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Dank des medizinischen Fortschritts erreichen Menschen mit einer Behinderung heute ein ho-
heres Lebensalter. Entsprechend ergeben sich auch neue Fragestellungen mit ethischer Di-
mension. Wenngleich viele Themen aus der Altersethik bekannt sind, lassen sie sich nicht un-
mittelbar Ubertragen. Denn &ltere Menschen mit einer Behinderung weisen eine besondere Ver-
letzlichkeit auf, die sich aus ihrer zuvor bestehenden Beeintrachtigung ergibt. Dartber hinaus
kénnen kognitive Einschrankungen spezielle Herausforderungen mit sich bringen, insbesondere
wenn sie damit einhergehen, dass einer Person (in bestimmten Situationen) Urteilsunfahigkeit
zugeschrieben wird.

Altere Menschen mit einer Behinderung haben bis an ihr Lebensende Anspruch auf eine ange-
messene Behandlung und Betreuung. lhr Alter, ihre Behinderung und eine etwaige Pflegebe-
darftigkeit dirfen nicht dazu fihren, dass ihr indizierte medizinische Massnahmen vorenthalten
werden. Die Wirde der Person ist jederzeit zu respektieren (INSOS, 2009).

Die CURAVIVA-Publikation «<EPOS — Ethische Prozesse in Organisationen im Sozialbereich»
(Schmid, 2011) gibt Mitarbeitenden in Altersinstitutionen und sozialen Einrichtungen einen Leit-
faden in die Hand, wie in der alltdglichen praktischen Arbeit ethisch verantwortungsvolle Ent-
scheide erzielt werden kdnnen.

Jedem Menschen kommt durch sein Menschsein eine unverlierbare Wirde zu. Die Allgemeine
Erklarung der Menschenrechte der Vereinten Nationen (UN) halt fest: «Alle Menschen sind frei
und gleich an Wirde und Rechten geboren» (AEM Art. 1). Geméass Schweizer Bundesverfas-
sung (Art.7) ist die Wirde des Menschen zu achten und zu schiitzen. Die Achtung der Men-
schenwirde kommt in der Respektierung der Autonomie zum Ausdruck: Uber wesentliche und
personliche Aspekte ihres Lebens sollen Personen selbst bestimmen kdnnen. Das gilt auch
dann, wenn die Fahigkeiten zur Ausiibung der Autonomie eingeschrankt sind.

Der Respekt der Autonomie ist auch in die umfassende Lebensqualitatskonzeption flir Men-
schen mit Unterstutzungsbedarf von CURAVIVA Schweiz (2014) eingegangen.

Die beiden grundlegenden ethischen Begriffe «Wirde» und «Autonomie» werden im gleichna-
migen CURAVIVA-Themenheft «Wirde und Autonomie im Alter» (Riuegger, 2013) erklart und
verstandlich gemacht.

Der methodische Leitfaden zum Themenheft «Wirde und Autonomie im Alter» enthéalt funf Vor-
schlage, wie zu ausgewahlten Themen je eine 1 ¥ stiindige interne Fortbildung fir Mitarbei-
tende gestaltet werden kann.

Auf die Allgemeine Erklarung der Menschenrechte verweist auch das Ubereinkommen (ber die
Rechte von Menschen mit Behinderungen (Behindertenrechtskonvention, BRK), indem sie die
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Menschenrechte fiir Menschen mit Behinderung bekréftigt und die den Staaten daraus erwach-
senden Pflichten herausstellt. In Artikel 3 sind die Grundsatze der Konvention festgehalten, die
neben der Achtung der Menschenwirde und dem Respekt der Autonomie vor allem den Ge-
danken der Teilhabe und Inklusion hervorheben.

Die Konvention wurde im Jahr 2006 von der UNO-Generalversammlung verabschiedet und trat
2008 in Kraft. Die Schweiz ratifizierte das Ubereinkommen 2014, im gleichen Jahr ist es in Kraft
getreten. Damit verpflichtet sie sich zur Behebung von Hindernissen fir Menschen mit Behinde-
rung, zu deren Schutz vor Diskriminierung sowie zu deren Inklusion und Gleichstellung in der
Gesellschaft.

