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Medizinische Behandlung
und Betreuung von
Menschen mit Behinderung

Medizinisch-ethische Richtlinien und Empfehlungen

I. Praambel

Eine bedeutende Anzahl' von Menschen aller Lebensalter ist
im Laufe des Lebens selber von Behinderung® betroffen. Thre
Stellung in der Gesellschaft wurde in den letzten Jahrzehnten
vermehrt reflektiert und in den Kontext der allgemeinen
Menschenrechte gestellt.” Menschen mit Behinderung sind in
mehrfacher Weise bedroht: durch bevormundende Einschrin-
kung der selbstbestimmten Lebensfiihrung oder durch Ver-
nachldssigung, durch gesellschaftliche Barrieren oder durch
aktive Ausgrenzung. Zur Abwehr solcher Bedrohungen sind
die Anerkennung und Unterstiitzung des Rechts auf Selbst-
bestimmung und Eigenverantwortung sowie die Beseitigung
von Hindernissen fiir die freie Teilhabe am gesellschaftlichen
Leben unerldssliche Voraussetzungen. Zudem ergibt sich die
Notwendigkeit aktiver Schritte zum Einbezug von Menschen
mit Behinderung in alle Gesellschaftsbereiche.
Behinderungen variieren in ihrer Art, in ihrem Schweregrad,
in ihrer Dauer und in ihrem sozialen Kontext in einem ausser-
ordentlich breiten, kontinuierlichen Spektrum. Ihre Bedeu-
tung fiir die medizinische* Behandlung und Betreuung kann
dementsprechend sehr unterschiedlich sein:

Eine Behinderung kann in direktem Zusammenhang mit der
Behandlung stehen: praventive, kurative, rehabilitative und pal-
liative Massnahmen sollen die Auswirkungen der angeborenen
oder erworbenen Beeintrachtigung beseitigen oder vermindern.
Sie kann die Behandlung und Betreuung aber auch nur indi-

1 Murray C.J.L., Lopez A.D. Quantifying Disability: data, methods and results.
Bulletin of the World Health Organisation, 1994, 72 (3), 481-494
(http: whalibdoc.who.int/bulletin/1994/Nol72-No3/bulletin_1994_72(3)_481-494pdf).

2 Vgl. zur Definition von «Behinderung» Kap. 1 und Definition im Glossar

3 Vgl. die am 13.12.2006 von der Generalversammlung der Vereinten Nationen zur
Ratifikation freigegebene «Menschenrechtskonvention Uber die Rechte von Personen
mit Behinderungen» (www.un.org/disabilities/convention/conventionfull.shtml)
sowie Bundesgesetz vom 13. Dezember 2002 (ber die Beseitigung von Benachteili-
gung von Menschen mit Behinderungen (BehiG).

4 Der Begriff «medizim’schy_ wird nachfolgend umfassend verwendet und bezieht
sich auf die Tatigkeit von Arzten, Pflegenden und Therapeuten.



rekt beeinflussen: Auch wenn Gesundheitsstorungen in kei-
nem direkten Zusammenhang mit einer Behinderung stehen,
kann diese fiir den Verlauf der Krankheit oder die diagnos-
tischen und therapeutischen Moglichkeiten wichtig sein.
Es muss deshalb eine der besonderen Situation angepasste
Vorgehensweise gewdhlt werden.
In vielen Féllen steht die Behinderung aber in keinem re-
levanten Zusammenhang zur Gesundheitsstorung, die be-
handelt werden muss. In diesen Situationen ist eine von der
ublichen Therapie abweichende Behandlung ebenso wenig
gerechtfertigt, wie es eine Diskriminierung nach Geschlecht
oder Nationalitdt wire.

Ziel der Richtlinien ist es,

— den Anspruch aller Menschen mit Behinderung auf ange-
messene Behandlung und Betreuung zu bekriftigen;

— auf die entscheidende Rolle aufmerksam zu machen, die
eine gute medizinische Behandlung und Betreuung fiir
die Unterstiitzung von Menschen mit Behinderung in
ihrem Streben nach Selbstbestimmung und sozialer Teil-
habe spielt;

- Arzten®, Pflegenden und Therapeuten in den Richtlinien
eine Hilfe zu bieten fiir den Umgang mit Menschen mit
Behinderung und ihren Angehorigen;

- gesellschaftlichen Institutionen und politischen Instanzen
Empfehlungen abzugeben, wie giinstige Rahmenbedin-
gungen fiir eine gute medizinische Behandlung und
Betreuung von Menschen mit Behinderung errichtet wer-
den konnen.

Sie schliessen damit die in den Richtlinien zur «Behandlung
und Betreuung von élteren, pflegebediirftigen Menschen» be-
wusst offen gelassene Liicke der Behandlung und Betreuung
jingerer pflegebediirftiger Personen, sind aber auch fiir die
Behandelnden und Betreuenden von Patienten mit Behinde-
rung, die nicht pflegebediirftig sind, von Belang.

5 Die entsprechenden Texte betreffen nachfolgend immer auch die weiblichen
Angehdrigen einer Personengruppe.
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Geltungsbereich

Die vorliegenden Richtlinien richten sich an Arzte®, Pflegende
und Therapeuten, die Menschen mit Behinderung medizi-
nisch behandeln und betreuen oder als Gutachter beurteilen’,
sei dies zu Hause oder in medizinischen, sozial-medizinischen
oder sozialen® Institutionen.

«Behinderung» bezeichnet im Folgenden die erschwerenden
Auswirkungen eines angeborenen oder erworbenen Gesund-
heitsproblems’ auf die alltiglichen Aktivititen der betroffenen
Person und auf ihre Teilhabe am gesellschaftlichen Leben. Die
Behinderung resultiert aus dem Wechselspiel zwischen kor-
perlicher Schidigung, funktioneller Beeintrichtigung'® und
sozialer Einschrdnkung der betroffenen Person sowie den
behindernden oder férdernden Umstdnden und den Erwar-
tungen ihres Lebensumfeldes. Thre Auspragung und ihr sub-
jektives Erleben werden moduliert durch die Personlichkeits-
merkmale des einzelnen Menschen mit Behinderung.!!

Die Richtlinien beschranken sich bewusst nicht auf be-
stimmte Behinderungsformen, sondern sollen in allen Fillen
zur Anwendung kommen, in denen eine Behinderung den
Behandlungs- und Betreuungsprozess massgeblich pragt. Ein-
zelne Abschnitte dieser Richtlinien konnen demnach fiir die
Betreuung von Menschen mit verschiedenen Behinderungs-
formen und -graden von unterschiedlicher Relevanz sein.

6  Mit Aufnahme in die Standesordnung FMH werden die Richtlinien fir
FMH-Mitglieder verbindliches Standesrecht.

7  Die Richtlinien wenden sich priméar an Fachpersonen der Medizin, sie sprechen
aber auch Fachpersonen im Bereich Sozialpadagogik, Agogik usw. an.

8  Zur Definition von «sozialer Institution» vgl. Glossar
9 Zur Definition von «Gesundheitsproblem» vgl. Glossar

10 Dies umfasst sowohl Stérungen motorischer und sensorischer Kérperfunktionen
wie auch Beeintrachtigungen kognitiver und anderer psychischer Funktionen.

11 Zur Herkunft der Definition von «Behinderung» vgl. Glossar



2. Grundsatze

Im Folgenden werden die Grundwerte, Haltungen und Hand-
lungsweisen hervorgehoben, von denen diese Richtlinien
ausgehen.

2.1. Achtung der Menschenwiirde

Die Wiirde'? ist mit dem Menschsein gegeben, ist also un-

abhdngig von den korperlichen, geistigen oder psychischen

Beeintrachtigungen eines Menschen oder von einem be-

stimmten Kontext. In diesem Sinn muss die Wiirde bedin-

gungslos respektiert werden. In Situationen der Schwache ist
die Gefahr, dass die Wiirde missachtet wird, besonders gross.

Die Wiirde des Patienten' zu achten bedeutet fiir die Behan-

delnden und Betreuenden:

— den Menschen mit Behinderung in seiner Einzigartigkeit
zu sehen und ihm individuell als Mann oder Frau, gemass
seinem Alter und seiner Entwicklung zu begegnen;

— der besonderen Verletzbarkeit des Patienten sowohl im
Verhalten als auch in der Kommunikation Rechnung
zu tragen und ihm mit Respekt, Einfithlung und Ge-
duld zu begegnen;

— den Patienten in seinen Bemiihungen um ein selbstbe-
stimmtes und integriertes Leben zu unterstiitzen;

— sich tiber bestehende Macht- und Abhéngigkeitsverhalt-
nisse Rechenschaft abzulegen;

— sich bewusst zu machen, dass Vorstellungen von Norma-
litdt und Anderssein, Partizipation und Ausgrenzung von
der eigenen Perspektive abhdngen.

2.2. Respektierung der Autonomie

Jede Person hat das Recht auf Selbstbestimmung. Dies gilt
auch dann, wenn eine Behinderung zu einer Einschrankung
der Autonomiefdhigkeit fithrt. Autonomiefahig ist eine Per-
son, die in der Lage ist, ihre Lebenssituation zu erfassen, da-
raus Entscheidungen abzuleiten, die in Ubereinstimmung mit
ihren Werten und Uberzeugungen stehen, und ihren diesbe-
ztiglichen Willen auszudriicken.

12 Zum Konzept der «Menschenwdrde» vgl. Glossar

13 Immer, wenn von Menschen mit Behinderung als Empféangern von medizinischen
Leistungen die Rede ist, wird bewusst von Patienten und nicht allgemeiner von
Personen oder Menschen gesprochen, um der priméar medizinischen Bedeutung
dieser Richtlinien gerecht zu werden.



Autonomie zu respektieren bedeutet fiir die Behandelnden

und Betreuenden:

— die notwendigen Teilprozesse der Autonomiefahigkeit (Er-
fassen der Situation, Erkennen von unterschiedlichen
Entscheidungsmoglichkeiten und ihren Konsequenzen,
deren Wertung aufgrund der eigenen Priferenzen, Ausse-
rung von getroffenen Entscheidungen und Wiinschen
sowie deren Umsetzung) ohne Druck und empathisch zu
unterstitzen;

- bei Patienten mit eingeschrankter Autonomiefdhigkeit
zu ermitteln, welche Teilfahigkeiten vorhanden sind und
wie diese bei der Entscheidfindung berticksichtigt wer-
den konnen;

— dem Patienten nahe stehende Personen zur Unterstiitzung
der Kommunikation einzubeziehen, soweit dies dem
Wunsch bzw. dem Interesse des Patienten entspricht;

— fiir die Kommunikation geniigend Zeit und die noétigen
Hilfsmittel aufzuwenden;

— sich Rechenschaft dartiber abzulegen, dass das notwen-
dige Erspiliren des Patientenwillens durch Empathie so-
wohl beim Betreuungsteam als auch bei den Angehori-
gen' die Gefahr der Projektion eigener Wiinsche und
Vorurteile mit sich bringt.

