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Daniela Ritzenthaler
Wie Menschen mit einer Beeintrachtigung mitentscheiden kénnen

Zusammenfassung

Der Artikel geht der Frage nach, wie Menschen mit einer kognitiven Beeintrachtigung méglichst selbstbestimmt und
mit hoher Lebensqualitét ihre letzte Lebenszeit verbringen kénnen. Dafiir ist es bedeutsam, in der gewohnten Umge-
bung gut betreut zu werden. Auf die Erlduterung, was dies konkret heisst, folgen Hinweise zur medizinischen Voraus-
planung im Gesprach mit den betroffenen Personen, den Gesundheitsfachkréften sowie den Angehdrigen. Zum
Schluss thematisiert der Artikel die unterschiedlichen Rollenverstandnisse der Betreuungspersonen. Das Fazit betont
die Wichtigkeit des offenen, fachkundigen Gespréchs der Fachpersonen und Angehérigen mit den Menschen mit ko-
gnitiver Beeintrachtigung rund um die Themen des Lebensendes, damit die Selbstbestimmung erhéht werden kann.

Résumé

Le présent article examine comment préserver autant que possible 'autodétermination et la qualité de vie des per-
sonnes avec une déficience intellectuelle lors de la derniére étape de leur vie. Il est important pour cela qu'elles soient
bien accompagnées dans leur cadre de vie habituel. Aprés quelques précisions sur ce que cela signifie concrétement,
suivront des indications pour la planification médicale en concertation avec les personnes concernées, les profession-
nel-le-s de la santé et les proches. Sera ensuite abordée la question du réle de chaque professionnel impliqué. En
conclusion, le présent article souligne I'importance du dialogue ouvert et compétent des professionnel-le-s et des
proches avec la personne ayant une déficience intellectuelle autour des themes relatifs a la fin de vie, pour une auto-
détermination accrue.

Einleitung

In unserer Gesellschaft ist die Selbstbestim-
mung ein bedeutender Wert, der heute
auch fiir Menschen mit Behinderung einge-
fordert wird. Wir wollen entscheiden diir-
fen, mit wem wir unser Leben teilen, wo wir
wohnen und wohin wir in die Ferien fahren.
Manchmal geht ob all der Wahlméglichkei-
ten vergessen, dass wir in vielen Entschei-
dungen weniger frei sind, als wir uns dies
erhoffen. Das gilt ebenfalls fiir das Lebens-
ende. Wir konnen zwar mitbestimmen, wel-
che Therapien wir nicht mehr mdchten und
wo wir am liebsten die letzte Lebenszeit
verbringen wiirden. Allerdings hangt die
Umsetzung dieser Wiinsche von vielen Fak-
toren ab, die nur zum Teil in unserer Macht
stehen. Davon, und was dies fiir Menschen

mit Behinderungserfahrungen bedeutet,
handelt der folgende Artikel.

Beispiel: Sorgen und Bedenken

Den Einstieg in den Artikel bildet ein fiktives
Beispiel, das jedoch auf vielen Gesprachen
und einem Forschungsprojekt der Autorin
beruht'.

Rolf Berger ist 52 Jahre alt. Er hat das
Downsyndrom und lebt in einem Dorf bei
seinen Eltern. Seine Eltern, Heidi und Paul
Berger, sind beide 80 Jahre alt. Rolf hilft
beim Kochen und geht in den Dorfladen
einkaufen. Seit Heidi an einer fortschrei-