Die drei Verbande CURAVIVA Schweiz, INSOS Schweiz und Verband fiur anthroposophische
Heilpadagogik und Sozialtherapie (vahs) haben gemeinsam einen nationalen Aktionsplan zur
Umsetzung der UN-Behindertenrechtskonvention in Institutionen und Unternehmen mit sozia-
lem Auftrag erarbeitet.

Altere Menschen mit einer Behinderung weisen oft eine besondere Vulnerabilitat (Verletzlich-
keit) auf. Als vulnerabel |&sst sich eine Person verstehen, die in bestimmter Hinsicht beeintréch-
tigt oder «verletzt» ist. Daraus erwachst ihr ein erhdhter Schutzanspruch, denn fur sie bestehen
besondere Risiken. Derartige Risiken sind etwa die Abhangigkeit von Betreuungs- und Behand-
lungspersonen sowie die Asymmetrie zwischen Betreuten und Betreuenden. Diese kénnen
missbrauchliches Verhalten begiinstigen oder die Kommunikation erschweren, wenn beispiels-
weise eine Person aus Angst vor negativen Konsequenzen ihre eigentlichen Wiinsche ver-
schweigt. Der ausgepréagte Schutzbedarf vulnerabler Personen erfordert in besonderer Weise,
ihre Autonomie zu respektieren, damit sie trotz ihrer schwacheren Position ihren Willen dussern
und durchsetzen kdénnen.

Der Orientierung im Handeln dient ein Menschenbild, das Abhangigkeit, Hilfsbedirftigkeit und
Angewiesenheit als Merkmale des Menschseins anerkennt. Diese menschlichen Eigenheiten
sind nicht als Defizite zu bewerten.

Vielmehr verlangen sie nach einer Haltung, die einen Menschen in seinem Sosein respektiert
und als wertvoll wahrnimmt und ihn nicht an dem Leitbild eines leistungsfahigen und unabhangi-
gen Menschen misst. In der einzelnen Handlung sieht man die dahinterstehende Haltung.

Der personenzentrierte Ansatz ist in erster Linie eine Grundhaltung, nicht eine Methode. Der Psy-
chologe Carl Rogers (1902-1987) setzte als Begriinder dieses Ansatzes einen bis heute wegwei-
senden Impuls fur Denken und Handeln von Fachpersonen und Institutionen: Keiner weiss bes-
ser, was ihm guttut und fur ihn notwendig ist, als der Betroffene selbst. Der fiir die Psychotherapie
entwickelte Ansatz stellt den Menschen in den Mittelpunkt, vertraut auf seine Fahigkeiten und
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verzichtet bewusst auf Experten, Techniken und Rezepte. Grundlegend ist die Beziehung von
Person zu Person (SGPA, 2019). Als Gegenpol zur Experten- oder Institutionenzentrierung stellt
die Personenzentrierung den Menschen mit seiner Biographie, seinen Ressourcen, Zielen und
Winschen ins Zentrum und denkt Unterstiitzungsleistungen von der Person aus, die diese als
hilfreich und unterstiitzend wahrnimmt (Pértner, 2005). Die Personenzentrierung fokussiert auf
ein «sinnhaftes, sinnvolles Lebenx».

Drei Aspekte stehen dabei im Vordergrund:
- Wertschétzung, d.h. die bedingungslose und vorurteilsfreie Zuwendung zum Klienten/
Menschen/Patienten/Kunden
- Empathie, d.h. das Bemihen um die sensible Einfuhlung in die Erlebens- und Erfah-
rungswelt des Klienten/der Klientin
- Kongruenz, d.h. die offene Wahrnehmung des eigenen Erlebens und die ,Echtheit ge-
genuber dem Klienten/der Klientin

In Medizin und Pflege haben sich vier medizin-ethischen Prinzipien als Entscheidungshilfen
etabliert.
Es handelt sich um die folgenden Prinzipien:

1. Respekt der Autonomie (respect for autonomy): Der selbstbestimmte Wille ist zu respek-
tieren und zu fordern. Fur medizinische Entscheidungen ist die informierte Einwilligung
(informed consent) des Patienten, der Patientin notwendig. Standard-Voraussetzungen
sind:

- Einsichts- und Urteilsfahigkeit
- Hinreichendes Verstehen
- Freiheit von Zwang und Druck und Manipulation

2. Nichtschaden (nonmaleficence): Es soll der betroffenen Person kein Schaden gesche-
hen. Lasst sich ein Schaden nicht verhindern, ist die Schadensbehebung ebenso einge-
schlossen wie die Férderung des Wohls.