2.3. Gerechtigkeit und Partizipation

In einer am Grundsatz der Gerechtigkeit orientierten Gesell-
schaft hat die gleichberechtigte Teilhabe aller Mitglieder am
gesellschaftlichen Leben einen hohen Stellenwert. Da eine
Einschrdnkung der Partizipationsmdoglichkeiten oft eine der
wesentlichen Konsequenzen einer Schddigung oder Funkti-
onseinbusse ist, stellt die Gesellschaft fiir Menschen mit Be-
hinderung besondere Ressourcen zur Verfiigung. Eine wichtige
Komponente dieser gesellschaftlichen Leistung ist die medi-
zinische Behandlung und Betreuung. Diese hat sich deshalb
stets auch an den Auswirkungen ihrer Massnahmen auf die
Partizipationsmoglichkeiten des Patienten zu orientieren. Als
Unterstiitzung dafiir dient die ICF-Klassifikation der WHO."

14 Als «Angehorige» werden der Lebenspartner und die néchsten Verwandten
eines Patienten sowie ihm nahe stehende Personen bezeichnet.

15 Vgl. Glossar unter «Behinderung»



2.4. Beriicksichtigung der Lebensqualitat
Die medizinische Behandlung und Betreuung von Patienten
mit Behinderung ist immer auch im Hinblick auf ihre Auswir-
kungen auf die Lebensqualitdt zu beurteilen. Die Lebensqua-
litdt addquat zu berticksichtigen, sei dies systematisch mittels
eines validierten Instruments oder rein situationsbezogen,
bedeutet fiir die Behandelnden und Betreuenden:

— das subjektive Erleben des Patienten, insbesondere seine
Zufriedenheit mit seiner Lebenssituation, in den Vorder-
grund zu stellen;

— die fiir die Fragestellung relevanten Dimensionen der Le-
bensqualitdt (physisch, emotional, intellektuell, spirituell,
sozial und 6konomisch) zu erfassen;

— die Gewichtung der verschiedenen Aspekte der Lebens-
qualitdt aus der Sicht des Patienten zu achten;

— bei Patienten mit beeintrdchtigten Kommunikationsmog-
lichkeiten das subjektive Erleben des Patienten so weit wie
moglich aufgrund objektivierbarer Beobachtungen zu er-
schliessen;

— bei der Anwendung der Beobachtung als Zugang zum sub-
jektiven Erleben des Patienten sich die Gefahr der Projekti-
on eigener Vorurteile und Wiinsche bewusst zu machen;

— die Lebensqualitit von Angehorigen und Betreuenden,
die oft eng verkniipft mit derjenigen des Patienten ist, ex-
plizit zu thematisieren und getrennt zu beurteilen.

Die Beurteilung medizinischer Massnahmen unter dem As-
pekt der Lebensqualitdt wird erschwert, wenn der Patient die
Auswirkungen nicht selbst abschédtzen kann oder in seinen
Kommunikationsmaoglichkeiten eingeschrankt ist. Besonders
heikel ist der Einsatz von medizinischen Massnahmen, die
zwar langerfristig die Lebensqualitdt verbessern oder aufrecht-
erhalten kénnen, diese aber voriibergehend beeintrachtigen.
Bei Patienten, die nicht selbst entscheiden konnen und deren
mutmasslicher Wille nicht bekannt ist, hat die Abwagung ge-
stiitzt auf die medizin-ethischen Prinzipien «Gutes Tun» und
«Nicht-Schaden» zu erfolgen.



2.5. Fiirsorge und Verantwortung

Bei manchen Menschen mit schweren Behinderungen rei-
chen die Gewdhrung der Selbstbestimmung und der Abbau
von Schranken der Partizipation nicht aus, sie benoétigen
besondere Fiirsorge durch betreuende Personen. Das Ange-
wiesensein auf Fiirsorge begriindet Abhidngigkeiten, die das
Selbstwertgefiihl der Betroffenen stéren und sie verletzlich
fiir Missbrauch durch andere machen kdonnen. Es ist wichtig,
dass Betreuende und Betreute sich vor Augen halten, dass
Abhédngigkeiten zu den Grundbedingungen menschlichen
Lebens gehoren.

Die Fiirsorgebedtirftigkeit von Menschen mit Behinderung
verlangt die Ubernahme von Verantwortung durch Betreuen-
de, sei es in der Familie, durch personliche Assistenz'® oder in
sozialen oder sozial-medizinischen Institutionen. Die Betreu-
ung von Menschen mit Behinderung kann befriedigend, aber
auch herausfordernd und belastend sein. Ein iibersteigertes
Verantwortungsgefiihl verstdrkt sowohl die Abhédngigkeit der
betreuten wie auch die Verletzbarkeit der betreuenden Person.
Die Vorstellung, allein fiir das Wohl des betreuten Menschen
verantwortlich zu sein, kann zum Raubbau an den eigenen
Kréften bis zur Erschopfung fithren. Sie kann auch anfillig
machen fiir Krankungen durch die Umgebung, die scheinbar
oder tatsdachlich zu wenig Verstdndnis aufbringt. Wenn die be-
treute Person ihrerseits die wechselseitige Abhédngigkeit vom
Betreuer ausniitzt, um inaddquate Forderungen zu stellen,
kann dadurch die Situation zusétzlich kompliziert werden.
In der medizinischen Betreuung ist auf Abhdngigkeiten von
Menschen mit Behinderung sowie auf eine besondere Verletz-
barkeit von Betreuenden zu achten und ihnen situationsge-
recht Rechnung zu tragen.

16 Mit personlicher Assistenz werden alle Formen der Unterstltzung bezeichnet,
bei welchen die Betroffenen selber bestimmen, wer ihnen wo, wann und
wie bebhilflich ist. Die erbrachten Leistungen werden in der Regel durch den
Auftraggeber selber abgegolten.
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2.6. Angemessene medizinische Behandlung und Betreuung
Jeder Mensch hat Anspruch auf eine angemessene medizi-
nische Behandlung und Betreuung. Dies bedeutet einerseits,
dass keine indizierte praventive, kurative oder palliative Mass-
nahme aufgrund einer bestehenden Schadigung oder Beein-
trichtigung vorenthalten werden darf. Jede Diskriminierung
im Zugang zu Leistungen des Gesundheitswesens ist zu ver-
meiden. Andererseits erfordert eine angemessene Behandlung
und Betreuung auch, dass die Auswirkungen der vorbestehen-
den Schiddigung auf den moglichen Therapieerfolg bertick-
sichtigt und die individuellen Wiinsche und Bediirfnisse des
Patienten gebiihrend beachtet werden. Ausschlaggebendes
Kriterium fiir die Angemessenheit einer Massnahme ist ihr
positiver Einfluss auf Lebensqualitdt und Lebensdauer.

2.7. Personliche, kontinuierliche Betreuung und
interdisziplinare Zusammenarbeit
Menschen mit Behinderung haben oft vielfdltige medizi-
nische Probleme und werden deshalb hdufig von Spezialisten
unterschiedlicher Fachrichtungen betreut. Regelmadssige
Aufenthaltswechsel zwischen Institution und Familie kon-
nen zur gleichzeitigen oder sequentiellen Behandlung durch
verschiedene Arzte fithren. Aus diesem Grund muss ein fiir
den Patienten primadr zustdndiger Arzt, bei dem alle relevanten
Informationen zusammenfliessen, bezeichnet sein. Bei einem
Wechsel der Zustidndigkeit, z.B. beim Ubergang ins Erwachse-
nenalter, muss eine sorgfiltige Ubergabe stattfinden, am besten
in einem direkten Gesprich beider Arzte mit dem Patienten.
Die Pflege und im medizinischen Umfeld angebotene
nichtédrztliche Therapien sind in die beschriebene persénliche
und kontinuierliche Betreuung einzubeziehen. Es muss fiir die
gegenseitige Information und Koordination aller involvierten
Arzte, Pflegenden und Therapeuten gesorgt werden, sofern
der Patient damit einverstanden ist. Oft sind auch Angehorige
sozialer und padagogischer Berufe einzubeziehen. Die inter-
disziplindre Koordination kann fallbezogen geschehen, z.B.
in sogenannten Helferkonferenzen bei Krisensituationen. Fiir
die Langzeitbetreuung spezifischer Behinderungsformen sind
spezialisierte, interdisziplindre, ambulante Sprechstunden die
optimale Losung.



Fir Patienten mit kognitiver oder psychischer Beeintrachti-
gung kann der Kontakt mit vielen verschiedenen Arzten ver-
wirrend und beédngstigend sein. Dadurch werden sie in ihrer
ohnehin eingeschrinkten Autonomiefdhigkeit zusdtzlich
beeintrdchtigt. Eine Vertrauensperson, die mit der Kranken-
geschichte des Patienten gut bekannt ist, soll ihn deshalb zu
allen Arztbesuchen begleiten diirfen.

2.8. Zusammenarbeit mit dem sozialen Umfeld

Bei der Behandlung und Betreuung von Patienten mit Be-
hinderung in sozialen und sozial-medizinischen Instituti-
onen oder im Akutspital sollen der behandelnde Arzt und
die Ansprechperson der Pflege guten Kontakt zu den nahen
Bezugspersonen des Patienten unterhalten. Angehorige von
pflegebediirftigen Patienten mit Behinderung haben bei
deren Betreuung meist grosse Verantwortung tibernommen;
ihre Erfahrung in der Interpretation von Symptomen und
ihre intime Kenntnis von Gewohnheiten, Vorlieben und Ab-
neigungen des Patienten sind deshalb als wichtige Entschei-
dungshilfen stets ernst zu nehmen.

Die Betreuung von pflegebediirftigen Patienten mit Behinde-
rung zuhause fiithrt oft zu grossen Belastungen. Arzte, Pflegende
und Therapeuten haben die Aufgabe, die Angehorigen oder an-
dere betreuende Personen zu beraten und zu unterstiitzen.