"Im Dissertationsprojekt der Autorin sind 16 Ge-
schichten von Menschen mit einer kognitiven Be-
eintrachtigung detailliert beschrieben (Ritzentha-
ler-Spielmann, 2017, S. 118f.)
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tenden Lungenerkrankung leidet, wird es
fiir die Eltern immer schwieriger, Rolf zu
Hause zu betreuen. Paul kommt mit dem
Haushalt und den Bediirfnissen von Rolf an
eine Grenze. Auch Rolfs Verhalten macht
Heidi und Paul zunehmend Sorgen. Friiher
konnte Rolf ohne Probleme Einkaufszettel
schreiben. In der letzten Zeit werden seine
Zettel immer «kritzeliger», es kommt vor,
dass er im Laden nicht mehr lesen kann,
was er aufgeschrieben hat. Manchmal
kommt er spéter als verabredet vom Dorf
zurlick. Eines Tages hat Heidi akute Atem-
not und muss fiir drei Wochen auf die In-
tensivstation. In den folgenden Tagen ist
Paul mit der Situation iberfordert. Rolf
weint viel, weil er Angst um seine Mutter
hat und die Situation nicht einschédtzen
kann. Nach fiinf Tagen hat Paul seine Be-
lastungsgrenze erreicht und Rolf muss fiir
zwei Wochen ins Ferienbett in eine soziale
Institution im Nachbardorf. Fiir Paul ist
dies schrecklich, er leidet aufgrund Heidis
gesundheitlicher Situation und fihlt sich
schuldig, weil er zuhause nicht fiir Rolf sor-
gen kann. Heidi stirbt vier Monate spéter.
Paul behélt Rolf noch einige Monate nach
ihrem Tod daheim. Dann wiinscht sich Rolf
von sich aus, dass er in die Wohngruppe
ziehen méchte, auf der er Ferien gemacht
hatte. Er genoss die Kontakte zu den
gleichaltrigen Personen sowie die Ausfliige
der Institution. Rolf lebt daraufhin zwei
gliickliche Jahre auf der Wohngruppe, bis
er aufgrund einer diagnostizierten Demenz
zunehmend Probleme beim Schlucken hat
und dadurch immer wieder Lungenentziin-
dungen bekommt. Damit stellen sich viele
Fragen zur medizinischen und pflegeri-
schen Betreuung von Rolf. Wie sollen die
Lungenentziindungen in Zukunft behan-
delt werden? Klappt es in der Institution
noch, oder ist eine Antibiotika-Infusions-
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therapie im Spital notwendig? Rolf reagiert
aber sehr verdngstigt auf das Spital. Soll er
trotzdem hospitalisiert werden, damit sei-
ne Uberlebenschancen besser sind? Fra-
gen, die Vater Paul sehr beschéftigen. Was
wiirde Rolf wohl wiinschen, wenn man ihn
fragen kénnte? Jetzt scheint es aufgrund
der Demenz kaum mehr méglich, mit ihm
dartiber zu reden.

Betreuungsorte

bei Pflegebediirftigkeit

Das Beispiel zeigt, in welchen Bereichen bei
Menschen mit einer kognitiven Beeintrach-
tigung in der letzten Lebensphase Entschei-
dungen getroffen werden miissen. Im For-
schungsprojekt von Ritzenthaler-Spielmann
(2017) war es haufig — wie bei Rolf — der
Fall, dass weder die Angehdrigen noch die
Betreuungspersonen der Institutionen mit
den Menschen mit einer Beeintrachtigung
iber die letzte Lebenszeit gesprochen hat-
ten. Die Menschen in die Entscheidungsfin-
dungen einzubeziehen respektive schon
friih iber Wiinsche zu sprechen, wo und wie
sie leben mochten, ist ein erster Schritt, um
Selbstbestimmung zu ermdglichen.

Wenn die Person mit einer kognitiven
Beeintrachtigung bei den Eltern lebt, kén-
nen diese oft eines Tages die Betreuung
nicht mehr gewéhrleisten. Dann stellt sich
die Frage, wo und wie die Person mit Beein-
trachtigung in den letzten Lebensjahren be-
treut und gepflegt werden kann. Gemass
Jennessen und Voller (2009) wiinschen sich
80 Prozent aller Menschen, zu Hause oder
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in ihrer gewohnten Umgebung zu sterben.
Bei Menschen mit einer kognitiven Beein-
trachtigung gibt es dazu keine Studien. Wi-
cki (2014, S. 7) hat in einer quantitativen
Studie in der Schweiz soziale Institutionen
befragt, ob Menschen mit einer Beeintrach-
tigung bei einer Erhdhung des Pflegebe-
darfs bis zum Tod in der Institution bleiben
konnen, oder ob sie in eine andere Instituti-
on (in der Schweiz meist in ein Pflegeheim)
Ubertreten missen. In der Stichprobe von
Wicki (2014, S. 8) sieht ungefahr ein Drittel
der Institutionen nicht vor, Menschen mit
einer kognitiven Beeintrachtigung bis zum
Lebensende zu begleiten. Bei einem zwei-
ten Drittel hangt es vom Grad der Pflegebe-
dirftigkeit ab und ein letztes Drittel, meis-
tens Wohnheime fiir Menschen mit Mehr-
fachbehinderungen, geben in ihren Konzep-
ten ausdriicklich an, dass die Menschen bis
zu ihrem Tod gepflegt werden kénnen.

