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Zusammenfassung

HEILPADAGOGIK ALLGEMEIN

Der demographische Wandel und die damit verbundene Zunahme der Zahl lterer Menschen mit Behinderung in Wohn-
heimen der Behindertenhiffe haben vielféltige Folgen. Im Alter treten unheilbare Krankheiten héufiger auf und der Be-
treuungsaufwand nimmt zu. Mit dem neuen Kindes- und Frwachsenenschutzgesetz wird die Selbstbestimmung der Per-
sonen gestarkt. Auch der Wille der einzelnen Person in Bezug auf die medizinische Versorgung erhélt mehr Gewicht. In
diesem Artikel werden madgliche Vorgehensweisen, Schwierigkeiten und unterstiitzende Strategien beim Erstellen von
Vorsorgeauftridgen und/oder Patientenverfligungen mit Personen mit einer intellektuellen Beeintrachtigung diskutiert.

Résumé

De la mutation démographique découle une augmentation croissante du nombre de personnes 4gées en situation de
handicap accueillies dans les établissements spécialisés. Les conséquences sont d'ordres multiples: parmi elles, ['aug-
mentation du codit de la prise en charge, lige aux maladies incurables dont la fréquence augmente avec |'age. L'entrée
en vigueur du nouveau droit de la protection de I'enfant et de I'adulte favorise I'autodétermination de la personne; en
matiére de soins médicaux, la volonté de I'individu rentre aussi davantage en ligne de compte. En se focalisant sur le cas
des personnes présentant une déficience intellectuelle, cet article aborde les différents types de procédures possibles, les
difficultés et les stratégies de soutien lors de la constitution de mandats pour cause d'inaptitude et/ou de I'établissement
de directives anticipées du patient.

Entscheidungen am Lebensende
Urteilsfahige Patientinnen und Patienten ha-
ben heute ein Anrecht darauf, iiber Behand-
lung und Betreuung in Medizin und Pflege
selber zu entscheiden. In der Bundesverfas-
sung wird dem Menschen ein grundsatzli-
ches Anrecht auf physische und psychische
Integritat gewdhrt. Da ein medizinischer Ein-
griff eine Korperverletzung darstellt, muss
der Patient oder die Patientin die Einwilli-
gung dazu geben und kann einen geplanten
Eingriff auch verweigern (Naef, Baumann-
Holzle & Ritzenthaler-Spielmann, 2012, S. 3).
Der Umgang mit Sterbenden hatsichin
den letzten zwanzig Jahren verandert. Aus-
druck dieses Wandels sind die Hospiz-Be-
wegung oder die zunehmende Bekanntheit
von Palliative Care. Immer haufiger werden
Vorsorgeauftrage und Patientenverfiigun-

gen verfasst, mit denen medizinische und
rechtliche Vorkehrungen getroffen werden
kénnen. Dies ist wichtig, denn in mehr als
der Hélfte aller Sterbefélle in der Schweiz
werden Entscheidungen am Lebensende
getroffen (van der Heide, 2003). Diese Ent-
scheidungen betreffen zum Beispiel das
Aufrechterhalten oder Beenden von lebens-
verlangernden Massnahmen, die kiinstliche
Ernahrung oder Beatmung sowie das Unter-
lassen dieser Massnahmen oder die pallia-
tive Sedation. Diese Massnahmen kénnen
auch einen Einfluss auf die Lebensdauer der
Patientinnen und Patienten haben. Deswe-
gen sind Patientenverfligungen und die
sorgfaltige Entscheidung und Dokumentati-
on der Entscheidungsprozesse von Betreu-
enden und von medizinischem Personal von
grosser Bedeutung.
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Der demographische Wandel und die da-
mit einhergehenden Entwicklungen be-
treffen auch erwachsene und alte Men-
schen mit einer Beeintrachtigung bzw. Be-
hinderung (Patja et al., 2000). Diesbeziig-
lich ist zu bedenken, dass fiir viele
Erwachsene mit Beeintrachtigungen Er-
wachsenschutzmassnahmen  getroffen
wurden, um die Sicherheit der Personen,
aber auch ihres Umfeldes zu gewahrleis-
ten. So wurden 2011 in der Schweiz 11 963
Massnahmen fiir erwachsene Personen
getroffen, 500 mehr als im Jahr zuvor
(Konferenz der Kantone fiir Kindes- und Er-
wachsenenschutz, 2012). Vor allem bei
Personen, fir die eine Vormundschaft er-
richtet wurde, gilt es zu priifen, inwiefern
sie beziiglich medizinischer Entscheidun-
gen urteilsfahig sind und Anordnungen fiir
die medizinische Versorgung am Lebens-
ende machen kdnnen. Wenn die Person als
entscheidungsfahig beziiglich bestimmter
Aspekte eingestuft wird, ist es sie, die ent-
scheidet. Andernfalls kommt der Artikel
377 nZGB, Vertretung bei medizinischen
Massnahmen, zum Zuge. Doch zunachst
ein Uberblick iiber das neue Erwachsenen-
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schutzgesetz, das per 1. Januar 2013 in
Kraft trat.