3. Kommunikation

Eine offene, addquate und einfithlsame Kommunikation mit
dem Patienten ist Voraussetzung und Bestandteil jeder guten
Behandlung und Betreuung. Nicht alle Patienten mit Behin-
derung benotigen eine Unterstiitzung oder spezielle Kom-
munikationsformen. Diese Patienten in ihren Fdhigkeiten zu
unterschédtzen kann krankend sein.
Fiir Patienten mit spezifischen Bediirfnissen muss die Kom-
munikationsweise der jeweiligen Situation angepasst werden.
Es ist darauf zu achten, dass
— das Gesprich wenn moglich an einem dem Patienten be-
kannten Ort mit vertrauten Gesprachspartnern stattfindet;
— wegen einer Seh- oder Horbehinderung benotigte Hilfs-
mittel optimal eingesetzt werden und die Umgebungsbe-
dingungen (Lichtverhdltnisse, Hintergrundlarm) fiir ein
Gesprach giinstig sind;

1
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- die das Gesprich fiihrende Medizinalperson sich mit dem
intellektuellen Niveau, auf dem mit dem Patienten kom-
muniziert werden kann, vertraut gemacht hat und mit
allenfalls benotigten Kommunikationshilfsmitteln (Pikto-
gramme, Zeigetafeln, Computer usw.) umgehen kann;

— allenfalls benétigte Drittpersonen, wie Dolmetscher, z.B.
fiir die Gebardensprache, bzw. Angehorige oder enge Be-
treuungspersonen, welche die nicht sprachlichen Zei-
chen des Patienten gut verstehen oder sogar iiber ein ei-
genes Kommunikationssystem mit ihm verfiigen, anwe-
send sind;

- von Anfang an der unter Umstdnden vermehrte Zeitbedarf
des Menschen mit Behinderung zur Aufnahme, Verarbei-
tung und Vermittlung von Informationen eingeplant wird;

— der Patient auch bei erschwerter Kommunikation immer
direkt angesprochen und auf keinen Fall {iber seinen Kopf
hinweg diskutiert und entschieden wird.

3.1. Information lber die medizinische
Behandlung und Betreuung

Eine ausreichende und verstandliche Information {tiber alle

vorgesehenen drztlichen, pflegerischen oder therapeutischen

Massnahmen ist notwendig, damit Patienten ihr Recht auf

Selbstbestimmung wahrnehmen kénnen. Durch eine Be-

hinderung kann die Moglichkeit, routineméssig vermittelte

Informationen zu verstehen oder sich aktiv um zuséitzliche

Erlduterungen und Kenntnisse zu bemiihen, eingeschrankt

sein. Insbesondere Patienten mit kognitiver oder psychischer

Beeintriachtigung oder mit eingeschrinkten Kommunika-

tionsmoglichkeiten sind in hohem Grade abhédngig von der

Art und Weise, wie sie informiert werden.

Das Verstandnis der dargebotenen Information und die Ent-

scheidfindung konnen erleichtert und dem Patienten Sicher-

heit und Orientierung vermittelt werden, wenn der medizi-
nische Gesprachspartner:

— auf eine einfache Sprache achtet (kurze Sédtze, Vermeiden
von Fremdwortern, Abkiirzungen und unterschiedlichen
Bezeichnungen fiir gleiche Begriffe);

— langsam und deutlich und mit Blickkontakt auf Augen-
hohe spricht;

— die Information in kleine Portionen aufteilt;

— Aussagen in Variationen wiederholt und mit Gesten, Bil-
dern, Piktogrammen etc. unterstiitzt;



- dem Patienten geplante medizinische Massnahmen durch
das Vorfiihren von Abldufen, das Zeigen von Instrumenten
und den Besuch von Ortlichkeiten niher bringt.

Der Einbezug von Drittpersonen (Angehdrigen, gesetzlichen

Vertretern, Vertrauenspersonen) richtet sich nach den Regeln

in Kapitel 4. Dabei ist zu beachten, dass diese in unterschied-

lichen Rollen auftreten kénnen:

- Drittpersonen kénnen unverzichtbare Hilfen in der Kom-
munikation zur Ermittlung des Patientenwillens leisten.

- Drittpersonen konnen sich geméss den Regeln in Kapitel
4 an stellvertretenden Entscheiden bei urteilsunfahigen
Patienten beteiligen.

— Drittpersonen kénnen auch als Vertreter ihrer eigenen In-
teressen auftreten, die sich nicht unbedingt mit dem Pati-
enteninteresse decken miissen.

Diese Rollen sind unter Umstdnden schwer auseinander zu

halten. In vielen Fillen ist es deshalb wichtig, auch ein Ge-

sprach mit dem Patienten allein zu fiihren.

3.2. Information Giber Diagnose und Prognose

Eine fiir alle sehr schwierige Situation ist die Information des
Patienten oder seiner Angehorigen tiiber eine Diagnose, die
zu einer Behinderung fiihrt oder fithren konnte. Dies kann
eine einmalige Aufgabe sein oder auch im Verlaufe fortschrei-
tender Leiden mehrmals notwendig werden. Es braucht be-
sonderes Einfiihlungsvermdgen, um ein realistisches Bild der
Beeintrdachtigung und ihrer Folgen zu vermitteln, ohne alle
Hoffnungen zu zerstdéren. Dazu muss gentigend Zeit zur Ver-
fligung stehen, damit die betroffenen Personen die Nachricht
verarbeiten und erste Fragen stellen konnen. Das erste Ge-
sprdach sollte nicht mit Ratschldgen tiberfrachtet sein, da die
intellektuelle Aufnahmefahigkeit oft durch Emotionen beein-
trachtigt ist. Die betroffenen Personen sollen in verstandlicher
Form tber die Beeintrachtigung, ihre Auswirkungen und all-
féllige Therapien aufgekldrt werden. Sie sollen insbesondere
auch auf existierende Selbst- und Fachhilfen resp. Informati-
onsmoglichkeiten und die Moglichkeit psychologischer Un-
terstiitzung hingewiesen werden. Besondere Aufmerksamkeit
ist auf die bei solchen Gesprachen bewusst oder unbewusst
vermittelten, nicht verbalen Botschaften zu richten, da diese
den Betroffenen sehr nahe gehen. Oft bleibt lebenslang un-
vergessen, ob der Gespriachspartner Abwertung, Abgrenzung
und Hoffnungslosigkeit oder Wertschatzung, Empathie und
Zuversicht gezeigt hat.

13



4. Entscheidungsprozesse17

14

Entscheidungsverfahren und Strukturen miissen die spezi-
fische Situation des Patienten beriicksichtigen. Insbesondere
soll darauf geachtet werden, dass der Patient und seine allfilli-
gen Vertreter ausreichend und verstindlich informiert wer-
den' und Entscheidungen ohne Druck fillen kénnen.

4.1. Urteilsfahige Patienten

Arzte, Pflegende und Therapeuten diirfen eine Behandlung
oder Betreuung nur mit der freien Einwilligung des urteilsfa-
higen", informierten Patienten durchfiihren.

Auch Minderjdhrige und entmiindigte Erwachsene konnen
in Bezug auf ihre Angelegenheiten urteilsfahig sein und tiber
eine medizinische Behandlung und Betreuung entscheiden.
Im Vorfeld einer solchen Entscheidung muss die Urteilsfahig-
keit sorgfdltig abgeklart werden.

Es ist Pflicht der Fachleute, Minderjahrige oder entmiindigte
Erwachsene soweit als moglich in Entscheidungen einzube-
ziehen und ihre Zustimmung zu erhalten. Sie sollen beim
Entscheid nicht tiberfordert werden; es soll aber auch nicht
uber sie entschieden werden, wenn sie willens und fahig sind,
Entscheidungen tiiber ihre Behandlung und Betreuung aktiv
mitzutragen. Bei Entscheidungen von grosser Tragweite sol-
len die gesetzlichen Vertreter (Eltern, Vormund) einbezogen
werden, sofern dies der Patient nicht ablehnt.

Ist ein minderjdhriger oder ein entmiindigter Patient mit
einer vorgeschlagenen Behandlung und Betreuung, welche er
in ihrer Bedeutung und Tragweite versteht, nicht einverstan-
den, darf diese nicht durchgefiihrt werden.** Dabei ist jedoch
sorgfaltig zu priifen, ob die Verweigerung wirklich seinem
freien Willen entspricht.*!

17 Vgl. hierzu insb. «Recht der Patientinnen und Patienten auf Selbstbestimmung».
Medizinisch-ethische Grundsétze der SAMW.

18 Vgl. Kap. 3 Kommunikation.

19 Urteilsfahigkeit bedeutet die Fahigkeit, die Realitdt wahrzunehmen, sich Urteil
und Wille zu bilden sowie die Fahigkeit, die eigene Wahl zu dussern. Vgl. weiter
die ausfuhrliche Begriffserlauterung in: «Recht der Patientinnen und Patienten
auf Selbstbestimmung». Medizinisch-ethische Grundséatze der SAMW.

20 Vgl. aber nachfolgend Kap. 7.

21 Starke Emotionen wie z.B. Angste kénnen das Vorhandensein der Urteilsfahigkeit in
Frage stellen, sodass nicht mehr von einer autonomen Willensadusserung gesprochen
werden kann.



Bei manchen Patienten (insbesondere bei einer psychischen
Beeintrachtigung) kann die Urteilstdhigkeit im Laufe der Zeit
wechselhaft ausgeprdgt sein. Patientenverfligungen sowie
Hinweise auf den mutmasslichen Willen des Patienten sind
deshalb von besonderer Bedeutung.

4.2. Nicht urteilsfahige Patienten®

Entscheidungen tiber die Behandlung und Betreuung von Pa-
tienten, die nie urteilsfihig waren?*, sollen sich ausschliess-
lich an deren wohlverstandenen Interessen orientieren und
im Konsens mit den gesetzlichen Vertretern®* getroffen wer-
den. Der nicht urteilsfihige Patient soll dennoch so weit als
moglich in die Entscheidfindung mit einbezogen werden.
War der Patient zu einem fritheren Zeitpunkt urteilsfahig,
soll sich die Behandlung und Betreuung an seinem mut-
masslichen Willen orientieren. Im Vordergrund stehen hier-
bei friithere schriftliche Ausserungen des Patienten selbst
(Patientenverfiigung) oder Aussagen der vom Patienten
eingesetzten Vertretungsperson in medizinischen Ange-
legenheiten (Vertrauensperson) oder dem Patienten nahe
stehender Personen. Hat der Patient keinen Vertreter und
keine Angehorigen®, die tiber seinen mutmasslichen Willen
Auskunft geben kénnen, ist insbesondere bei ldnger dau-
ernder Behandlung oder risikoreichen Eingriffen die Vor-
mundschaftsbehdrde zu informieren.

Verweigern die gesetzlichen Vertreter ihre Zustimmung zu
einer im Interesse des Patienten liegenden Behandlung, ist
die Vormundschaftsbehorde zu informieren. Reicht die Zeit
zur Information der Vormundschaftsbehérde infolge Dring-
lichkeit*® des Eingriffs nicht aus, soll und darf der Eingriff
auch gegen den ausdriicklich erkldrten Willen des Vertreters
vorgenommen werden.

22 Uber das Vorgehen bei urteilsunfahigen Patienten bestehen in verschiedenen Kanto-
nen explizite gesetzliche Bestimmungen, welche Vorrang vor den Richtlinien haben.

23 Es handelt sich hier um die sog. genuine resp. urspriingliche Urteilsunfahigkeit bei
Patienten, die seit Geburt nicht fahig waren, einen eingriffsrelevanten Willen zu bilden
(z.B. Menschen mit einer schweren geistigen Behinderung).

