrigen Pflegebediirftigen ist die Forderung
bereits ab einer Mindestzeit von vier Tagen mdglich. Berticksichtigt

werden nur nachgewiesene Kosten.

Als Nachweis einer Demenz-Erkrankung gilt die Bestatigung der Be-
handlung des Betroffenen (Befundbericht) durch:

e eine neurologische oder psychiatrische Fachabteilung eines Kran-
kenhauses,

e eine gerontopsychiatrische Tagesklinik beziehungsweise Ambulanz,

e ein gerontopsychiatrisches Zentrum oder

e einen Facharzt fur Psychiatrie und/oder Neurologie.

Das monatliche Netto-Gesamteinkommen des pflegenden Angehorigen

darf folgende Betrdage nicht tibersteigen:

e 2.000 Euro bei Pflegegeldstufe 1 bis b,
e 2.500 Euro bei Pflegegeldstufe 6 und 7.

Diese Einkommensgrenzen erhéhen sich je unterhaltsberechtigtem An-
gehorigen um 400 Euro, bei unterhaltsberechtigten Angehoérigen mit
Behinderung um 600 Euro. Nicht zum Netto-Einkommen zdhlen zum
Beispiel Familien- und Studienbeihilfen, Sonderzahlungen oder Leistun-

gen nach den Sozialhilfegesetzen der Lander.

Angehorige im Sinne dieser Bestimmungen sind Verwandte in ge-

rader Linie (Kinder, Enkel, Eltern, GroBeltern), Ehegatten, Lebensge-
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fahrten, Wahl-, Stief- und Pflegekinder, Geschwister, Schwager und
Schwégerinnen, Schwiegerkinder, Schwiegereltern sowie Nichten
und Neffen.

Antrage zur Unterstitzung sind beim Sozialministeriumservice oder
seinen Landesstellen einzubringen (Erreichbarkeit siehe Anschriften-
verzeichnis). Dort sind auch nahere Information sowie das Antragsfor-
mular zu erhalten. Auf die Gewahrung von Zuwendungen besteht kein
Rechtsanspruch. Bezieht eine pflegebediirftige Person Pflegegeld von
einem Bundesland oder nach anderen Bestimmungen als dem Bundes-
pflegegeldgesetz, kann eine Zuwendung vom Bund nicht gewéahrt wer-
den.

3. Umgang mit Huntington-Kranken

Ein ehemals friedlicher und liebevoller Familienvater wird cholerisch
und aggressiv und kimmert sich nicht mehr um seine Kinder. Ein an-
derer gibt alle Tatigkeiten auf und weigert sich, das Haus zu verlassen.
Oder er stopft gierig Nahrung in sich hinein, obwohl er sich verschluckt
und Atemnot bekommt. Dieses an wenigen Beispielen beschriebene,
uberraschende und ungewohnte Verhalten ist nicht nur fir die Angeho-
rigen belastend, sondern auch fir die Betroffenen. Es veranschaulicht,
dass der Umgang mit Huntington-Kranken schwierig sein und von der
Familie das AuBerste abverlangen kann. Der fortlaufende Verlust samtli-
cher kérperlichen und geistigen Fahigkeiten fordert von ihr Anpassung
und Flexibilitat, um dies physisch und psychisch aufzufangen. Wenn
man die Komplexitdt der Verhaltensstérungen versteht, erkennt man
leichter, was in einem Betroffenen vor sich geht und wie sich als Betreu-

er mit geeigneten Maf3nahmen darauf reagieren lasst.
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Kognitive Stéorungen

(vom lateinischen cognoscere = wissen, erkennen. Im Zusammenhang
dieses Textes bezieht sich der Begriff vereinfachend auf Stérungen im
Denkvermégen / Gedédchtnisstérungen)

Kognitive Stérungen (eine Form von Demenz) machen den Angehérigen
h&ufig mehr zu schaffen, als zum Beispiel die Bewegungsstérungen. Es
gibt mehrere Merkmale, deren Kenntnis und Beachtung Pflege und Be-
treuung wesentlich erleichtern kénnen: die Denkgeschwindigkeit, das
Erinnerungsvermdgen, die Konzentrationsfahigkeit, die gedankliche Or-

ganisation und die Ungeduld.