Das Erwachsenenschutzgesetz

In der Schweiz betrafen die bis Ende 2012
glltigen Erwachsenenschutzmassnahmen
wie Beistandschaft, Vormundschaft oder
Verldngerung der elterlichen Sorge die
Handlungsfahigkeit von erwachsenen Per-
sonen. Am 1. Januar 2013 ist nun das neue
Erwachsenenschutzgesetz in Kraft getre-
ten. Dieses ersetzt die kantonalen Normen
im Vormundschaftsrecht durch eine fiir die
ganze Schweiz giiltige Regelung im Schwei-
zerischen Zivilgesetzbuch. Art. 392 bis 398
nZGB bezeichnen Massnahmen, die durch
die Erwachsenenschutzbehorde erlassen
werden. Es handelt sich dabei um verschie-
dene Arten von Beistandschaften. Diese
sind neu feiner abgestuft als friiher, um den
individuellen Bediirfnissen und den Fahig-
keiten der einzelnen Person mdglichst ge-
recht zu werden und auch méglichst vielen
Personen ein setbstbestimmtes Leben zu er-
méglichen. Je nach Schutz- und Unterstiit-
zungsbedarf der Person ist die Einschran-
kung der Handlungsféhigkeit hGher.

umfassende Beistandschaft
kombinierte Beistandschaft
Mitwirkungsbeistandschaft

Vermogensverwaltungs-
beistandschaft

Vertretungsbeistandschaft

Begleitungsbeistandschaft

Gesetz

Anordnungen
Erwachsenenschutzbehoérde
flir Einzelinterventionen

gesetzliche Vertretungsrechte
durch nahestende Personen

Vorsorgeauftrag und
Patientenverfligung
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Abb. 1: Massnah-
men nach dem Er-
wachsenenschutz-
gesetz gemdss Art.
360 ff. neues Zivil-
gesetzbuch (nach
Naefetal, S. 34)
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Ein Beistand unterstiitzt die Person je nach
Bedarf in angemessener Weise und erfillt
durch die Erwachsenenschutzbehérde ge-
nau bezeichnete Aufgaben wie Beratung
bei der Vermdgensverwaltung oder Erledi-
gen der Geschifte mit Behorden und Am-
tern. Die umfassende Beistandschaft 398
nZGB ist dhnlich wie die bisherige Vor-
mundschaft. Die Personen sind rechtlich
handlungsunféhig, doch nicht in allen Be-
reichen urteilsunfahig. Diese Unterschei-
dung muss beriicksichtigt werden. In den
kommenden Jahren werden in Folge der
Einfiihrung des neuen Erwachsenschutzge-
setzes samtliche bereits angeordneten Er-
wachsenenschutzmassnahmen neu (ber-
priift und gegebenenfalls angepasst. Diese
Uberpriifung betrifft iiber 80000 Personen
in der Schweiz (Konferenz der Kantone fiir
Kindes- und Erwachsenenschutz, 2012). Ei-
ne spezifische Frage dieser Uberpriifungen
sollte auch sein, inwiefern die Personen be-
zliglich medizinischer Versorgung urteilsfa-
hig sind. Die Frage der Urteilsfahigkeit in
medizinischen Belangen muss vor allem
dann gestellt werden, wenn eine intellektu-
elle Beeintrachtigung der Person vorliegt.

Die Ursachen einer intellektuellen Beein-
trachtigung sind vielfaltiger Natur. Einige
Menschen haben seit der Geburt aufgrund
genetischer Ursachen oder Schwierigkeiten
in der Schwangerschaft und bei der Geburt
eine geistige Behinderung, andere kénnen
im Kindes- oder Erwachsenenalter aufgrund
eines Unfalls oder einer Krankheit eine Scha-
digung der Hirnfunktionen erlitten haben.