24 Gesetzliche Vertreter sind Personen, die aufgrund einer ihnen eingerdumten gesetz-
lichen Befugnis den Patienten vertreten.

25 Aufgrund der geltenden Bestimmungen auf Bundesebene haben Angehdrige keine
Vertretungsbefugnis. In einigen Kantonen sind jedoch dem urteilsunfahigen,
volljghrigen Patienten nahe stehende Personen oder ein Familienmitglied gesetzlich
legitimiert, die Einwilligung zu einer Behandlung zu erteilen.

26 Zur Lebensrettung oder zur Abwehr schwerer Folgeschadigung darf eine unaufschieb-
bare Behandlung, Pflege oder Betreuung durchgefihrt werden, wenn weder der
Patient selbst noch sein Vertreter rechtzeitig einwilligen kann, oder wenn begriindete
Zweifel an der Gultigkeit einer Behandlungsverweigerung wegen Urteilsunféahigkeit
oder Interessenkollision beim gesetzlichen Vertreter bestehen.
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4.3. Entscheidungsfindung im Betreuungsteam

Medizinische Behandlungen oder Betreuungsmassnahmen
erfordern oft einen interdisziplindren Entscheidungsprozess.
Bevor einem Patienten solche Behandlungen oder Massnah-
men vorgeschlagen werden, sollen sie im Betreuungsteam
diskutiert werden. Dabei soll ein Entscheid angestrebt wer-
den, der von allen Beteiligten mitgetragen werden kann. We-
sentliche Beschliisse werden schriftlich festgehalten, regel-
massig tiberpriift und allenfalls angepasst.”’

Die Notwendigkeit der interdisziplindren Zusammenarbeit
entbindet die behandelnden Arzte, Pflegenden und Thera-
peuten nicht von ihrer Verantwortung fiir die Entscheidungen
und Massnahmen in ihrem Zustdndigkeitsbereich.

5. Medizinische Behandlung und Betreuung

5.1. Atiologische Diagnostik
Menschen mit Behinderung haben ein Anrecht auf eine an-
gemessene Diagnostik zur Erforschung der Natur und Ursache
ihres Gesundheitsproblems. Eine moglichst prazise Abklarung
der Ursachen einer Schadigung bzw. Beeintrachtigung kann
dazu beitragen, dass die Betroffenen, ihre Angehérigen sowie
die behandelnden und betreuenden Medizinalpersonen

- praventive, kurative und rehabilitative Behandlungspline
zur direkten Beeinflussung der Beeintrdchtigung spezi-
fischer gestalten;

— aufgrund der Ursache typischerweise zu erwartende Kom-
plikationen und Zusatzerkrankungen besser verhiiten, er-
kennen und behandeln;

— die Tatsache der Beeintrdchtigung besser in die Lebensge-
schichte einordnen und verarbeiten konnen;

- genetische Risiken im Hinblick auf die Familienplanung
kennen und berticksichtigen.

27 Vgl. Kap. 6 Dokumentation.
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5.2. Gesundheitsférderung und Pravention

Es ist darauf zu achten, dass Menschen mit Behinderung von
allen Massnahmen der Gesundheitsférderung und Prdvention
profitieren konnen, die der Allgemeinbevolkerung angeboten
werden. Impfungen und Vorsorgeuntersuchungen sind in den
dafiir vorgesehenen Altersabschnitten oder Risikosituationen
zu empfehlen und bei Einverstandnis durchzufiihren.

Das der Behinderung zugrunde liegende Gesundheitspro-
blem, sowie die daraus resultierenden Lebensumstinde
konnen die Risikosituation im Vergleich zu Personen der
Allgemeinbevolkerung verdndern. So muss beispielsweise
mit Risiken aufgrund von Bewegungsmangel, Fehlerndh-
rung, Selbstwertproblemen, Angsten, Bedrohung durch Uber-
griffe oder Vernachldssigung vermehrt gerechnet werden.
Betroffene und ihre Betreuer sollen in geeigneter Form tiber
vorliegende Risiken aufgekldrt und tiber Moglichkeiten der
Gesundheitsforderung informiert werden.

Fiir viele genetische Storungen, Fehlbildungen oder chro-
nische Krankheiten, die bei Patienten mit Behinderung vor-
kommen, haben medizinische Fachgesellschaften spezifische
Vorsorgeprogramme aufgestellt und publiziert. Die darin emp-
fohlenen regelmassigen Kontrolluntersuchungen erlauben
eine optimale Fritherkennung und Therapie von Komplikati-
onen und Zusatzerkrankungen. Es gehort zur medizinischen
Behandlung und Betreuung von Menschen mit Behinderung,
ihnen den Zugang zu diesen Leistungen zu erméglichen.

5.3. Akuttherapie

Das Recht auf unverziigliche medizinische Hilfe bei akuter
Erkrankung oder Verletzung durch angemessene Diagnostik
und wirksame Therapie gilt fiir alle Menschen unabhéngig
von Art und Ausmass einer Behinderung. Behinderungsspe-
zifische Besonderheiten konnen die Anamneseerhebung, die
Untersuchung, die Interpretation von Befunden und die Wahl
und Applikation der bestmoglichen Therapie erschweren. Das
der Behinderung zugrunde liegende Gesundheitsproblem
oder die besondere Lebensweise konnen das Ansprechen auf
Standardtherapien, insbesondere mit Medikamenten, verdn-
dern und unerwartete Nebenwirkungen auslosen. Dem soll
einerseits durch den Beizug von Angehdrigen, Betreuern und
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friiheren behandelnden Medizinalpersonen, die den Pati-
enten besser kennen, andererseits durch den Erwerb behinde-
rungsspezifischer Kenntnisse aus der Literatur oder durch den
konsiliarischen Beizug von Experten begegnet werden.

Die Komplexitdt des Problems, die vor Ort verfiigbaren Kom-
petenzen, die zeitliche Dringlichkeit und die geographischen
Verhdltnisse entscheiden dartiber, ob eine Abkldrung und Be-
handlung am Ort der Erstversorgung moglich ist, oder ob eine
Verlegung in ein spezialisiertes Zentrum angestrebt werden
soll. Dabei ist auch dem speziellen Pflegebedarf Rechnung zu
tragen, der notwendig ist, um das bestehende Ausmass der
Selbstdndigkeit aufrechtzuerhalten. Betreuungspersonen aus
dem familidren oder institutionellen Umfeld sollen im Spital
beratend und unterstiitzend, jedoch nicht als Ersatz fiir kom-
petentes Pflegepersonal, zugezogen werden.

Nach Uberwinden der Akutsituation muss friihzeitig abge-
klart werden, ob eine rasche Riickkehr in die fritheren Lebens-
umstdnde moglich ist oder ob vortibergehend oder dauernd
andere Losungen gefunden werden miissen. Auch hierfiir
kann der Zuzug von Experten oder die Uberweisung in eine
spezialisierte Institution sinnvoll sein.

5.4. Behandlung von psychischen Stérungen

Psychische Erkrankungen kénnen zu einer voriibergehenden
oder dauernden Beeintrdchtgung fithren oder eine Behinde-
rungssituation komplizieren.

Psychische Stérungen konnen reaktiv auf eine korperliche
oder geistige Beeintrachtigung bzw. die durch diese bedingten
Lebensumstdnde entstehen, jedoch auch ohne erkennbaren
Zusammenhang zur vorbestehenden Behinderung auftreten.
Oft bedarf es eines spezialisierten psychiatrischen Wissens,
um psychische Storungen von Verhaltensaufféilligkeiten ab-
zugrenzen, die aufgrund von Kommunikationsstorungen
oder ungeeigneten Lebensbedingungen resultieren. Ebenso
braucht es spezielle Kenntnisse, um eine Diagnose zu stellen
und die Behandlung durchzufiihren. Insbesondere sind Pro-
bleme der Kommunikation und der Kognition aufgrund einer
Behinderung zu erkennen und ein addaquates therapeutisches
Setting zusammen mit dem Patienten und seinen Angeho-
rigen und Betreuenden aufzubauen. Psychoaktive Medika-
mente miissen nach fachlichen Kriterien und nicht mit dem



primdren Ziel, den Betreuungsaufwand zu reduzieren, ein-
gesetzt werden. Sie sind beziiglich Wirkung und Nebenwir-
kungen im weiteren Verlauf sorgtaltig zu tiberpriifen.

Die oft tiber Jahre belastende Situation der Angehdrigen und
Betreuenden ist gebiihrend zu beachten und ihnen notigen-
falls Hilfe zu vermitteln.

5.5. Rehabilitation

Rehabilitation nach einer Krankheit oder einem Unfall, bzw.
Habilitation nach angeborener oder frithkindlicher Schéadi-
gung umfasst alle medizinischen Massnahmen, welche die
Auswirkungen nicht heilbarer Folgeschdden so weit als mog-
lich vermindern, und hat deshalb fiir Menschen mit Behin-
derung ganz besondere Bedeutung. Korperliche, psychische
und soziale Fahigkeiten und Moglichkeiten sollen moglichst
weitgehend wiedererlangt, entwickelt und erhalten werden.
Das Rehabilitationsteam mit spezifischer Schulung und Er-
fahrung und der Patient mit seinen personlichen Lebensvor-
stellungen und -wiinschen missen gemeinsam das Rehabi-
litationspotential abschdtzen und individuelle Rehabilitati-
onsziele erarbeiten.

Rehabilitation ist grundsatzlich langfristig angelegt und
braucht deshalb geniigend Zeit. Bei bestimmten Gesund-
heitsproblemen ist eine gezielte und intensive Rehabilitati-
on notig, die das Ausmass der Schdadigung vermindern kann.
Gleichzeitig muss aber der fortlaufenden Entwicklung Rech-
nung getragen werden. Diese kann durch Fortschreiten oder
Besserung der zugrunde liegenden Krankheit, durch neu
auftretende zusétzliche Erkrankungen, durch das zuneh-
mende Alter sowie durch psychische und soziale Umbriiche
oder schleichende Verdnderungen gekennzeichnet sein. Es
braucht deshalb lebensldnglich regelmdissige Standortbe-
stimmungen mit einer standardisierten Evaluation der
bio-psycho-sozialen Situation. Daraus entstehen neue, an-
gepasste Rehabilitationsziele, die eine wirksame und bedirf-
nisorientierte Weitertherapie ermoglichen.
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5.6. Palliative Care’®

Angeborene oder erworbene Schiddigungen oder Beeintrdch-
tigungen konnen so schwer sein, dass von Anfang an oder
infolge fortschreitender Verschlechterung eine verminderte
Lebenserwartung ohne Heilungsaussicht besteht. Begleitend
zu den rehabilitativen Anstrengungen ist deshalb ein ausrei-
chendes Angebot von Massnahmen bereitzustellen, welche
die korperlichen Symptome lindern und gleichzeitig die so-
zialen, seelisch-geistigen und religios-spirituellen Bedtirfnisse
der Betroffenen berticksichtigen.