Wie eingangs geschildert, werden durch die Krankheit bestimmte Ge-
hirnzellen zerstért. Wenn weniger Gehirnzellen richtig funktionieren,
werden Informationen langsamer verarbeitet. Langsameres Denken er-
zeugt verzogerte Reaktionen. Daher muss man einem Betroffenen bei-
spielsweise nach einer Frage ausreichend Zeit zur Formulierung einer
Antwort lassen. Dies mag eine Weile dauern: finf Sekunden, zehn Se-
kunden. Einem Gesunden kommt das sehr lange vor, doch ein Betrof-
fener bendtigt diese Zeit wegen der Denkverzogerung. Und wenn man
aus Ungeduld die Frage wiederholt oder eine neue Frage stellt, dauert
die Antwort noch langer, weil der Betroffene seinen Gedankengang von
vorne beginnen muss. Man soll daher das Gesprachstempo den Fahig-
keiten des Gegentlbers anpassen.

Auch das Erinnerungsvermégen der Huntington-Patienten lasst zu-
nehmend nach. Einem Betroffenen fallt es leichter, Bekanntes wieder
zu erkennen, als sich daran zu erinnern. Dies ist vom Denkvorgang her
ein Unterschied. Das ist bei einem Gesunden nicht anders, doch nicht
so ausgepragt. Bei einer Fremdsprache beispielsweise fallt es leichter,

sie zu verstehen, als sie aktiv zu sprechen, weil man die Worte erkennt,
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statt sich daran erinnern zu mussen. Aus dem gleichen Grund fallt ein
Quiz mit vorgegebenen Antwortmaoglichkeiten leichter zu beantworten,
als ohne diese. Als Konsequenz fiir einen Betreuer ergibt sich daraus,
dass bei Fragen zweckmaBigerweise eine Auswahl an Antworten mit-
gegeben wird. Statt zum Beispiel zu fragen: ,Was mochtest Du morgen
essen?” (auf diese Frage muss sich der Betreffende an alle Arten von
Speisen erinnern), ist es Erfolg versprechender zu fragen: ,Mochtest
Du morgen Hihnchen essen, oder Fisch, oder Pizza?" (bei dieser Fra-
ge kann er bekannte Speisen wiedererkennen). Dass bei letzterer Frage
die Antwort leichter fallt, liegt auf der Hand. Allerdings muss er auch
bei dieser Fragestellung eine Auswahl treffen, sich fiir eine von meh-
reren Moglichkeiten bewusst entscheiden. Wenn dies mit der Zeit zu
schwierig wird, mag es zweckmaéfiger sein, die Problemstellung weiter
zu vereinfachen und eine Losung anzubieten. Um beim Beispiel Essen
zu bleiben kénnte man sagen: ,,Heute gibt es Hithnchen. Ist das recht?”
Das liefe fur den Gefragten auf eine Ja-Nein-Antwort hinaus. Dies ist

keine Bevormundung, sondern Hilfestellung fir ihn.

Ein weiteres Stérungsmerkmal ist die Schwierigkeit, mehrere Dinge
gleichzeitig oder im raschen Wechsel zu tun, weil Betroffene wegen ein-
geschrankter Konzentrationsfahigkeit zunehmend schwerer in der Lage
sind, ihre Aufmerksamkeit zliigig von einem Thema auf ein anderes zu
lenken. Stattdessen konnen sie sich in ein Thema fiir langere Zeit regel-
recht verbeiBen. Das erkennt man daran, dass die Frage oder der Ge-
danke, mit der oder dem sie gerade beschaftigt sind, standig wiederholt
werden. Der Betroffene merkt nicht, dass er einen Satz mehrfach gesagt
hat.

Angesichts des heutigen, in allen Bereichen des Lebens hohen Tempos
gleichzeitig ablaufender Vorgange ist es nicht einfach, der begrenzten

Konzentrationsfahigkeit Rechnung zu tragen. Dennoch sollte man sich
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generell bemiihen, Parallelbeschaftigungen zu vermeiden (zum Beispiel
Fernsehen beim Essen) und bei einer Tatigkeit beziehungsweise bei ei-
nem Thema zu bleiben. Dies ist umso wichtiger, je langsamer jemand
denkt, weil der Betreffende dann noch anfélliger gegentiber dufBeren
Storungen ist und Ablenkungen nicht, wie ein Gesunder, auszublenden
weiBl. Wenn ein Thema erschopft oder eine Téatigkeit beendet ist, lei-
te man langsam und mit deutlichen und konkreten Hinweisen auf das
Néachste tber (zum Beispiel bei einem Gespréach , Wir haben jetzt tiber
die Weihnachtfeier gesprochen. Jetzt mochte ich erzahlen, wie es unse-
rem GroBvater geht.” Oder bei der Kérperpflege: ,Hier ist Deine Zahn-
burste. Jetzt flige ich die Zahncreme auf. Und jetzt putzen wir..."). Die
Devise heif3t: Eins nach dem anderen.