3. Firsorge/Wohltun (beneficence): Das Wohlergehen und die Lebensqualitéat einer Person
sind zu fordern. Linderung, Heilung und Vorbeugung sind dabei die Ziele. Die Fr-
sorge/das Wohltun sind der Motor der ganzen Medizin.

4. Gerechtigkeit (justice): Die Bedirfnisse aller Betroffenen sind zu berlcksichtigen, die
(knappen) Ressourcen sind gerecht zu verteilen.

Wenn man die verschiedenen Prinzipien als moralische Leitwerte in komplexen Entscheidungs-
situationen bericksichtigen méchte, kann unklar sein, welche Handlungsoption gewéhlt werden
soll. Typischerweise treten Spannungen zwischen dem Prinzip des Respekts der Autonomie so-
wie den vom Gedanken der Firsorge getragenen Prinzipien des Nichtschadens und des Wohl-
tuns auf. Das ist beispielsweise der Fall, wenn eine Person einen Wunsch aussert, dessen Er-
fullung ihr nach Auffassung von Personen in ihrem Umfeld schadet bzw. ihre Lebensqualitét be-
eintrachtigt (z.B. Essverhalten). Bei Menschen mit eingeschrankten kognitiven Fahigkeiten kann
es dann schwierig sein, sich auf eine Handlungsoption zu verstandigen. Es ist somit notig, eine
Abwégung der Prinzipien fur den individuellen Fall vorzunehmen, um zu einer reflektierten und
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begrindeten Lésung zu gelangen und moglichst weitgehende Einigkeit zwischen den Betroffe-
nen zu erzielen.

In ethischen Konfliktfallen, v.a. in Dilemmasituationen, kann die sogenannte «Prinzipienethiks
(principlism) von Tom L. Beauchamp und James F. Childress Orientierung bieten und es er-
leichtern, ins Gesprach zu kommen (Beauchamp & Childress, 2013).

In komplexen Entscheidungssituationen kann es auch hilfreich sein, eine ethische Fallbespre-
chung einzuberufen. Das gilt insbesondere dann, wenn sich die betroffene Person selbst, ihre
Angehdrigen und/oder die Betreuungspersonen uneinig sind, was geschehen soll. Méglichst
alle Involvierten sollen an der Fallbesprechung teilnehmen.

Fur die Durchfiihrung ethischer Fallbesprechungen existieren diverse Modelle, von denen sich
keines als Uiberlegen erwiesen hat. Trotz aller Unterschiede weisen sie eine dhnliche Grund-
struktur auf. Ausgangspunkt bilden Unsicherheit oder Uneinigkeit, welche Handlungsoption aus
einer ethischen Perspektive vorzuziehen ist. Es stellt sich die ethische Grundfrage: ,Was sollen
wir tun?“ Dem schliessen sich die folgenden Uberlegungen an:

1. Klarung der Sachfragen und Analyse der Handlungsoptionen: Was kénnen wir tun?
e Welche Aspekte sind bei der Entscheidungsfindung zu beriicksichtigen (medizini-
sche, pflegerische, soziale, organisatorische, wirtschaftliche)?
¢ Welche Handlungsoptionen bestehen und welche Ergebnisse sind zu erwarten?
2. Bewertung der Handlungsoptionen: Was sollen wir tun?
e Mit welcher Handlungsoption erfullen wir unsere moralischen Verpflichtungen?
(Als Bewertungsmassstabe kénnen z.B. die vier medizin-ethischen Prinzipien
Autonomie, Nichtschaden, Wohltun, Gerechtigkeit herangezogen werden).
3. Beschlussfassung