Wagemans et al. (2010) untersuchen die
Pravalenz und Art von Entscheidungen, die
am Lebensende von Personen mit einer in-
tellektuellen Beeintrachtigung in einem
Wohnheim der Behindertenhilfe in Holland
mit 335 Bewohnerinnen und Bewohnern ge-
troffen wurden. Dazu wurden die Klienten-
dossiers aller Personen untersucht, die zwi-
schen 2002 und 2007 in diesem Wohnheim
verstorben waren. In mehr als der Halfte al-
ler Sterbefélle (27 von 47) wurden Entschei-
dungen am Lebensende getroffen. Ein Vier-
tel dieser Entscheidungen betraf Behand-
lungsabbruch oder -verzicht, auch mit
moéglichem negativen Einfluss auf die Le-
bensdauer. Die Familie war zwar bei der
Halfte der getroffenen Entscheidungen bei-
gezogen worden, doch es bestand kein Hin-
weis darauf, dass auch nur eine einzige be-
troffene Person mit intellektueller Beein-
trachtigung nach ihrer Meinung gefragt
worden war (Wagemansetal., 2010, S. 516).

Kdnnen cerebral stark geschadigte und
intellektuell beeintrachtigte Personen oder
Personen, bei denen die elterliche Sorge er-
weitert oder eine umfassende Beistand-
schaft errichtet worden ist, einen Vorsorge-
auftrag oder eine Patientenverfiigung ver-
fassen? Diese Frage sowie Maglichkeiten
der Unterstlitzung im Erstellen von Ent-
scheidungsgrundlagen beziiglich medizini-
scher Entscheidungen am Lebensende wer-
den im Folgenden diskutiert.

Regelungen fiir

den Fall der Urteilsunfahigkeit

Der Vorsorgeauftrag oder die Patientenver-
fligung sind Massnahmen, die Personen sel-
ber treffen kénnen, um festzulegen, was
geschehen soll, sollten sie je einmal die Ur-
teilsfahigkeit verlieren. Der Vorsorgeauf-
trag ist ein Instrument, um Anordnungen
fir nichtmedizinische Fragen zu treffen, ei-
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ne Patientenverfligung ist eine schriftliche
Willensausserung einer urteilsfahigen Per-
son, mit der sie fiir den Fall der eigenen Ur-
teilsunfahigkeit Anordnungen beziiglich ih-
rer medizinischen Versorgung trifft. Fehlen
Vorsorgeauftrag oder Patientenverfiigung,
so hat eine gesetzlich klar geregelte Perso-
nenreihe die Mdglichkeit, stellvertretend zu
handeln: zunachst der Beistand oder die
Beistandin, die Ehegatten oder eingetrage-
nen Partner, die Person, die im gemeinsa-
men Haushalt lebt und ihr regelmassig und
personlich Beistand leistet, die Nachkom-
men, die Eltern oder die Geschwister (Naef
etal., 2012, S. 53). Es ist gesetzlich klar ge-
regelt, was im Falle einer fehlenden Patien-
tenverfiigung oder eines fehlenden Vorsor-
geauftrages getan werden muss, wenn ei-
ne Person urteilsunfahig ist und medizinisch
behandelt werden muss.

Miissen medizinische Eingriffe oder
auch Entscheidungen am Lebensende von
Kindern und anderen urteilsunfahigen Per-
sonen getroffen werden, so ersetzt nicht der
Wille der Arzteschaft oder anderer Personen
den Willen des Betroffenen. Auch Kinder
kénnen einer medizinischen Massnahme zu-
stimmen oder sie ablehnen, wenn sie als
entscheidungsfahig eingestuft sind, die
Krankheit, deren Folgen, die Folgen der
Massnahmen oder die Folgen der zu treffen-
den Entscheidungen verstehen und ihren
Willen formulieren kénnen. Ist dies nicht der
Fall, miissen die Arzte und die Pflegenden
gemass Art. 77 nZGB den mutmasslichen
Willen der Person eruieren, das heisst, sie
missen herausfinden, was die betroffene
Person wollen wiirde, wenn man sie fragen
konnte. Dabei werden friihere miindliche
Ausserungen der Patientin, Aussagen von
Personen, welche die Patientin als Vertrete-
rin in medizinischen Angelegenheiten be-
stimmt hat, Aussagen von anderen naheste-
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henden Personen und Aussagen von gesetz-
lichen Vertretern beigezogen. Ist aufgrund
einer Notsituation keine Zeit fiir eine umfas-
sende Abklarung des mutmasslichen Willens
der Person, so ist das medizinische Personal
verpflichtet, im wohlverstandenen Interesse
der Patientin oder des Patienten zu handeln.