Wie bei der Beschreibung der Krankheit im ersten Teil dieses Buches
angedeutet, wird es fir Huntington-Patienten schwerer und schwerer,
ihre Gedanken zu ordnen und Handlungsablaufe folgerichtig zu planen.
Die schnelle gedankliche Organisation einer zu planenden Tatigkeit, die
bei einem Gesunden automatisch, unbewusst und zlgig verlauft, ver-
langt von einem Betroffenen bewusstes Nachdenken und angestrengte
Gedankenarbeit. Dies gilt selbst fir viele vermeintlich einfache Fragen
und Aufgaben, wie sie im Verlauf eines Tages an jeden herangetragen

werden.

Anders, als eine offensichtliche Bewegungsstorung, ist die Schwierig-
keit, geordnet und folgerichtig zu denken, nicht sogleich erkennbar. Ein
sicheres Anzeichen fir eine solche Situation ist, wenn der Betreuer auf
einen Vorschlag hin ein impulsives, aber unreflektiertes NEIN zu horen
bekommt. Obwohl die Sache, um die es geht, in seinem Interesse lage,
reagiert der Betroffene mit einem spontanen Nein. Das kommt daher,
dass er einen Zusammenhang nicht schnell genug durchschaut und die

spontane Reaktion mit einem Nein ihm leichter fallt, als angestrengtes
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Nachdenken. Zu Letzterem musste er seine Gedanken ordnen, damit er
das, was er sagen mochte, formulieren und aussprechen kann. Dass ein
solches Nein nicht durchdacht ist, merkt man daran, wenn gleich darauf

ein korrigierendes JA folgt.

Jeder Betroffene hat das Recht, dass sein Wille akzeptiert wird. Aber
nicht jedem Nein und nicht jeder Weigerung muss man stattgeben, zu-
mindest dann nicht, wenn diese nicht offensichtlich in einer Uberlegung

begriindet sind, sondern in der Krankheit.

Da es fiir den Kranken nicht nur schwierig ist, Handlungen zu planen,
sondern auch seine Téatigkeiten einzuteilen, zu ordnen und zu Ende zu
bringen, kann es eine grof3e Hilfe sein, in vielen Ablaufen des taglichen
Lebens Struktur und Routine einzufithren und einzuhalten, um Uber-
raschungen und Unterbrechungen zu vermeiden. Zu wissen, was als
nachstes kommt, in der bekannten Weise, in derselben Reihenfolge und
zur gleichen Zeit, das alles ist fiir Huntington-Patienten angenehm und

beruhigend und erleichtert ihnen sowie den Betreuern das Miteinander.

Eine weitere Herausforderung fir Betreuer eines Huntington-Patienten
ist dessen Anspruch, Wiinsche sofort erledigt zu bekommen, nicht war-
ten zu konnen. Es ist wichtig zu wissen, dass diese scheinbare Unge-
duld auf einer beeintrachtigten Gehirnfunktion beruht. Somit sind nicht
die Person und ihr Charakter verantwortlich, sondern die Krankheit. Das
hé&ngt einesteils damit zusammen, dass der Betroffene sich gerade auf
den einen bestimmten Gedanken konzentriert: seinen Wunsch. Und
um den dreht sich bei ihm dann alles. Anderenteils liegt die Ursache
der Ungeduld in der Beeintrdchtigung seines Abstraktionsvermdgens,
das heiB3t, er kann beispielsweise nicht tiber das Hier und Jetzt hinaus
denken, sondern besteht auf den momentanen Winschen und Bedurf-

nissen. Wenn man diesen Hintergrund kennt, kann man das nétige Ver-
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standnis aufbringen und angemessen reagieren, das heiB3t verldsslich
und so bald wie moglich.