In der Stichprobe der qualitativen
Studie von Ritzenthaler-Spielmann (2017,
S. 216f.) fallt auf, dass sich Betreuungsper-
sonen meist sehr fiir die Personen mit Be-
eintrachtigung einsetzen. Sie versuchen,
dafiir zu sorgen, dass die Menschen in ihrer
vertrauten Umgebung bleiben kénnen. Da-
fiir waren viele Betreuende auch bereit, ei-
nen betrachtlichen Mehraufwand zu leis-
ten. Viele Institutionen wollten in palliati-
ven Situationen? den Menschen ermdgli-
chen, vor Ort sterben zu kdnnen. Auch fir
die Angehdrigen ist es ein wichtiges Anlie-
gen, dass ihre nahestehenden Menschen in
der gewohnten Umgebung bleiben kénnen.
Die Bediirfnisse der Personen mit einer Be-
eintrachtigung sind dort bekannt und sie
fihlen sich wohl.

2 Zur Definition von Palliative Care und deren Be-
deutung siehe Bundesamt fiir Gesundheit (2012).

Damit eine hochstehende Pflege und Be-
treuung in der letzten Lebenszeit gewahr-
leistet ist, braucht es Fachwissen und eine
gute interprofessionelle Vernetzung (Rit-
zenthaler-Spielmann, 2017, S. 32f.). Hedde-
rich, Hecker und Schneider (2003, S. 155f.)
sind Uiberzeugt, dass selbstbestimmtes Le-
ben im Alter nur dann denkbar ist, wenn der
Personalschliissel der Institution dies er-
laubt (und nicht nur fiir Sauberkeit und ge-
niigend Essen gesorgt wird). Dies gilt eben-
so fiir gesundheitspolitische Entscheidun-
gen: Nur, wenn die Spitex durch die Kran-
kenkassen-Grundversicherung finanziert
wird, ist es flir Menschen mit einer Beein-
trachtigung mdglich, in der sozialen Institu-
tion zu sterben. Denn auch die Betreuungs-
personen bendtigen bei komplexen Pflege-
situationen (vor allem, wenn mehrere Be-
wohnerinnen und Bewohner gleichzeitig
schwer krank und pflegebediirftig werden),
Unterstlitzung durch die Spitex, da der Per-
sonalschliissel sonst nicht ausreicht.

Entscheidungen

am Lebensende planen

Verschiedene Studien zeigen, dass medizin-
ethische Entscheidungen am Lebensende
einen bedeutsamen Teil einer guten pallia-
tiven Versorgung ausmachen (Steinhauser
etal., 2003). Im Folgenden werden Resulta-
te des Dissertationsprojektes der Autorin
beschrieben. Dabei werden 16 Entschei-
dungssituationen am Lebensende von Men-
schen mit einer kognitiven Beeintrachti-
gung untersucht. Es handelte sich dabei um
sehr unterschiedliche Entscheidungen wie
diese, ob bei einem Herz-Kreislaufstillstand
eine Reanimation durchgefiihrt werden soll,
ob bei schweren Schluckproblemen eine
kiinstliche Ernahrung begonnen wird oder
ob bei chronischen Lungenentziindungen
mit schweren Nebenwirkungen der Antibio-
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tika eine erneute Therapie begonnen wer-
den soll.

Juristisch gesehen entscheiden urteils-
fahige Patientinnen und Patienten selbst
liber medizinische Therapien, welche ihnen
die behandelnde Arztin bzw. der behan-
delnde Arzt vorschlagt. Ist die Person selbst
nicht (mebhr) urteilsfahig, gilt in der Schweiz
Artikel 378 ZGB des Erwachsenenschutz-
rechtes. Dieser besagt, dass Personen in ei-
ner gesetzlich festgelegten Reihenfolge die
Vertretung in medizinischen Belangen (iber-
nehmen dirfen und somit stellvertretend in
Therapien einwilligen oder diese ablehnen.
Die Vertretungspersonen miissen sich je-
doch an den mutmasslichen Willen der Pa-
tientin oder des Patienten halten. Der mut-
massliche Wille ist der Wille «einer urteils-
unfahigen Person, den sie wahrscheinlich
hatte, wenn man sie befragen konnte. Er er-
gibt sich aus der Bewertung aller vorhande-
nen Informationen iiber den Patientenwil-
len wie Patientenverfiigung, friiher ge-
machte Ausserungen, andere biographi-
sche Hinweise» (Naef, Baumann-Holzle &
Ritzenthaler-Spielmann, 2012, S. 126).