Weil die stellvertretende Wahrnehmung der
Interessen einer anderen Person heikel ist
und die Entscheidungsprozesse sehr kom-
plex sind, ist es vorteilhaft, eine aktuelle,
genligend detaillierte Patientenverfligung
zuhanden zu haben (Schweizerische Ar-
beitsgemeinschaft Medizinischer Wissen-
schaften, 2003). Bei rechtlich gesehen
handlungsunfahigen Person gilt es zu prii-
fen, inwiefern sie in medizinischen Fragen
urteilsfahig sind und welche medizinische
Versorgung am Lebensende gewiinscht
wird. Wie kann das gemacht werden?

Patientenverfliigungen von Perso-
nen mit umfassend eingeschrankter
Handlungsfahigkeit?

Verschiedene Faktoren beeinflussen den
Umgang mit Sterben und Tod von Erwach-
senen mit einer intellektuellen Beeintréch-
tigung. Tuffrey-Wijne (2009) zeigt, dass
Pflegende und Betreuende dazu tendieren,
potentiell aufregende Nachrichten von Per-
sonen mit einer intellektuellen Beeintréach-
tigung fernzuhalten, um ihnen Stresssitua-
tionen zu ersparen. Weitere Faktoren sind
Schwierigkeiten in der Kommunikation,
Hindernisse beim Ausdruck und Verstand-
nis der Emotionen, der Wiinsche, Hoffnun-
gen und Bediirfnisse der einzelnen Person
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sowie die Einstellung und die Haltung der
Betreuenden selber gegeniiber diesem
Thema. Zudem stellt sich auch die Frage,
inwieweit eine Person intellektuell fahig
ist, zu verstehen, was beim Sterben vor sich
geht und wie die Urteilsfahigkeit einer Per-
son mit einer intellektuellen Beeintrachti-
gung festgestellt werden kann.

Selbstbestimmung am Lebensende
fur Personen mit einer intellektuel-
len Beeintrichtigung erméglichen
Personen mit einer intellektuellen Beein-
trachtigung sind nicht per se urteilsunfahig
im Hinblick auf medizinische Entscheidun-
gen, auch wenn sie bevormundet sind bzw.
eine umfassende Beistandschaft fiir sie be-
steht. Antizipation, frilhzeitiges Planen,
Patientenverfiigungen und Pflegeplanung
kénnen einen positiven Einfluss auf die Pfle-
ge und Betreuung von Erwachsenen und al-
ten Menschen mit einer intellektuellen Be-
eintrachtigung haben, doch miissen die
Prozesse fiir diese Personengruppe ange-
passt werden (Service, 2002).

Um das Leben im Alter und das Lebensende
zu planen hat die Helen Sanders Associati-
on in Zusammenarbeit mit dem Lancashire
County Council ein Dokument erarbeitet,
das Menschen mit Behinderung und ihren
Angehérigen hilft, iber das Lebensende
nachzudenken und auch zu planen (HSA &
Lancashire County Council, 2010). Das Do-
kument hilft, die eigene Lebensgeschichte
zu formulieren, (iber Beziehungen nachzu-
denken, zu beschreiben, wie die Person sich
wohlfiihlt, welche Unterstiitzung sie bend-
tigt, welche Hoffnungen und Angste sie im

Hinblick auf die Zukunft hat und wo und wie
sie das Lebensende verbringen mochte.

Wer eine verbindlichere Form der Do-
kumentation wiinscht, kann sich als Bei-
stand oder gemeinsam mit dem Beistand,
mit Angehdrigen und mit einer Arztin oder
einem Psychiater in Verbindung setzen und
einen Termin vereinbaren, um abzukléren,
inwiefern die Person in medizinischen Fra-
gen urteilsfahig ist. Am besten wird dies in
Zusammenarbeit mit einem Psychiater fest-
gestellt. Wenn die Urteilsfahigkeit der Per-
son beziiglich medizinischer Entscheidun-
gen festgestelltist, kann die Person eine Pa-
tientenverfligung erstellen.