Verstandigungsschwierigkeiten

Kommunikation findet mit verbalen Mitteln (Sprache) und nonverbalen
Mitteln (Gesten, Mimik) statt. Sie ist eine komplexe, koordinierte Ta-
tigkeit, die aus Denken, Erinnern, Hoéren, dem Gebrauch einer Vielzahl
von Muskeln und der richtigen Atmung besteht. Im Spétstadium der
Huntington-Krankheit wird ein Betroffener in aller Regel die Fahigkeit
zu kommunizieren verlieren. Das ist nicht die Folge eingeschrankter
Wahrnehmungsféahigkeit, sondern Folge des Verlustes der Kontrolle tiber
seine Muskeln. In vielen Féallen wird es moglich sein, mittels Training
und diverser Hilfsmittel diesen Prozess zumindest hinauszuzogern. Wer
zur Erhaltung des Sprechvermdgens etwas unternehmen will, muss frith

damit beginnen.

Dass die Sprache mit der Zeit undeutlich und schwer verstandlich wird,
ist vielen Patienten unangenehm, sodass sie insgesamt, vor allem Frem-
den gegenulber, wenig sprechen. Dennoch darf man nicht vergessen,
dass der Kranke geistig wach ist und alles versteht. Das Nachlassen der
intellektuellen Fahigkeiten kann dazu fihren, dass der Betroffene Worter
nicht oder nicht sofort findet und Umschreibungen bentitzt. Bei solchen
Wortfindungsstérungen muss man nicht unverziglich einspringen. Das
empfinden Betroffene als krankend. Man soll sich vergewissern, ob man
den Inhalt richtig verstanden hat. Das wird Irrtimern vorbeugen, denn
Konflikte entstehen auch aus Missverstdndnissen heraus. Ein groBer
Teil der Kommunikation verlauft nicht nur dartber, dass Worte gespro-
chen werden, sondern dartiber, wie sie gesprochen werden: tiber Ton,
Gestik und Mimik. Motorische Storungen und unbeabsichtigte Grimas-
sen koénnen den Inhalt des Gesagten gewaltig beeinflussen und sogar
ins Gegenteil verkehren.
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Der Betreuer muss lernen, ein guter Zuhorer zu werden, denn Kommu-
nikation besteht aus Sprechen und Zuhotren. Wenn man etwas nicht
verstanden hat, darf man dies ruhig sagen und um Wiederholung bit-
ten. Es ist zweckmaBig, deutlich und langsam zu sprechen, einfache
Satze zu bilden, die jeweils eine Idee oder einen Gedanken vermitteln,
Schachtelsatze und Alternativiragen zu vermeiden und eine Pause nach
jedem Satz zu machen. Eigene Mitteilungen kénnen mit Mimik, Gestik
und Koérpersprache unterstrichen werden. Dem Gegentiber muss man
Zeit zum Nachdenken, Formulieren der Gedanken und fir die Antwort
geben.

Irgendwann wird die Sprache als Kommunikationsmittel unbrauchbar.
Das bedeutet nicht gleichzeitig den Verlust der Kommunikationsfa-
higkeit insgesamt. Vielmehr missen andere Kommunikationsmoglich-
keiten gefunden werden. Tatséchlich gibt es auf dem Markt die ver-
schiedensten Kommunikationshilfen, wobei einige von ihnen sich mit
eigenen Mitteln leicht herstellen lassen. Zu Letzteren gehdren zum Bei-
spiel Buchstaben- oder Wortertabellen. Bei den Buchstabentabellen ist
das ganze Alphabet aufgefihrt, und der Patient kann mit dem Finger
die Buchstaben eines jeden Wortes der Reihe nach zeigen. Worterta-
bellen enthalten einen kleineren Wortschatz. Hier sind Schliisselworter
aufgeftuhrt wie Ja, Nein, Essen, Trinken, Rauchen, Schlafen, Bad, WC
und dergleichen mehr, auf die der Kranke mit einer Handbewegung
deuten kann. Zusatzlich zum geschriebenen Wort — oder stattdessen
— lasst sich der Gegenstand als Symbol (Piktogramm) darstellen. Dem
gleichen Zweck dienen zum Beispiel kleinere Fotoalben mit Zeichnun-
gen oder Fotografien, die der Betroffene durchblattern kann. Je nach
Fingerfertigkeit miissen alle diese Hilfen eine entsprechende Mindest-
groBe besitzen, damit das Hindeuten zweifelsfrei mdglich ist, und sie
miussen erreichbar sein, zum Beispiel neben dem Bett an der Wand oder

am Rollstuhl. Das Problem mit diesen Hilfsmitteln wird sein, dass der
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Patient, wenn er nicht mehr imstande ist, zu sprechen oder seinen Blick
zu fokussieren, vermutlich nicht mehr die Fahigkeit zu einer gezielten
Handbewegung besitzt. Trotzdem durften diese Kommunikationshilfen

in der Praxis zumindest fir eine Zeitlang nutzlich sein.