Die Entscheidungssituationen

Die Analyse der 16 Entscheidungsgeschich-
ten zeigt, dass die allermeisten Menschen
mit einer kognitiven Beeintrachtigung zum
Zeitpunkt der Entscheidungsfindung ge-
mass den interviewten Fachpersonen nicht
urteilsfahig waren (Ritzenthaler-Spielmann,
2017, S. 110f.). Dies nicht primar — oder nur
bei einzelnen unter ihnen —wegen einer von
Geburt an vorhandenen komplexen kogniti-
ven Beeintrachtigung, sondern vielmehr
aufgrund der aktuellen Zusatzerkrankung.
So lag bei fiinf Personen zusatzlich zum
Downsyndrom eine fortgeschrittene De-
menz vor. Bei drei weiteren Situationen
handelte es sich um Notfallsituationen mit
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Bewusstlosigkeit durch Herzinfarkt oder
Herzstillstand (Reanimationssituationen).
Bei zwei weiteren Situationen befand sich
die Person in einem wachkomaahnlichen
Zustand und konnte deshalb ebenfalls nicht
zu ihren Wiinschen befragt werden. Die in
die Entscheidungsfindung involvierten Per-
sonen versuchten, den mutmasslichen Wil-
len der Person mit Beeintrachtigung mdg-
lichst in die Entscheidung einzubringen. Fiir
alle Beteiligten (sowohl fiir die Angehdrigen
als auch fiir die Betreuungspersonen sowie
die Arztinnen und Arzte) stellte die Ent-
scheidungsfindung eine grosse emotionale
und fachliche Herausforderung dar.

Von der Patientenverfiigung

zum Advance Care Planning

Eine Mdglichkeit, dass Entscheidungen am
Lebensende mit mehr Selbstbestimmung
getroffen werden kénnen, ist das Erstellen
von Patientenverfliigungen. Eine Patienten-
verfligung ist eine schriftliche Willensaus-
serung einer urteilsfahigen Person, die ihre
zukiinftigen medizinischen Behandlungs-
wiinsche fiir den Fall der Urteilsunféhigkeit
schriftlich festhalt (Naef, Baumann-Holzle
& Ritzenthaler-Spielmann, 2012, S. 126). Es
fallt auf, dass in der Stichprobe des Disser-
tationsprojekts vielerorts eine Verfliigung
erstellt wurde, welche die vertretungsbe-
rechtigten Personen anstelle der Menschen
mit einer kognitiven Beeintrachtigung un-
terschrieben haben (Ritzenthaler-Spiel-
mann, 2017, S. 235f.). In Deutschland wer-
den solche Verfiigungen als «Vertreterver-
fligungen» bezeichnet (in der Schmitten et
al., 2015). In der Schweiz ist der rechtliche
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Status von solchen «Vertreterverfiigungen»
nicht geregelt. Auch ist wenig dariiber be-
kannt, wie oft sie in der Praxis vorkommen
(Ritzenthaler, 2016). Wichtig ist zu erwah-
nen, dass in der Stichprobe der Studie vor
der Erkrankung selten ein ausfuhrlicher Be-
ratungs- resp. Gesprachsprozess mit Men-
schen mit einer kognitiven Beeintrachti-
gung stattgefunden hatte.

Aus Forschungsresultaten aus den USA und
Kanada weiss man, dass eine Patientenver-
flgung nur dann wirksam ist, wenn sie in ei-
nen sogenannten Advance Care Planning
Prozess eingebettet ist (in der Schmitten et
al., 2015). Advance Care Planning meint,
dass eine ausgebildete Person mit der Pati-
entin oder dem Patienten und den nahen
Angehorigen eine spezifische Beratung
durchfihrt. Nach der Beratung wird eine Pa-
tientenverfligung erstellt, die medizinische
Therapieziele konkret festhalt. Bei Men-
schen mit einer Beeintrachtigung ist bisher
wenig zur Umsetzung von Advance Care
Planning bekannt. Auf jeden Fall ware es
sinnvoll, Menschen mit einer Beeintrachti-
gung friihzeitig Gber ihre Wiinsche zu befra-
gen und zu versuchen, sie an der Entschei-
dung zu beteiligen — soweit dies aufgrund
der kognitiven Beeintrachtigung méglich ist.