Das Erkennen und Erfassen von korperlichen Symptomen wie
Schmerz, Muskelverspannung, Ubelkeit und Atemnot einer-
seits und negativen Emotionen wie Angst, Einsamkeit, Wut
und Trauer andererseits ist bei Patienten mit eingeschrankter
Kommunikationsfahigkeit sehr anspruchsvoll und erschwert
eine angemessene Palliative Care. Die Kenntnis und Anwen-
dung geeigneter Assessment-Instrumente sind in der Betreu-
ung dieser Patienten unabdingbar.

Bei der Interpretation neu aufgetretener oder sich verschlim-
mernder Symptome ist stets sorgfdltig abzukldren, ob es sich
um eine nicht beeinflussbare Verschlechterung der Grund-
krankheit oder um eine neu erworbene, behandelbare Ge-
sundheitsstorung handelt. Es ist darauf zu achten, dass nicht
durch eine einseitige Fokussierung auf die symptomatische
Behandlung sinnvolle kurative Optionen iibergangen wer-
den. Mogliche diagnostische und therapeutische Schritte
miissen in einer sorgfdltigen ethischen Entscheidungsfin-
dung beziiglich Nutzen und Belastung fiir den Patienten
evaluiert werden. Begleitend sind in jedem Fall palliative
Massnahmen einzuleiten.

28 Vgl. «Palliative Care». Medizinisch-ethische Richtlinien der SAMW.



5.7 Sterben undTod”

Tritt eine unabwendbare Verschlechterung des Gesundheits-
zustandes ein, sind bevorstehendes Sterben und der nahe
Tod mit dem Patienten und seinen Angehoérigen in geeig-
neter Form zu thematisieren. Die Art und Weise, wie die Be-
hinderung das Leben des Patienten und seine Kommunika-
tion mit den &drztlichen, pflegerischen und therapeutischen
Bezugspersonen geprdgt hat, kann auch fiir den Dialog in
dieser letzten Lebensphase wegleitend sein. Mitunter kann
es sinnvoll sein, mogliche Optionen am Lebensende und
das Abfassen einer Patientenverfiigung bereits zu einem
fritheren Zeitpunkt anzusprechen.

Auf die schwierige emotionale Situation langjahriger Be-
treuungspersonen in Familie oder Institution ist Riicksicht
zu nehmen, indem sie in die Gestaltung der Sterbephase in
angemessener Weise miteinbezogen und nach Bedarf unter-
stlitzt werden.

6. Dokumentation und Datenschutz

6.1. Krankengeschichte und Pflegedokumentation

Uber jeden Patienten wird eine fortlaufende Patientendo-
kumentation gefiihrt, welche auf aktuellem Stand gehalten
wird.*® Diese sollte neben den Angaben betreffend Anamne-
se, Diagnose und Krankheitsverlauf, angeordneten Behand-
lungen usw. insbesondere auch den Ablauf und Gegenstand
der Aufkldrung des Patienten bzw. seines gesetzlichen Vertre-
ters dokumentieren. Bei dlteren Jugendlichen und entmiin-
digten Erwachsenen sollte das Patientendossier zudem be-
griindete Aussagen dariiber enthalten, fiir welche Entscheide
der Patient als nicht urteilsfdhig betrachtet wurde. Werden
freiheitsbeschrdnkende Massnahmen eingesetzt, so sind diese
ebenfalls im Patientendossier festzuhalten. Die Dokumentati-
on soll Angaben tiber die Griinde, die Art der angewendeten
Massnahme, deren Zweck und Dauer sowie tiber die Ergeb-
nisse der regelmdssigen Neubeurteilung beinhalten.

29 Vgl. «Betreuung von Patientinnen und Patienten am Lebensende».
Medizinisch-ethische Richtlinien der SAMW.

30 Je nach der Rechtsnatur des Behandlungsverhéltnisses beurteilt sich die Frage
der Dokumentationspflicht nach den Normen des Bundesprivatrechts (OR) oder des
kantonalen offentlichen Rechts.
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6.2. Vertraulichkeit und Auskunftspflichten
gegeniiber Dritten

Der Arzt, das Pflegepersonal und die Therapeuten sind an
die Schweigepflicht gebunden.’’ Die Erhebung, die Ablage,
die Auswertung und die Weitergabe von Daten diirfen nur
unter Beachtung der gesetzlichen Datenschutzbestimmungen
erfolgen. Auskiinfte an Dritte diirfen nur mit ausdriicklicher
Zustimmung des Patienten respektive seiner Vertreter oder
aufgrund einer gesetzlichen Grundlage oder aufgrund einer
schriftlichen Bewilligung der vorgesetzten Behorde oder Auf-
sichtsbehorde erteilt werden.*

7 Zwangsmassnahmen33

22

Infolge psychischer Krankheit oder aus anderen Griinden bei
Patienten mit Behinderung auftretende Verhaltensstérungen,
Unruhe oder Verwirrtheit konnen zu einer Gefahrdung ihrer
selbst oder anderer und/oder einer schweren Storung des Ge-
meinschaftslebens fithren. Die Anwendung von Zwangsmass-
nahmen® zur Vermeidung solcher Gefihrdungen stellt einen
Eingriff in die Grundrechte dar und muss deshalb grundsétz-
lich die Ausnahme bleiben. Sie muss verhaltnismaéssig sein und
sich an den Interessen des Patienten orientieren. Eidgenos-
sische und kantonale Vorschriften sind zu beachten.

31 Fir Arzte und Medizinalpersonen gilt das Berufsgeheimnis gemass Art. 321 StGB;
flr Personal einer Institution, welches nicht unter die Bestimmungen von Art. 321
fallt, gelten arbeitsvertragliche Regelungen in Bezug auf die Schweigepflicht; teilwei-
se ist die Schweigepflicht auch im kantonalen Recht geregelt.

32 Vgl. Art. 321 StGB Ziff. 2 und 3.

33 Vgl. «Zwangsmassnahmen in der Medizin». Medizinisch-ethische
Richtlinien der SAMWV.

34 Als Zwangsmassnahmen werden alle Eingriffe bezeichnet, die gegen den erklarten
Willen oder gegen Widerstand eines Menschen—oder bei Kommunikationsunfahigkeit
gegen den mutmasslichen Willen—erfolgen. Darunter fallen sowohl freiheitsbeschran-
kende Massnahmen als auch Zwangsbehandlung.



7.1. Bedingungen35

Eine Zwangsmassnahme darf nur eingesetzt werden, wenn

alle nachfolgenden Bedingungen erfiillt sind:

— Das Verhalten des Patienten gefihrdet in erheblichem
Masse sein Leben, seine Gesundheit oder diejenige ande-
rer Personen oder stellt eine schwerwiegende Storung des
Gemeinschaftslebens dar.

— Das beobachtete auffillige Verhalten ist nicht auf beheb-
bare Ursachen zurtickzufiihren wie Schmerz, Nebenwir-
kungen von Medikamenten oder storende Einfliisse des
Umfeldes wie z.B. zwischenmenschliche Spannungen bei
den Betreuenden, ungeniigende Kommunikation, unge-
eignete Wohn- oder Betreuungsverhiltnisse.

— Andere, die personliche Freiheit weniger beeintrachti-
gende Massnahmen konnen nicht zielfithrend ange-
wendet werden.

72. Begleitmassnahmen

Stets sollte bewusst sein, dass bei Zwangsmassnahmen die
Gefahr von Schiddigungen besteht. Deshalb muss wahrend
der Dauer der Massnahme die bestmogliche Uberwachung
sichergestellt sein. Die Massnahme wird in regelméssigen Ab-
standen evaluiert®; die Haufigkeit richtet sich nach der Art
der Massnahme. Die Massnahme wird beendet, sobald die Be-
dingungen gemadss Kapitel 7.1. nicht mehr erfiillt sind.

35 Zu den rechtlichen Rahmenbedingungen vgl. ausfihrlich die Richtlinien
«Zwangsmassnahmen in der Medizin», Kapitel 3.2.1.

36 Zur Evaluation gehort auch eine fortlaufende Dokumentation.
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8. Misshandlung und Vernachlassigung

24

8.1. Definitionen

Korperliche, psychische und sexuelle Ubergriffe und Miss-
handlungen sowie Vernachldssigung sind Ausdruck des Miss-
brauchs eines Abhdngigkeitsverhiltnisses. Das Recht schiitzt
die Integritit der Person und betrachtet deshalb Ubergriffe
und Misshandlungen als Straftaten.*’

Menschen, die sich aufgrund korperlicher, kognitiver oder
psychischer Beeintrachtigungen weniger gut zur Wehr setzen
konnen, werden hiufiger Opfer von Ubergriffen und Miss-
handlungen. Eine besondere Abhdngigkeitssituation, wie sie
sich in sozialen Institutionen oder im arztlichen, pflegerischen
oder therapeutischen Behandlungsverhidltnis findet, wirkt
ebenfalls als ein die Gefahr verstarkender Faktor. Die besonde-
re Verletzbarkeit des Opfers und die Stdarke des Abhédngigkeits-
verhéltnisses begiinstigen dabei nicht nur das Auftreten von
Ubergriffen, sondern erschweren auch deren Aufdeckung.
Vernachlédssigung bedeutet die ungentigende Erfiillung einer
Firsorgepflicht, die einer Betreuungsperson aufgrund eines
gesetzlichen oder freiwillig eingegangenen Verantwortlich-
keitsverhdltnisses zur betreuten Person auferlegt ist. Die
Firsorgepflicht besteht darin, die auf Fiirsorge angewiesene
Person in der Erfiillung ihrer Bedirfnisse zu unterstiitzen,
soweit diese nicht selbst dazu in der Lage ist. Von Vernach-
lassigung konnen alle Stufen der Bediirfnispyramide (exi-
stentielle Bediirfnisse, Sicherheitsbediirfnis, Bediirfnis nach
Zugehorigkeit, nach Achtung und Wertschdtzung und nach
Selbstverwirklichung)*® betroffen sein. Dabei kann para-
doxerweise eine Vernachldssigung des Bediirfnisses nach
Selbstverwirklichung auch durch iibermaissige Fiirsorge ent-
stehen, die eine betreute Person an ihrer Entfaltung und Au-
tonomieentwicklung hindert.

Ursachen fiir Vernachlédssigung kénnen ungeniigende ma-
terielle Ressourcen, ungiinstige Umgebungsbedingungen,
fehlende Zeit und ungeniigende Kenntnisse und Erfahrung
der Betreuungspersonen sowie eine gestorte Beziehung zur
betreuten Person sein.