Insgesamt darf man nicht vergessen, dass man es mit einem Kranken zu
tun hat, dass die Krankheit stetig fortschreitet, und dass sie sich morgen
anders auswirken wird, als heute. Vor allem muss man bedenken, dass
der Betroffene trotz der Verstéandigungsprobleme kein Kind ist, sondern
ein Erwachsener — wenngleich mit begrenzter Erkenntnisfahigkeit. Er
sollte daher mit Achtung und Respekt behandelt werden. In seiner Ge-
genwart spreche man mit ihm ruhig und naturlich, nicht in der Kinder-
sprache und nie so, als ob er nicht anwesend ware, denn er bekommt
es mit. Im gleichen Sinne vermeide man, anstelle des Patienten zu ant-
worten. Stattdessen biete man ihm stets die Gelegenheit, sich selbst zu
auBern — sei es auch noch so mihsam. Auch wenn die Kommunikation
nicht mehr leicht fallt: es ist wichtig, dem Kranken Zuwendung zu ver-
mitteln. Man kann ihn bertihren, ihn in den Arm nehmen, ihm in die

Augen sehen, ihn streicheln und ihn anlécheln.

Mimik

LieBen sich im frihen Stadium der Erkrankung eines Huntington-Betrof-
fenen seine Emotionen wie bei Gesunden im Gesicht ablesen, lasst durch
den Verlust der Muskelkontrolle auch die Mimik nach, einschlieBlich der
Fahigkeit, den Blickkontakt oder ein Lacheln beizubehalten. Die fort-
schreitende Erkrankung lasst das Gesicht unbewegt erscheinen. Jimmy
Pollard, ein amerikanischer Huntington-Experte mit groer Erfahrung im
Umgang mit diesen Patienten, nennt dies Merkmal treffend die ,Hunting-
ton-Maske"”. Ihretwegen wird es schwierig, zu erkennen, was der Betref-
fende fihlt oder denkt. Er wirkt geistesabwesend, gelangweilt, desinter-

essiert, gleichgultig, beleidigt, argerlich oder ablehnend, man weil3 aber
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nicht, ob er es tatsachlich ist. Man sieht nicht, was hinter der Maske vor-
geht, man erkennt keine Stimmungen. Als Betreuer darf man davon aus-
gehen, dass der Betroffene sich trotz kaum wahrnehmbarer oder fehlender
Mimik innerlich tiber die gleichen Dinge zu argern oder zu freuen vermag,

wie friher — nur kann er es nicht mehr ausdriicken.

Schlafstorungen

Viele Huntington-Patienten haben Probleme mit der Kontrolle ihres
Schlaf- und Bio-Rhythmus. Wie bei gesunden Menschen kann die Ur-
sache von Schlafstérungen in Lebensgewohnheiten begrindet sein:
reichlicher Koffein- und Nikotingenuss, spétes zu Bett gehen, spates
Aufstehen, langere Nickerchen bei Tage. Es ist aber nicht ausgeschlos-
sen, dass UnregelmaBigkeiten im Schlaf- und Bio-Rhythmus einesteils
Folgen, anderenteils Symptome der Krankheit sein kénnen. Ersteres gilt
vor allem bei depressiven Patienten, denn Depression ist der Feind des
Schlafes. Zu Letzterem gibt es Hinweise, dass bei Huntington-Betroffe-
nen, auf die die vorgenannten Lebensgewohnheiten nicht zutreffen und
die weder Medikamente nehmen, noch depressiv sind, Schlafstérungen

ebenfalls auftreten.