Gerade im Hinblick auf die Einfiihrung
des neuen Erwachsenenschutzrechtes sind
zahlreiche neue Patientenverfiigungen ent-
standen. Eine sehr gute Sammlung von Pa-
tientenverfiigungen der deutschsprachigen
Schweiz bietet Heinz Riiegger (2013). Diese
sind jedoch nicht in einer leichten Sprache
verfasst, was flir viele Erwachsene mit einer
intellektuellen Beeintrachtigung wichtig
ware. Hilfreich ist daher auch das Dokument
«Zukunftsplanung zum Lebensende: Was
ich will» (Forderverein fiir Menschen mit
geistiger Behinderung e. V., 2011), eine Pa-
tientenverfiigung in einfacher Sprache, die
speziell fir die Arbeit mit Erwachsenen mit
einer intellektuellen Beeintrachtigung ent-
wickelt wurde und online zugénglich ist.

Wird die Person auch vom Psychiater als
urteilsunfahig beziiglich medizinischer Ent-
scheidungen eingestuft, so plant gemass
Art. 377 nZGB die behandelnde Arztin oder
der behandelnde Arzt unter Beizug der zur
Vertretung bei medizinischen Massnahmen
berechtigten Person die erforderliche Be-
handlung, wobei soweit mdglich auch die ur-
teilsunfahige Person miteinbezogen werden
sollte. Festgelegt ist in Art. 378 nZGB auch
die Reihenfolge der vertretungsherechtigten
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Personen, wenn kein anderer Vorsorgeauf-
trag und keine Patientenverfiigung vorliegt.
Wichtig ist, den mutmasslichen Willen
der Person zu beriicksichtigen. Um diesen
mutmasslichen Willen festzustellen, wer-
den samtliche Ausserungen der Person ein-
bezogen. Selbstverstandlich sollten die Be-
treuenden, Angehdérige und Beistande stets
offen sein fiir Ausserungen der Betroffenen
beziiglich Sterben und Umgang mit Sterben
und Tod. Sei es, dass das Thema aufgrund
eines aktuellen Todesfalles in der Ver-
wandtschaft oder Nachbarschaft aufkommt
oder einfach so angesprochen wird. Es ist
hilfreich, solche Ausserungen in den Akten
zu notieren. Auch ein Vormund oder eine
Beistandin kénnen die Wiinsche, Hoffnun-
gen und Angste mit der Person besprechen
und diese aufschreiben. Unterstitzend
kann ein Arzt oder eine Arztin beigezogen
werden. Ein solches Vorgehen hilft auch,
die Sorgfaltspflicht zu bezeugen, der ein
Beistand oder eine Beistandin unterstellt
ist. Fiir Beistandinnen und Beistande ist es
also in jedem Fall sinnvoll, ein Papier, &hn-
lich einer Patientenverfligung, auch mit ei-
ner Person zu erstellen, die intellektuell be-
eintrachtigt oder verbeistandet ist.

Je nachdem kann gemeinsam mit der
Arztin oder dem Psychiater und vielleicht
auch mit den Angehdrigen ein solches Pa-
pier ausgefllt und von allen Beteiligten un-
terzeichnet werden. Wichtig ist in jedem
Fall, dass der Person in diesem Prozess ge-
niigend Zeit gegeben und die Unterstiit-
zung angeboten wird, die dazu notwendig
ist. Betont werden soll aber auch, dass eine
Entscheidung nicht fiirimmer gilt und jeder-
zeit auch eine andere Entscheidung getrof-
fen werden kann, wenn die Person das
wiinscht (Department of Health Social Ser-
vices and Public Safety, 2003, S. 2). Um Per-
sonen mit einer intellektuellen Beeintrach-
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tigung und ihre Angehdrigen zu unterstit-
zen, Uber das Sterben und den Tod zu spre-
chen und neue Kompetenzen im Umgang
damit zu lernen, wurden verschiedene Ma-
terialien entwickelt. Empfehlenswert ist ein
Planungsinstrument, das auch im Rahmen
des Ubergangs in den Ruhestand verwen-
det werden kann (bspw. Luchterhand,
1998). Auch die Weiterbildung des Perso-
nals in diesem Themenbereich ist hilfreich,
eine friihzeitige Planung zu unterstiitzen
(Botsford, 2000, S. 39—43). Die Diskussio-
nen mit den verschiedenen Personen bieten
zugleich Gelegenheit fir eine Weiterbil-
dung aller Beteiligten zu diesen Themen.
Wer auf diese Weise vorgeht, unterstiitzt
die Selbstbestimmungsméglichkeiten von
Erwachsenen mit einer Behinderung und
nimmt zudem seinen Auftrag als Beistandin
oder Beistand besser wahr.
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