37 Delikte gegen Leib und Leben.
38 Maslow Abraham, H. Motivation und Persénlichkeit. Rowohlt Verlag 1991.



8.2. Erkennen von Risikosituationen und Préavention
Arzte, Pflegende und Therapeuten sind verpflichtet, an die
Gefahr von Ubergriffen, Misshandlungen und Vernachlissi-
gungen zu denken und entsprechende Risikosituationen zu
erkennen und zu vermeiden. Dies gilt sowohl fiir die Betreu-
ung in medizinischen, sozial-medizinischen und sozialen In-
stitutionen als auch im familidren Umfeld. Das Augenmerk ist
insbesondere auf folgende Situationen zu richten:

- Situationen mit hohem Betreuungsaufwand bei verhilt-
nismassig niedrigen Betreuungsressourcen;

— Uberforderungssituationen bei Betreuungspersonen in Aus-
bildung oder mit noch geringer Erfahrung;

— Betreuungspersonen mit Uberlastungssymptomen oder
auffélligem Beziehungsverhalten;

— die Anwendung von Zwangsmassnahmen;

— die Durchsetzung von Regeln des Zusammenlebens;

— die Gefahr, dass Menschen mit Behinderung durch Verin-
derungen im Gesundheitszustand oder in der Betreuungs-
situation in eine Krisensituation geraten und besonders
verletzbar werden konnen.

Allein schon die regelméssige Thematisierung der Moglichkeit
von Ubergriffen, Misshandlungen und Vernachlissigungen
sowie die bewusste Pflege eines respektvollen und wertschat-
zenden Umgangs mit betreuten Personen kann priventive
Wirkung entfalten. Kritische Alltagssituationen in medizi-
nischen, sozial-medizinischen und sozialen Institutionen,
wie die Unterstiitzung von Korperptlege, Essen, Ausscheidung
und Ins-Bett-Gehen sowie medizinische Untersuchungen
oder die Anwendung therapeutischer Massnahmen sollen
auf ihr Gefahrenpotential fiir Ubergriffe hin angeschaut und
durch geeignete Regeln und Unterstiitzungsmoglichkeiten
abgesichert werden.

Auch bei Betreuungssituationen in der Familie ist die Sensi-
bilitat fiir Risikosituationen wichtig. Potentiell kritische Situ-
ationen sollen angesprochen und ein allfdlliger Bedarf nach
Unterstiitzung abgekldrt und erfiillt werden.

25



9. Sexualitat

8.3. Vorgehen bei konkretem Verdacht

Falls ein konkreter Verdacht auf Ubergriffe, Misshandlung
oder Vernachlédssigung besteht, muss in erster Linie die be-
troffene Person geschiitzt und vor weiterem Schaden bewahrt
werden. Ein solcher kann sowohl aus der Fortdauer der festge-
stellten Situation wie auch aus unsachgemassen Aufkldarungs-
massnahmen und Interventionen entstehen.

In medizinischen, sozial-medizinischen und sozialen Institu-
tionen sind Verdachtsfille einer besonders erfahrenen, unab-
hédngigen Fachperson zur Erfassung und weiteren Behandlung
zumelden. Auch bei der Feststellung eines Misshandlungsver-
dachts bei Familienbetreuung ist es ratsam, nicht als Einzel-
person aktiv zu werden, sondern den Rat von unabhdngigen
Fachpersonen einzuholen. Dabei sind die &rztliche Schwei-
gepflicht und allfdllige kantonale Bestimmungen beziiglich
Melderechte und -pflichten® zu beachten. In jedem Fall ist
fiir eine psychologische Betreuung des Opfers zu sorgen.
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Die Sexualitdt ist ein integraler Bestandteil der Persdnlich-
keit. Die sexuelle Selbstbestimmung muss geschiitzt werden.
Eine Behinderung kann auf korperlicher, geistiger oder psy-
chischer Ebene die Entfaltung der Sexualitdt beeintrachtigen,
indem sie Partnersuche, Gestaltung sexueller Beziehungen
und den Umgang mit Konsequenzen und Risiken sexueller
Aktivitdt erschwert. Dabei spielen neben der Behinderung
meist auch die durch diese bedingten Lebensumstdnde eine
wichtige Rolle.

Arzten, Pflegenden und Therapeuten kann die Aufgabe zu-
kommen, Menschen mit Behinderung im Umgang mit me-
dizinischen Aspekten ihrer sexuellen Aktivitit und deren
Konsequenzen zu beraten und zu unterstiitzen. Insbesondere
bei korperlichen Beeintrachtigungen ist es wichtig, den Unter-
stiitzungsbedarf in diesem Bereich aktiv anzusprechen, da er
vom Patienten oft aus Scham verschwiegen wird. Insbesonde-
re bei kognitiven Beeintrdchtigungen ist die Sexualaufklarung
eine wichtige Fordermassnahme fiir die sexuelle Gesundheit.

39 Kantonale Gesundheitsgesetze sehen eine Meldepflicht, teilweise ein
Melderecht fir Arzte vor, bei Verdacht auf Delikte gegen Leib und Leben
oder die sexuelle Integritat eine polizeiliche Anzeige zu erstatten, ohne dass
eine Entbindung von der Schweigepflicht vorliegt.



Bei der Beratung ist davon auszugehen, dass Menschen mit
Behinderung das Recht auf ungehinderte Entfaltung ihrer
Sexualitdt haben. Eine Begrenzung sexueller Aktivitat ist nur
dort statthaft, wo sie selbst oder andere Personen zu Schaden
kommen oder offentliches Argernis erregt wird.

Bei Menschen mit eingeschrdnkter Urteilstdhigkeit ist beson-
dere Sorgfalt angebracht. Sie brauchen Unterstiitzung in der
Entfaltung ihrer Sexualitit und in der Uberwindung entspre-
chender Hindernisse. Es darf dabei aber nicht zu einer ein-
seitigen Forderung sexueller Aktivitit kommen, mit der die
Entfaltung der Personlichkeit nicht Schritt halten kann.

9.1. Konsequenzen und Risiken sexueller Aktivitat

Sexuelle Aktivitdt, soweit sie sich nicht auf die eigene Person
beschrankt, lasst Bindungen zum Partner und zu allenfalls ge-
zeugten Kindern entstehen und fordert damit die Ubernahme
von Verantwortung. Sie birgt aber auch Risiken, so das Risiko
sexuell tbertragener Infektionen oder das Risiko des Miss-
brauchs durch den Partner. Behinderungen kénnen sowohl
die Ubernahme von Verantwortung als auch den Umgang mit
Risiken erschweren.

Es ist drztliche Aufgabe, fiir sexuell aktive Menschen mit Be-
hinderung, die Beratung und Unterstiitzung sowohl beziig-
lich Antikonzeption, Kinderwunsch oder unerwiinschter
Schwangerschaft als auch beziiglich der Verhiitung sexuell
tbertragener Infektionen und der Vorbeugung des sexuellen
Missbrauchs, sicherzustellen. Bei sexuell aktiven Frauen ist an
die gynékologische Vorsorgeuntersuchung zu denken.
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9.2. Antikonzeption und Sterilisation

Aus der Vielzahl von Verhiitungsmitteln gilt es, fiir Menschen

mit Behinderung die individuell am besten geeignete Metho-

de auszuwidhlen. Reversiblen Verhiitungsmitteln ist immer
der Vorzug zu geben vor einer definitiven Massnahme, wie
sie eine Sterilisation darstellt.

Bei der Wahl der Methode ist zu beachten, dass diese

— mit allenfalls vorhandenen korperlichen Gesundheitspro-
blemen und damit einhergehenden Medikationen ver-
traglich ist;

— eine moglichst selbstindige und unkomplizierte Anwen-
dung durch die betroffene Person selbst erlaubt oder das
Umfeld eine allenfalls nétige Unterstiitzung gewdhrlei-
sten kann;

— in ihrer Anwendung und ihren Nebenwirkungen den in-
dividuellen Vorstellungen und Bediirfnissen der betrof-
fenen Person entspricht und ihre Akzeptanz findet.

Die Unterbindung ist im Sterilisationsgesetz*® geregelt. Fine
Unterbindung ist ein schwerer Eingriff in die korperliche
und psychische Integritdit und darf grundsitzlich nur bei
Urteilsfahigen mit deren freier Einwilligung nach entspre-
chender Aufkldrung durchgefiihrt werden.
Damit kommt der Feststellung der Urteilsfihigkeit eine zen-
trale Funktion zu. Nach Gesetz miissen Arzte, die den Eingriff
durchfiihren, dokumentieren, aufgrund welcher Feststel-
lungen sie die betreffende Person als urteilsfahig erachten.
Bei Menschen, deren Urteilsfihigkeit infolge einer kogni-
tiven oder psychischen Beeintrichtigung nicht zweifelsfrei
feststeht, ist eine Zweitmeinung einzuholen.
Das Gesetz verbietet die Sterilisation dauernd urteilsunfi-
higer Personen. Es sieht aber eine Ausnahme vor bei urteils-
unfahigen Personen, die mindestens 16 Jahre alt sind, wenn
der Eingriff nach den gesamten Umstdnden im Interesse der
betroffenen Person liegt, eine andere Antikonzeption nicht
moglich ist und die Zeugung und Geburt eines Kindes und
dessen Trennung von der betroffenen Person nach Geburt
wahrscheinlich sind.

40 Bundesgesetz Uiber Voraussetzungen und Verfahren bei Sterilisationen
vom 17. Dezember 2004.



Aus drztlicher Sicht ist die Umsetzung dieser Gesetzesbe-
stimmung sehr schwierig. Insbesondere die vorurteilsfreie
Feststellung des Interesses der betroffenen Person, die den
Zweck des Eingriffes und die Implikationen einer Schwan-
gerschaft oder Elternschaft nicht verstehen kann, ist kaum
16sbar. Dessen Abgrenzung von den Interessen der Betreuen-
den wirft zusdtzliche Probleme auf. Jedenfalls ist zu beachten,
dass Frauen, die nicht urteilsfahig sind, nicht nur Schutz vor
einer unerwiinschten Schwangerschaft, sondern auch vor
sexuellem Missbrauch bendétigen, denn das Wissen um die
Sterilisation einer Frau mit einer kognitiven oder psychischen
Beeintrachtigung kann das Missbrauchsrisiko erh6hen, weil
keine Schwangerschaft zu befiirchten ist.

In der Praxis sollte die Sterilisation bei einer dauernd ur-
teilsunfdhigen Person nicht zur Anwendung kommen
miissen, da der fiir den Schutz einer betroffenen urteilsun-
fahigen Person vor sexuellem Missbrauch und der Anste-
ckung durch sexuell tibertragene Infektionen notwendige
Aufwand auch eine wirksame Schwangerschaftsverhiitung
ohne derart weit reichenden Eingriff in die korperliche In-
tegritdt erlauben sollte.