Krankheitsbedingte Schlafstorungen kénnen so weit gehen, dass sich
der Tag- / Nachtrhythmus voéllig verdreht. Damit gerat die innere Uhr
des Betroffenen aus dem Takt oder er verliert den Bezug zu den dul3eren
Zeitgebern wie dem Tageslicht oder der Uhr. Die Zeitverschiebung fiihrt
dazu, dass der Patient tagsuiber schlaft, nachts hellwach ist und dann
essen oder spazieren gehen mochte. Zu bedenken ist, dass auch der
Betreuer seinen Schlaf dringend benétigt. Eine rdumliche Trennung in

der Nacht mag deshalb in diesen Fallen sinnvoll sein.

Unzureichender Schlaf ist auf Dauer gesundheitsschadigend; man wird

unkonzentriert, reizbar, aufbrausend und uneinsichtig. Insofern kénnen
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SchlafunregelmaBigkeiten bei Huntington-Patienten deren neurologi-
sche Symptome wie Reizbarkeit oder Angstzustdnde verscharfen. Im
Umkehrschluss kann eine Verbesserung des Schlaf- und Biorhythmus

sich auf kognitive und emotionale Symptome positiv auswirken.

Um einen verschobenen Tag-/ Nachtrhythmus zurtickzudrehen kann
man es zundchst mit Einschlafritualen versuchen. Dazu gehort zum
Beispiel, zur gleichen Zeit ins Bett zu gehen, eine bestimmte Musik zu
hoéren oder vorher die bertihmte Tasse warme Milch mit Honig zu trin-
ken. Auch mag man versuchen, den Tag aktiv zu gestalten. Ein klei-
nes Nickerchen nach dem Essen ist wohltuend, zu viele Schlafchen
tagsuber lassen den Nachtschlaf verkiirzen. Sind die Schlafstérungen
so hartnackig, dass sie sich stérend auf den Alltag auswirken, konsul-
tiere man den behandelnden Arzt. Manchmal gentigt die Gabe milder
Schlaftabletten Uiber einen kurzen Zeitraum hinweg, um ein gesundes
Schlafmuster wiederherzustellen. Man darf auch nicht vergessen, dass
einige der zahlreichen Medikamente, die Huntington-Patienten einneh-
men, als sogenannte unerwinschte Wirkung zu Schlaflosigkeit flihren
kénnen. Dazu frage man seinen Arzt oder Apotheker. Und im Falle einer
Depression sollte man sich von seinem Arzt auf den Zusammenhang mit

Schlafstorungen unterrichten lassen.

Selbstiiberschitzung

Mit der Zeit entsteht zwischen der Selbsteinschatzung des Patienten
und den wirklichen Verhéltnissen eine gré3er werdende Diskrepanz. Die
Betroffenen nehmen keinen Rat an, iberschéatzen sich und fiihlen sich
leistungsfahiger, als sie sind. Es fehlt an Einsicht, dass ihre Erkrankung
fortschreitet, oder sie sind sich nicht bewusst oder nicht in der Lage,
dies zu erkennen. Diese Diskrepanz mag eine Ursache aggressiven Ver-
haltens sein. Typischerweise fihlt sich der Betroffene durch irgendei-

ne Handlung eingegrenzt, gekrankt oder gedemtitigt und setzt sich zur
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Wehr. Andere Anlésse sind Situationen der Uberforderung oder der Aus-
weglosigkeit. Dann richtet sich die Wut gegen die Person, die beispiels-

weise beim Essen oder Anziehen helfen will.

In diesen Fallen muss man sich klar machen, dass man zwar die Ziel-
scheibe des Zorns ist, nicht aber die Ursache. Es ist eine Reaktion auf
Unsicherheit, Angst und Verzweiflung. Man darf sich nicht gekrankt
fihlen, auch wenn es schwerfallt. Wirkungsvoll sind Ablenkungsversu-
che, zum Beispiel Fernseher einschalten, Musik aufdrehen, die der Be-
troffene gerne hort, oder aufnehmen einer Routinetatigkeit (essen, trin-
ken, etc.). Mit Argumenten sollte man es nicht versuchen. Auch wenn
man recht hat: sie niitzen nichts und heizen die Situation weiter an. Es
nutzt auch nichts, dem Patienten Vorhaltungen zu machen. Er versteht
nicht, warum sein Verhalten missbilligt wird. Besser geht man bei Kon-
flikten zunachst auseinander. Nehmen Wutausbriiche und aggressives
Verhalten tiberhand, muss man mit dem Arzt dartiber sprechen. In eini-

gen Fallen konnen Medikamente helfen.