Weqge ethischer Fallbesprechung

— Die Nimwegener Methode

— 7-Schritte-Dialog

— Bochumer Arbeitsbogen zur medizin-ethischen Praxis

Die Urteilsfahigkeit von Personen mit kognitiven Einschrankungen kann unter Umstanden be-
eintrachtigt oder nicht (mehr) vorhanden sein. Gerade im medizinischen Kontext wird dies be-
deutsam, da eine informierte Einwilligung der urteilsfahigen Patientin, des urteilsfahigen Patien-
ten notwendig ist, damit medizinische Massnahmen durchgefihrt werden dirfen. Die Urteilsfa-
higkeit ist deswegen sorgfaltig im Vorfeld abzuklaren.
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Dabei ist zu beachten, dass es sich beim Begriff der Urteilsfahigkeit um ein normatives Konzept
handelt, d.h. es lasst sich nicht direkt aus der Beschreibung bestimmter Merkmale einer Person
ableiten, ob sie urteilsfahig ist. Vielmehr bedarf es einer Bewertung, ob diese Merkmale mit
Blick auf eine bestimmte Situation ausreichend vorhanden sind.

Die Feststellung der Urteilsfahigkeit ist mit Schwierigkeiten behaftet. Es fehlen a) eine exakte
Definition, b) ein Massstab (inkl. Grenzwert), c) ein einheitliches Testverfahren.

Urteilsfahigkeit gemass Zivilgesetzbuch (ZGB Art. 16)

,Urteilsfahig im Sinne des Gesetzes ist jede Person, der nicht wegen ihres Kindesalters, infolge
geistiger Behinderung, psychischer Stérung, Rausch oder &hnlicher Zustande die Fahigkeit
mangelt, vernunftgemass zu handeln.*

Urteilsfahigkeit gemass SAMW
Urteilsfahigkeit wird im Hinblick auf eine bestimmte Entscheidung und zu einem bestimmten
Zeitpunkt zugeschrieben, nicht dauerhaft.

Voraussetzungen:

- Erkenntnisfahigkeit: Relevante Informationen kdnnen in den Grundziigen erfasst wer-
den.

- Wertungsfahigkeit: Die Situation und die Konsequenzen der verschiedenen Moglichkei-
ten kénnen abgewogen werden.

- Willensbildungsfahigkeit: Aufgrund der verfugbaren Informationen und eigener Erfahrun-
gen, Motive und Wertvorstellungen kann ein Entscheid getroffen werden.

- Willensumsetzungsfahigkeit: Die Entscheidung kann kommuniziert und vertreten wer-
den.

Gemass SAMW koénnen auch verbeistandete Erwachsene in Bezug auf ihre Angelegenheiten
urteilsfahig sein und Gber eine medizinische Behandlung und Betreuung entscheiden. Deswe-
gen sind verbeistandete Erwachsene in Entscheidungen einzubeziehen (SAMW, 2013, S.16).

Bei mangelnder Urteilsfahigkeit muss bei medizinischen Massnahmen entweder gemass der
Patientenverfligung einer Person gehandelt werden oder eine vertretungsberechtigte Person
muss die Zustimmung zu der Massnahme geben.

Vertretungsberechtigung bei Urteilsunféhigkeit geméss ZGB (Art. 378)

Die folgenden Personen sind gemass der unten aufgefiihrten Kaskade berechtigt, die urteilsun-
fahige Person zu vertreten und den vorgesehenen ambulanten oder stationaren Massnahmen
die Zustimmung zu erteilen oder zu verweigern:

1. die in einer Patientenverfigung oder in einem Vorsorgeauftrag bezeichnete Person;

2. der Beistand mit einem Vertretungsrecht bei medizinischen Massnahmen;

3. wer als Ehegatte oder eingetragene/r Partner/in einen gemeinsamen Haushalt mit der
urteilsunfahigen Person fuhrt und ihr regelmassig und personlich Beistand leistet;

4. die Person, die mit der urteilsunfahigen Person einen gemeinsamen Haushalt fuhrt und
ihr regelmassig und personlich Beistand leistet;
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5. die Nachkommen, wenn sie der urteilsunfahigen Person regelmassig und personlich
Beistand leistet;

6. die Eltern, wenn sie der urteilsunfahigen Person regelmassig und personlich Beistand
leisten;

7. die Geschwister, wenn sie der urteilsunfahigen Person regelmassig und personlich Bei-
stand leistet.