9.3. Elternschaft

Bei Kinderwunsch von Personen, deren Fahigkeit, selbstdn-
dig fiir das Wohl ihrer Kinder zu sorgen, aufgrund ihrer Be-
eintrdchtigung fraglich oder nicht vorhanden erscheint, soll
versucht werden, durch beratende Begleitung einen freiwil-
ligen Verzicht und eine optimale Antikonzeption zu errei-
chen. Genauso griindlich sollen alle Méglichkeiten der Un-
terstiitzung einer Elternschaft durch das Umfeld abgeklart
und gefordert werden.

Einer Behinderung zugrunde liegende Gesundheitsprobleme
konnen sowohl die Fortpflanzungsfahigkeit beeintrachtigen
als auch ein erhohtes Wiederholungsrisiko fiir Nachkom-
men aufweisen. Es gehort zur drztlichen Betreuung, in die-
ser Situation die Moglichkeit einer genetischen Beratung
anzubieten, in der iiber das bestehende Risiko aufgeklart,
Handlungsalternativen aufgezeigt und iiber prdnatale Dia-
gnostik informiert wird.
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9.4. Schutz vor sexuellem Missbrauch

Der sexuelle Missbrauch von Menschen mit Behinderung ist
ein oft tabuisiertes Thema mit wahrscheinlich hoher Dunkel-
ziffer. Vor allem Menschen mit kognitiver Beeintrdchtigung
werden hiufiger Opfer sexueller Ubergriffe als andere Bevol-
kerungsgruppen. Mdoglicherweise sind aber auch Menschen
mit bestimmten motorischen, sensorischen oder psychischen
Beeintrdchtigungen vermehrt betroffen. Dabei stammen die
Téter oft aus dem sozialen Nahbereich des Opfers.

Eine verstandliche Aufklirung und geeignete Sexualerzie-
hung stellen wichtige Mittel in der Pravention von sexuel-
lem Missbrauch dar. Menschen mit kognitiver und kommu-
nikativer Beeintrachtigung miissen lernen kénnen, tiber ihre
Erfahrungen mit erwiinschter und unerwiinschter Intimitit
zu sprechen und die Selbstbestimmung tiber ihren Koérper
wahrzunehmen. In medizinischen, sozial-medizinischen und
sozialen Institutionen sind Risiken fiir sexuellen Missbrauch
zu thematisieren und praventive Konzepte einzufiihren.
Besteht ein konkreter Verdacht auf einen einmaligen oder
wiederholten sexuellen Missbrauch, ist sinngemaéss wie in
Kapitel 8.3. beschrieben vorzugehen. Zusitzliche drztliche
Aufgabe ist es, die allenfalls akut notwendige Infektionspro-
phylaxe sowie Antikonzeption zu vermitteln.

10. Lebensabschnitte und Ubergange
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In der Behandlung und Betreuung von Patienten mit Behin-
derung ist, genau wie bei allen anderen Patienten, der Be-
deutung der lebenslangen Entwicklung Rechnung zu tragen.
Behinderung steht in einer Wechselwirkung mit Reife- und
Alterungsprozessen. Auf der einen Seite konnen in jedem
Alter neue Kompetenzen erworben werden, die zur selbstbe-
stimmten Lebensgestaltung beitragen. Auf der anderen Seite
konnen Fahigkeiten durch Krankheit oder hoheres Alter ein-
geschrankt werden oder verloren gehen, was zu grosserer Ab-
héngigkeit fithren kann.



Je nach Art der Behinderung kann eine Diskrepanz zwischen
dem entsprechend dem Lebensalter zu erwartenden und dem
tatsdachlichen Verhalten bestehen. Die Bediirfnisse solcher Pa-
tienten in Bezug auf Betreuung, insbesondere beziiglich einer
respektvollen Art der Kommunikation*', miissen sorgfiltig
abgekldrt und die Behandlung angepasst werden.

10.1. Ubergang vom Kindes- ins Erwachsenenalter

Der Ubergang ins Erwachsenenalter ist durch verschiedene

Verdnderungen gekennzeichnet. Diese konnen den Alltag

stark pragen und fiir den betroffenen Menschen Gewinn brin-

gen, aber auch mit Gefiithlen von Verlust einhergehen. Dies

betrifft unter anderem:

— Verdnderungen in langfristigen konstanten Beziehungen:
insbesondere Eltern, aber auch Schul- und Heimkollegen;

— Verdnderungen der Wohnsituation;

— vormundschaftliche Massnahmen;

— die zunehmende Bedeutung von Sexualitdt;

— das Eingehen einer Partnerschaft;

— den Austritt aus der Schule;

- den Eintritt ins Berufsleben oder die Aufnahme einer an-
deren Beschaftigungsform;

- den Vergleich mit Geschwistern in Bezug auf Beruf, Part-
nerschaft usw.;

- den Ubergang von der Kinder- und Jugendmedizin zur Er-
wachsenenmedizin;

- die Anderung der finanziellen Triger.*

Die Entlassung aus einer pddagogischen Beziehung soll
individuell angepasst erfolgen und eine Beziehung unter
gleichberechtigten Erwachsenen ermdoglichen. Dies bedeu-
tet beispielsweise, dass Jugendliche schrittweise in Entschei-

41 Der unvermittelte Ubergang zur Hoflichkeitsform ab einem bestimmten Alter kann
ebenso irritierend sein wie unreflektiertes Duzen bei Erwachsenen.

42 Fur Versicherte vor dem vollendeten 20. Alterjahr ibernimmt die IV die Kosten fuir
alle zur Behandlung eines anerkannten Geburtsgebrechens notwendigen medizi-
nischen Massnahmen. Die obligatorische Krankenpflegeversicherung tbernimmt
subsidiar die Kosten von Behandlungen von Geburtsgebrechen, die von der IV nicht
libernommen werden.

Bei Erwachsenen nach dem 20. Altersjahr werden die Behandlungskosten von
Krankheiten oder Unfallfolgen von der Kranken- bzw. Unfallversicherung tibernom-
men. Die IV Gbernimmt nur noch die Kosten fiir medizinische Massnahmen, die
unmittelbar die berufliche Eingliederung férdern und geeignet sind, die Erwerbsfahig-
keit dauernd und wesentlich zu verbessern oder wesentliche Beeintrachtigungen

der Erwerbsfahigkeit zu verhindern. In diesem Rahmen kann die |V die Kosten tber-
nehmen fir die &rztliche Behandlung (ambulant oder in der allgemeinen Abteilung
eines Spitals), die Behandlung durch medizinische Hilfspersonen (Physiotherapeuten
usw.) und fur anerkannte Arzneimittel. (Vgl. Bundesgesetz Uber die Invalidenversiche-
rung vom 19. Juni 1959 und Ausfiihrungsverordnungen sowie Bundesgesetz tiber
die Krankenversicherung vom 18. Méarz 1994).
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dungen einbezogen werden und der Einbezug der Eltern sorg-
faltig abgekldrt wird und differenziert erfolgt. Starre Alters-
grenzen sind in der medizinischen Betreuung hinderlich.*
Auch fiir Jugendliche mit kognitiver Beeintrdchtigung ist die
Entwicklung einer weiblichen oder mdnnlichen Geschlechts-
identitdt und -rolle wesentlich und in der Betreuung zu
beriicksichtigen. Die fiir die Ubergangskrisen der Pubertit
normalen Verhaltensdnderungen sind abzugrenzen von
Verhaltensauffilligkeiten, die im Zusammenhang mit der
Beeintrichtigung stehen oder Ausdruck einer psychischen
Stoérung sind.

10.2. Ubergang ins héhere Alter**

Der Ubergang ins hohere Alter ist durch verschiedene Ver-

dnderungen gepragt, die auch Gefiihle der Unsicherheit und

Trauer ausldsen konnen. Dazu zdhlen insbesondere:

— Verdnderungen im Beziehungsumfeld, insbesondere
auch die Konfrontation mit Pflegebediirftigkeit und Tod
der Eltern;

- Veranderungen der Wohnsituation, wie beispielsweise der
Ubertritt in ein Pflegeheim;

— der Verlust der Arbeit;

- altersbedingte korperliche und psychische Verdnderungen;

- Anderung der finanziellen Triger.*

Fiir die medizinische Betreuung und Behandlung sind des-

halb die nachfolgenden Aspekte besonders zu beachten:

- Altere Menschen mit Behinderung haben Anspruch auf
die tibliche Gesundheitsvorsorge, medizinische Diagnos-
tik und Therapie. Symptome sollen diagnostisch geklart
und gezielt behandelt werden.

— Bei gewissen Beeintrdchtigungen treten altersspezifische
Erkrankungen wie z.B. Demenz frither oder in atypischer
Weise auf.

— Sterben und Tod sollen in geeigneter Form thematisiert
werden. Dabei ist auf die Moglichkeit des Erstellens einer
Patientenverfiigung hinzuweisen.

43 So sind beispielsweise Kinderspitaler zum Teil beziiglich Aufnahme von Patienten
an die Altersgrenze von 16 Jahren gebunden, obwohl in vielen Fallen eine Weiterbe-
treuung und ein stufenweiser Ubergang in die Erwachsenenmedizin sinnvoll sind.

44 Vgl. «Behandlung und Betreuung von alteren, pflegebedirftigen Menschen».
Medizinisch-ethische Richtlinien und Empfehlungen der SAMW.

45 Der Anspruch auf IV-Renten und auf Ubernahme der Kosten fir medizinische
Massnahmen zur beruflichen Eingliederung erlischt, wenn die Voraussetzungen nicht
mehr erfillt sind, spatestens aber, wenn der IV-Rentner oder die IV-Rentnerin das
AHV-Alter erreicht bzw. Anspruch auf eine Altersrente hat.



10.3. Ubertritt in eine soziale oder sozial-medizinische
Institution

Der Wechsel vom familidren Umfeld oder einer selbststdn-

digen Wohnform in eine soziale oder sozial-medizinische In-

stitution bedeutet fiir jeden Menschen mit Behinderung eine
einschneidende Verdnderung. Meist sind mit dem Ubertritt

Anderungen des sozialen Umfelds und Auswirkungen auf die

Moglichkeiten der Selbstbestimmung verbunden. Immer aber

begibt sich der betroffene Mensch in die Obhut eines professi-

onell organisierten und Autoritdt beanspruchenden Umfelds.

Im Zusammenhang mit der medizinischen Betreuung und

Pflege verdienen nachfolgende Punkte besondere Beachtung:

— Vor jedem Ubertritt in ein Pflegeheim, sei es aus dem
familidren Umfeld oder sei es aus einer Behinderteninsti-
tution, sind die ambulanten Mdéglichkeiten (z.B. Spitex)
auszuschopfen.

— Der behandelnde Arzt ist verantwortlich fiir die Abkla-
rung vor einem Ubertritt, wie weit das pflegerische Wis-
sen und die notwendigen Fertigkeiten zur Betreuung des
Patienten beim Personal der in Frage kommenden sozi-
alen Institution vorhanden sind. Er soll hierbei Riick-
sprache mit den Personen nehmen, die den Patienten bis
jetzt betreut haben.