Fehlleistungen

Huntington-Patienten sind in den Anfadngen der Erkrankung der Lage,
ihre zunehmenden geistigen Defizite sowie ihre teils unangemessenen
psychischen Reaktionen wahrzunehmen. Die Reaktionen auf dieses
Schicksal sind vielféltig. Sie reagieren mit Beschamung, Angst, Nieder-
geschlagenheit oder Wut. Es ist deshalb verstdndlich, wenn sie Fehlleis-

tungen ungern zugeben.

Man soll deshalb nicht unndtig mit dem Patienten diskutieren. Man
kann ihn nicht zwingen, das zu sehen, was er nicht sehen will. Man
muss ihm auch nicht seine Defizite aufzeigen. Das wird ihn krénken.
Zudem wird mit der Zeit die Fahigkeit zur Einsicht ohnehin geringer.

Wir alle benétigen ein positives Selbstbild von uns. Besser gibt man dem
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Betroffenen das Gefiihl, gebraucht zu werden. Wenn man ihm trotz Fehl-
schlagen Aufgaben uberlasst, die er zu meistern weil3, verschafft man

ihm Erfolgserlebnisse.

Rauchen

Immer wieder fihrt das Thema Rauchen in Huntington-Familien zu
Meinungsverschiedenheiten, denn ,,Rauchen ist ja so ungesund”. Aber
wenn ein Huntington-Erkrankter raucht, ist es fur ihn offensichtlich
wichtig. Nach etlichen Verlusten, gegen die er sich nicht hat wehren
kénnen wie Arbeitsplatz, Fiihrerschein oder Freunde, gibt es einen Be-
reich, in dem er an einer lieb gewordenen Gewohnheit festhalten kann
— das Rauchen. Das ist vielen Betroffenen vor allem deshalb bedeutend,
weil es oft das Einzige ist, das ihnen noch bleibt und das fiir sie ein Sym-
bol der Unabhéangigkeit darstellt. Daher tritt der Aspekt der Gesundheit
meist in den Hintergrund. In den Vordergrund muss dann der Sicher-

heitsaspekt gestellt werden.

Rauchen ist unter gesundheitlichen Gesichtspunkten nicht gera-
de das Klugste, was der Mensch sich erdacht hat. Eine allseits be-
kannte mogliche Folge des Rauchens — neben Lungenkrebs — ist das
,~Raucherbein®, medizinisch korrekter als periphere arterielle Ver-
schlusskrankheit der Beine benannt. Dieses Leiden entsteht durch
Verengung, in schweren Fallen durch Verschluss der die Beine ver-
sorgenden Arterien. Es verursacht in fortgeschrittenem Stadium
starke Schmerzen, fesselt den Patienten an Haus und Rollstuhl und
fihrt letztlich zu Zerstoérungen des Gewebes. Aus diesem Grund
werden beispielsweise in Deutschland jahrlich etwa 30.000 Fuf3- und

Beinamputationen vorgenommen.

Nun haben Forscher herausgefunden, dass Rauchen auch zu Gedacht-

nisverlust und Demenz fiihren kann. Demenz als Folge der Huntington-
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Krankheit entsteht, weil das defekte Huntingtin-Gen bestimmte Zellen
im Gehirn nach und nach zerstort. Dieser Zustand diirfte durch Rauchen
verschérft werden, weil Nikotin durch seine gefa3verengende Wirkung
die Durchblutung stort, auch im Gehirn. Dartiber hinaus schadigen die
im Tabakrauch enthaltenen freien Radikale die BlutgefaB3e. Freie Radi-
kale sind hoch reaktive Molektile, die auf Zellen und in diesem Fall auf
die Innenwénde der BlutgefaBe schadlich wirken. Diese verlieren ihre
glatte Oberflache und es kommt zu Ablagerungen (Arteriosklerose =
Arterienverkalkung). Die Durchblutung verschlechtert sich, beginnend
an den vom Herzen weitest entfernten und somit ohnehin schlechter
durchbluteten Korperteilen, also den FuBen (daher das Raucherbein),
aber schliefilich auch im Gehirn.