Die vertretungsberechtigten Personen mussen sich bei der Entscheidung nach dem mutmassli-
chen Willen und dem wohlverstandenen Interesse der Patientin/des Patienten richten. Der mut-
massliche Wille ist mit Hilfe von Personen, die der Patientin/dem Patienten nahestehen, zu er-
mitteln (SAMW 2013, S. 16).

Medizin-ethische Richtlinie «Medizinische Behandlung und Betreuung von Menschen mit Behin-
derung» der SAMW

Die Schweizerische Akademie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW) veréffentlicht zu ver-
schiedenen Themen im Bereich der Gesundheitsversorgung regelméassig medizin-ethische
Richtlinien. Sie sollen Arztinnen, Arzten und anderen Gesundheitsfachpersonen ethische Orien-
tierung im Handeln bieten. In der Regel nimmt die FMH die Richtlinien in ihre Standesordnung
auf, womit sie fur deren Mitglieder verbindlich werden. In regelmassigen Abstéanden werden sie
Uberprift und revidiert.

Die Richtlinie «Medizinische Behandlung und Betreuung von Menschen mit Behinderung»
(2013) stellt die Unterstitzung des Rechts auf Selbstbestimmung und auf Teilhabe am gesell-
schaftlichen Leben in den Mittelpunkt. Die folgenden Grundwerte, Haltungen und Handlungs-
weisen werden hervorgehoben:

- Achtung der Wiirde
Der jedem Menschen zukommenden Wirde gilt bedingungsloser Respekt. Daraus ergibt
sich, dass jeder Mensch mit einer Behinderung als Individuum wahrgenommen und
seine besondere Verletzlichkeit als Patient/Patientin beriicksichtigt werden muss.

- Respektierung der Autonomie
Auch bei Einschrankungen der Selbstbestimmungsfahigkeit durch die Behinderung be-
halt eine Person das Recht auf Autonomie. In der Auslibung ihrer Autonomie ist sie zu
unterstitzen, und ihre Fahigkeiten sind bei der Entscheidungsfindung zu bertcksichti-
gen.

- Gerechtigkeit und Partizipation
Um die gesellschaftliche Teilhabe von Menschen mit einer Behinderung zu férdern, sind
besondere Ressourcen zur Verfigung zu stellen.

- Bericksichtigung der Lebensqualitat
Medizinische Behandlungen sind darauf hin zu beurteilen, welchen Einfluss sie auf die
Lebensqualitat haben. Im Vordergrund steht dabei das subjektive Erleben des Patienten,
der Patientin, insbesondere seinel/ihre Zufriedenheit mit der Lebenssituation. Bei beein-
trachtigten Kommunikationsmoglichkeiten wird das Erleben aufgrund objektivierbarer
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Beobachtungen erschlossen, damit der mutmassliche Willen berticksichtigt werden
kann.

- Fursorge und Verantwortung
Bendtigen Menschen mit Behinderung besondere Firsorge, missen die Betreuungsper-
sonen besondere Verantwortung Gbernehmen. Bei medizinischen Behandlungen ist
ebenso auf die Abhangigkeit der betreuten Person wie auf die Verletzbarkeit der betreu-
enden Personen zu achten, die sich aus einem Ubersteigerten Verantwortungsgefihl er-
geben kann.

- Angemessene Behandlung und Betreuung
Indizierte medizinische Massnahmen diirfen Menschen nicht aufgrund bestehender Be-
eintrachtigungen vorenthalten werden. Uber die Angemessenheit einer Massnahme ent-
scheidet deren Einfluss auf die Lebensqualitat.