- Zu einem geordneten Ubertritt in eine soziale oder sozial-
medizinische Institution gehort auch die Ubergabe aller
relevanten Informationen. Im Einverstdndnis mit dem Pa-
tienten oder seinem gesetzlichen Vertreter sollen pflege-
rische und biographische Informationen dem Betreuungs-
team der Institution, drztliche Unterlagen dem weiter-
behandelnden Arzt ibergeben werden.

— Menschen mit Behinderung bzw. deren gesetzliche Vertre-
ter sind von der Institutionsleitung tiber das Recht der
freien Arztwahl zu informieren. Diesbeziiglichen Wiin-
schen ist von Seiten der Institution soweit moglich nach-
zukommen. Allféllige Einschrankungen der Arztwahl sind
bei Eintritt zu besprechen.

Bei der Beantwortung der Frage, zu welchem Zeitpunkt der
Wechsel von einer Behinderteninstitution in ein Pflegeheim
zu erfolgen hat, ist von denselben Grundsétzen auszugehen
wie bei Menschen ohne vorbestehende Beeintrdchtigung.
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11. Forschung
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Menschen mit Behinderung diirfen nicht allein aufgrund
ihrer Behinderung von der Teilnahme an Forschungspro-
jekten ausgeschlossen werden.

Menschen mit Behinderung leiden hdufig an Stérungen oder
Krankheiten, tiber die wenig bekannt ist und fiir die keine
oder nur beschrankt addquate Therapiemoglichkeiten beste-
hen. Daten fehlen teilweise auch tber die Interaktion von
gesundheitlichen Stérungen oder Krankheiten mit einer Be-
hinderung. Aus diesem Grund besteht im Hinblick auf eine
behinderungsspezifische Pravention, Therapie und Rehabili-
tation Forschungsbedarf und entsprechende Projekte sollten
gezielt gefdrdert werden. Dabei miissen besondere Schutz-
bestimmungen beachtet werden. Insbesondere sollte diese
Forschung mit urteilsunfdhigen Kindern oder Erwachsenen
mit Behinderung nur durchgefiihrt werden, wenn das Pro-
jekt nicht mit urteilsfadhigen Personen durchgefiihrt werden
kann. Eine Ablehnung der betroffenen Person, an einer Studie
mitzuwirken, die von der Ablehnung einer medizinisch not-
wendigen Behandlung unterschieden werden kann, muss in
jedem Fall respektiert werden.*®

46 Vgl. auch Art. 17 des Ubereinkommens iber Menschenrechte und
Biomedizin vom 4. April 1997, welches von der Schweiz ratifiziert wurde.



lll. Empfehlungen

Damit die fiir die Umsetzung der vorliegenden Richtlinien
unerldsslichen Rahmenbedingungen erfiillt werden kénnen,
sind nachfolgende Empfehlungen massgebend.

1. An politische Instanzen und Kostentrager:

— Berticksichtigung des erhohten Bedarfs an personellen
und baulichen Ressourcen fiir Menschen mit Behinde-
rung bei der Planung und Realisierung von medizi-
nischen Einrichtungen.

— Berticksichtigung der erhohten Bediirfnisse von Men-
schen mit Behinderung bei der Gestaltung von Abgel-
tungssystemen fiir medizinische Leistungen.

— Garantie der Finanzierung fiir die Abkldrung der Ursache
von Behinderungen.

— Garantie fiir die Finanzierung von Langzeittherapien in der
fiir die Erhaltung der Lebensqualitdt notwendigen Intensi-
tat; dies gilt auch, wenn kein Eingliederungsnutzen erwar-
tet werden kann.

— Bereitstellung von Ressourcen in sozialen und sozial-me-
dizinischen Institutionen fiir Notfalleintritte aus medizi-
nischen Griinden oder infolge eines Zusammenbruchs des
Betreuungssystems.

— Unterstiitzung der Betreuung und Pflege von Menschen
mit Behinderung durch Angehorige.

— Forderung der niederschwelligen und kompetenten Sexu-
alberatung fiir Menschen mit Behinderung.

— Forderung von Modellen der unterstiitzten Elternschaft
fir Menschen mit Behinderung.

— Forderung von Projekten, welche Kinder von Eltern mit
Behinderung unterstiitzen.

- Forderung von und Zusammenarbeit mit gemeinniitzigen
Organisationen der Fach- und Selbsthilfe fiir Menschen
mit Behinderung.
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An Institutionen des Gesundheitswesens und

der Medizin:
Forderung der Aus-, Weiter- und Fortbildung der arzt-
lichen, pflegerischen und therapeutischen Mitarbeiter in
behinderungsspezifischen Belangen, insbesondere auch
in der Anwendung der ICF-Klassifikation der WHO und in
der Feststellung der Urteilsfahigkeit bei Patienten mit ein-
geschriankten kognitiven, kommunikativen oder emotio-
nalen Fahigkeiten.
Forderung von Kompetenzzentren, interdisziplindren
Spezialsprechstunden und Spezialistennetzwerken fiir be-
sondere Behinderungsformen.
Forderung der Erarbeitung und Verbreitung spezifischer
Erkenntnisse zur Diagnostik und Therapie somatischer
und psychischer Erkrankungen und zur Langzeitbetreu-
ung von Menschen mit geistiger Behinderung.
Partnerschaftliche Zusammenarbeit und Informations-
austausch mit dem Personal sozialer Institutionen.
Forderung der Forschung im Bereich behinderungsspezi-
fischer Pravention, Therapie und Rehabilitation.
Forderung der Entwicklung und des Einsatzes von Hilfs-
mitteln fiir die unterstiitzte Kommunikation in allen In-
stitutionen.
Verzicht auf starre Altersgrenzen bei der Behandlung von
Menschen mit Behinderung.
Erstellen von institutionsinternen Richtlinien fiir das Vor-
gehen bei Verdacht auf Misshandlung und sexuelle Uber-
griffe (inkl. Umgang mit Schweigepflicht).
Beachtung einer besonderen Sorgfaltspflicht bei der An-
stellung von neuern Mitarbeitenden: z.B. Ansprechen des
Themas «Ubergriffe», Finholen von Referenzen, Verlan-
gen eines Auszugs aus dem Zentralstrafregister.



An soziale und sozial-medizinische Institutionen zur
Betreuung von Menschen mit Behinderung:
Sicherstellung der medizinischen Fachkompetenz.
Unterstiitzung der betreuten Personen beziiglich medi-
zinischer Therapien und Antikonzeption im Rahmen
des Alltags.
Regelung der Schnittstellen zur medizinischen Versor-
gung unter Berticksichtigung der Entscheidungsrechte
gesetzlicher Vertreter und der Mitsprachebediirfnisse
von Angehorigen.
Bereitschaft fiir Notfalleintritte aus medizinischen Griin-
den oder infolge eines Zusammenbruchs des Betreuungs-
systems.
Gewdhrleistung des Wissenstransfers aus der Institution
zu den behandelnden Stellen der Akutmedizin.
Dokumentation und Aufbewahrung biographischer und
pflegerischer Daten.
Ermoglichung der Begleitung von Patienten mit Behinde-
rung durch eine Betreuungsperson der Institution zu Arzt-
konsultationen und Spitaleintritten.
Unterstiitzung in der Abfassung von Patientenverfii-
gungen, sofern gewtinscht.
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IV. Glossar
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Behinderung

«Behinderung» bezeichnet die erschwerenden Auswirkungen
eines angeborenen oder erworbenen Gesundheitsproblems
auf die alltaglichen Aktivitaten der betroffenen Person und auf
ihre gleichberechtigte Teilhabe am gesellschaftlichen Leben.
Die Behinderung resultiert aus dem Wechselspiel zwischen
korperlicher Schadigung, funktioneller Beeintrachtigung und
sozialer Einschrinkung der betroffenen Person sowie den
behindernden oder férdernden Umstinden und den Erwar-
tungen ihres Lebensumfeldes. Thre Auspragung und ihr sub-
jektives Erleben werden moduliert durch die Persénlichkeits-
merkmale des einzelnen Menschen mit Behinderung.

Der Begriff wird in den vorliegenden Richtlinien auf der Basis
der ICF-Klassifikation der WHO (Internationale Klassifikation
der Funktionsfihigkeit, Behinderung und Gesundheit, Stand
Oktober 2005) definiert. Diese dient als lander- und fachiiber-
greifende einheitliche Sprache zur Beschreibung des funktio-
nalen Gesundheitszustandes, der Behinderung, der sozialen
Beeintrachtigung und der relevanten Umgebungsfaktoren
einer Person. Eine kostenlose deutschsprachige Ubersetzung
kann unter http://www.dimdi.de/static/de/klassi/icf/index.
htm heruntergeladen werden.)

Gesundheitsproblem

«Gesundheitsproblem» ist der in der deutschen Ubersetzung
verwendete Begriff fiir das von der WHO eingefiihrte eng-
lische «health condition» (Definition: «Health conditions in-
clude diseases or illnesses, other health problems that may be
short or long lasting, injuries, mental or emotional problems,
and problems with alcohol or drugs.» WHO Disability Assess-
ment Schedule WHODAS 1I, http://whqlibdoc.who.int/pu-
blications/2000/a80933.pdf, Zugriff 31.8.2007; auf Deutsch:
«Gesundheitsprobleme umfassen Krankheiten oder Befind-
lichkeitsstorungen, andere Gesundheitsstorungen von kurzer
oder langer Dauer, Verletzungen, mentale oder emotionale
Probleme sowie Probleme mit Alkohol und Drogen.»).



Menschenwiirde

Das ethische Konzept der Achtung der Wiirde geht von der
universellen Intuition aus, dass jeder einzelne Mensch, weil
er Mensch ist, in seiner Wiirde geachtet werden soll. Dies
kommt darin zum Ausdruck, dass jedem Menschen einerseits
besonderer Lebensschutz und Fiirsorge, andererseits Achtung
der Selbstbestimmung zustehen. In diesem Sinne darf der Be-
griff nicht mit einem Wiirdeverstandnis verwechselt werden,
das zur Beschreibung bestimmter Verhaltensweisen, besonde-
rer Auspragungen des sozialen Status oder bestimmter Fahig-
keiten eines Menschen dient.

Soziale Institution

Als «soziale Institution» werden Institutionen bezeichnet,
in welchen Menschen mit Behinderung Bildung, Arbeit, Be-
schéftigung oder Betreuung erhalten. Damit sind nicht nur
Heime, sondern auch andere Angebotsstrukturen (z.B. be-
treute Wohngruppen) gemeint.

Sozial-medizinische Institution

Als «sozial-medizinische Institution» werden Institutionen
bezeichnet, in welchen Menschen mit Behinderung neben
anderen Leistungen professionelle Pflege erhalten.
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