Zur Behandlung der peripheren arteriellen Verschlusskrankheit gehort
unter anderem intensives Gehtraining. Da bei Fortschreiten der Hun-
tington-Krankheit das Gehen speziell und kontrolliertes Bewegen ge-
nerell zunehmend schwieriger werden, sind Betroffene von einer derar-
tigen Therapie weitgehend ausgeschlossen. Zwar entwickeln sich die
vorgenannten Folgen des Rauchens in der Regel spater als die Folgen
der Huntington-Krankheit, aber zumindest im Sinne einer héheren Le-
bensqualitat dirften die genannten Auswirkungen Grund genug sein,

das Rauchen rechtzeitig einzustellen.

Wenn man den Gesundheitsaspekt vernachléassigt, bleibt der Sicher-
heitsaspekt. Eine Zigarette zu halten und zu rauchen erfordert komplexe
motorische Fahigkeiten, die der Betroffene zunehmend verliert. Unter
diesem Aspekt birgt Rauchen ein hohes Risiko, denn eine herunter-
gefallene Zigarette bedeutet fir den Raucher Verletzungs- und fur die
Mitbewohner Feuergefahr. Brandwunden am Koérper, Brandlécher in der
Kleidung oder in Brand gesetzte Zimmer aufgrund des Unvermdgens,

mit einer brennenden Zigarette sicher zu hantieren, sprechen fiir sich.
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Konsequenterweise sollten Betroffene nur unter Aufsicht rauchen, da-
mit flr die nétige Sicherheit gesorgt ist.

Fur Menschen mit Behinderung, die trotz der negativen gesundheitli-
chen Folgen rauchen, gibt es verschiedene Hilfsmittel. Sie ermoglichen
das Rauchen, auch wenn der Betroffene es nicht schafft, eine Zigarette
selbst zu halten. Andere Rauchhilfen erhéhen die Sicherheit in Bezug
auf Brandgefahr.

Um Verbrennungen zu verhindern, kann man mit feuerfester oder feuer-
hemmender Kleidung vorsorgen, wie sie fir bestimmte Handwerksbe-
rufe verfiigbar ist (zum Beispiel fir SchweiBer). Im Sanitdtshandel gibt
es den so genannten Raucherlatz: eine Schiirze aus feuerhemmendem

Material, die Schutz bietet, weil sie nicht schmilzt.

Aschenbecher missen grof3 und standsicher sein. Es gibt sie mit An-
klemmvorrichtung fir Tisch oder Rollstuhl und mit einer festen Ablage

fir die Zigarette, sodass die Glut in den Aschenbecher fallt.

TIPP

Feuerzeuge sind handhabungssicherer als Streichhdlzer.

Es verbleibt das Problem, eine Zigarette sicher zu halten. Dies lasst
sich mit einem Zigarettenhalter 16sen, auch Rauchroboter oder ein-
fach Rauchhilfe genannt, eine Kombination aus Aschenbecher, Halter,
Schlauch und Mundstiick, dhnlich einer Wasserpfeife, nur ohne Was-
ser. Hierbei wird die Zigarette in einen Halter geklemmt und durch das
Mundsttick am Ende des Schlauches wird geraucht Solche Rauchhilfen
sind im Sanitatshandel erhaltlich.
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In einem Haushalt, in dem geraucht wird, darf ein Rauchmelder nicht
fehlen, mdglichst batteriebetrieben, damit auch bei Stromausfall alar-
miert wird. Sie sind preiswert, in jedem Baumarkt zu erhalten und leicht

ZzU montieren.

Zum Tabakrauchen gibt es eine Alternative: elektrische Zigaretten,
auch elektronische Zigaretten oder E-Zigaretten genannt. Dies sind,
oft dem Aussehen normaler Zigaretten angepasst, elektrisch betriebe-
ne Geréate (mit Akku), in denen mittels einer durch Steuerelektronik er-
hitzten Heizspirale eine aromatisierte Flissigkeit verdampft wird. Die
Flussigkeit besteht aus einer Tragersubstanz (meist Propylenglycol oder
Glycerin), verschiedenartigsten Aromastoffen, die den Geschmack be-
stimmen, sowie einer unterschiedlich hohen Beigabe von Nikotin (auch
nikotinfrei). Der daraus resultierende, sichtbare Dampf wird vom Konsu-
menten wie Zigarettenrauch inhaliert. Im Unterschied zur traditionel-
len Zigarette findet jedoch keine Verbrennung von Tabak oder an