- Personliche, kontinuierliche Betreuung und interdisziplindre Zusammenarbeit
Fur den Patienten soll primar ein Arzt zustandig sein, damit eine kontinuierliche Betreu-
ung gewabhrleistet ist. Weitere Betreuungspersonen sind einzubeziehen und entspre-
chend zu informieren.

- Zusammenarbeit mit dem sozialen Umfeld
Die Behandlungs- und Betreuungspersonen sollen guten Kontakt mit den nahen Be-
zugspersonen des Patienten pflegen. Ihre Erfahrungen und Kenntnisse sind als Ent-
scheidungshilfen ernst zu nehmen.

Im Kontext von ethischen Fragen zu Behinderung im Alter sind die folgenden Richtlinien rele-
vant:

Allgemein

Aktionsplan UN-BRK 2019-2013. Umsetzung der UN-Behindertenrechtskonvention bei Verban-
den und Dienstleistungsanbietern flir Menschen mit Behinderung

Bundesverfassung der Schweizerischen Eidgenossenschaft

INSOS (2009). Ethische Grundséatze von INSOS Schweiz.

Vereinte Nationen (1948). Allgemeine Erklarung der Menschenrechte

Vereinte Nationen (2006). Ubereinkommen iiber die Rechte von Menschen mit Behinderungen
(Behindertenrechtskonvention, BRK)

Urteilsfahigkeit
https://www.samw.ch/de/Ethik/Themen-A-bis-Z/Beurteilung-der-Urteilsfaehigkeit.html
https://www.dialog-ethik.ch/shop/product/67-tif-123-urteilsfaechigkeit

Patientenverfligung
https://www.curaviva.ch/files/IDSIS25/uebersicht patientenverfuegungen Nov2014.pdf
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https://www.samw.ch/de/Ethik/Themen-A-bis-Z/Patientenverfuequng.html
https://www.palliative.ch/de/angebote/gesundheitliche-vorausplanung-patientenverfuegung-

plus/
https://vorsorge.redcross.ch/patientenverfuequng/

Zwangsmassnahmen
https://www.samw.ch/de/Ethik/Themen-A-bis-Z/Zwangsmassnahmen-in-der-Medizin.html
https://www.promentesana.ch/fileadmin/user_upload/Politisches Medien/Positionspa-
piere/PMS Positionspapier Zwangsmasshahmen Psychiatrie.pdf

Umgang mit Sterben und Tod
https://www.sterben.ch/fileadmin/user upload/richtlinien samw sterben und tod.pdf

Betreuung und Behandlung von Menschen mit Demenz
https://www.myhandicap.ch/gesundheit/alter/demenz/
https://www.weiterbildung.curaviva.ch/Weiterbildungsangebote/Weiterbildungen-Behinderung-
und-Alter/Poydk/

https://www.curaviva.ch/demenzbox

Palliative Care
https://www.curaviva.ch/Fachinformationen/Palliative-Care/Pnoze/
https://www.palliative.ch/de/ueber-uns/fachgesellschaft/

Reanimationsentscheidungen
https://www.samw.ch/de/Ethik/Themen-A-bis-Z/Reanimationsentscheidungen.html

Beauchamp, T., L. & Childress, J., F. (2013). Principles of Biomedical Ethics. Oxford.

Birnbacher, D. (2012). Vulnerabilitdt und Patientenautonomie — Anmerkungen aus medizinethi-
scher Sicht. In Medizinrecht, 30, 2012, S. 560-565. https://doi.org/10.1007/s00350-012-
3223-1.

Bloomard, P. (2017). Beziehungsgestaltung in der Begleitung von Menschen mit Behinderun-
gen. In Aspekte zur Berufsethik der Heilpddagogik und Sozialtherapie. Berlin: Edition
Anthropos.

CURAVIVA Schweiz (2014). Lebensqualitatskonzeption fir Menschen mit Unterstttzungsbe-
darf. Bern.

Graumann, S., Gruber, K., Nicklas-Faust, J., Schmidt, S. & Wagner-Kern, M. (Hrsg.). (2004).
Ethik und Behinderung. Ein Perspektivenwechsel. Frankfurt/New York.
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