Rollen im Entscheidungs-
findungsprozess

Miissen Entscheidungen stellvertretend fiir
Menschen mit einer Beeintrachtigung ge-
troffen werden, sind folgende Personen-

gruppen die wichtigsten Beteiligten in der
Entscheidungsfindung: nahestehende An-
gehorige (die in der Studie meistens auch
die gesetzliche Vertretung innehaben), be-
handelnde Arztinnen und Arzte sowie Be-
treuungspersonen in den sozialen Instituti-
onen (Sozialpadagoginnen und -padago-
gen, Fachpersonen Betreuung etc.).

Die Angehdrigen sind sehr bemiiht, eine
moglichst gute Entscheidung zu treffen. Es
war fiir sie jeweils eine enorme Belastung,
wenn sie sich gegen eine lebenserhaltende
Therapie aussprachen. In solchen Situatio-
nen waren sie sehr unsicher, ob die Ent-
scheidung richtig war. Ebenso erwahnen
die Angehdrigen die Einsamkeit: Die meis-
ten reden kaum mit ihrem Umfeld tber die
belastenden Entscheidungen und ihre Fol-
gen.

Durch die Art und Weise, wie Arztinnen
und Arzte die Gespréche mit den Angehéri-
gen gestalten, beeinflussen sie die Ent-
scheidung stark. Einerseits geschieht dies
dadurch, wie sie die Therapieoptionen be-
schreiben, andererseits aber auch dadurch,
dass sie eine Therapie grundsatzlich infrage
stellen.

Die Betreuungspersonen sind rechtlich
gesehen keine Entscheidungstrager. Indem
sie die Betreuung nach der Riickkehr in die
soziale Institution wieder ibernehmen, tra-
gen sie jedoch in der Praxis die Entschei-
dung mit.

Deshalb macht es Sinn, die Betreuungs-
personen in die Entscheidungsfindung ein-
zubeziehen, damit sie (iber die Informatio-
nen verfligen, die fir eine gute Betreuung
notwendig sind. Die folgende Abbildung
zeigt, dass die Sozialpadagoginnen und So-
zialpadagogen ihre Rolle sehr unterschied-
lich sehen. Eine Person hat eine eigenmach-
tige Entscheidung getroffen (was nach gel-
tendem Recht nicht mdglich ware). Andere

Schweizerische Zeitschrift fur Heilpadagogik, Jg. 24,7-8/2018



Permalink: www.szh-csps.ch/z2018-07-04 SELBSTBESTIMMUNG UND BEHINDERUNG

33

Grad der Mitbestimmung der Betreuungsperson in sozialen Institutionen

Entscheidungs- Huter Aktiver Eigenmachtige
empfanger und der Interessen Miteinbezug Entscheidung
-ausfuhrer der Klientin/ in die
des Klienten Entscheidung
gewlnscht

gering stark
Einflussnahme auf die Entscheidung

Abbildung 1: Mitbestimmung der Betreuungspersonen

wiinschen sich einen starkeren Einbezug als  spiel ware es fir Rolfs Vater hilfreich gewe-
durch das Erwachsenenschutzrecht vorge-  sen, in einem ausfihrlichen Gesprach mit
sehen. Weiter gibt es jene, die sich als Ent-  dem zustandigen Arzt und den Betreuungs-
scheidungsempfénger im Sinne des Erwach-  personen in der Institution die aktuelle Ge-
senenschutzrechtes sehen. Betreuungsper-  sundheitssituation von Rolf besprechen zu
sonen in sozialen Institutionen sollten sich ~ konnen. Dabei hédtten mdgliche Behand-
mit ihrer eigenen Berufsrolle auseinander-  lungsoptionen gemeinsam diskutiert und es
setzen und in der Institution klaren, welche  hatte Uberlegt werden konnen, was Rolfs
Haltung sie (im Rahmen der gesetzlichen ~ Wiinschen und seinem Wohl am besten ent-
Madglichkeiten) einnehmen und wie stark sie  spricht. Dies erhdht die Transparenz der
auf den Prozess der Entscheidungsfindung  Entscheidung, erméglicht die Einnahme von
Einfluss nehmen mochten. unterschiedlichen Perspektiven und damit
Aufgrund der Resultate der Studie und  steigt auch die Wahrscheinlichkeit, dass die
Erfahrungen in der Palliative Care kann ge-  Entscheidung mdglichst nahe am Willen der
sagt werden, dass es sich lohnt, Entschei-  betroffenen Person ist.
dungen in interdisziplinaren Rundtischge- Damit Entscheidungen stellvertretend
sprachen (oder ethischen Gesprachen) mit  fiir Menschen, die nicht mehr urteilsfahig
strukturierten ethischen Gesprachsleitfa-  sind, moglichst gut getroffen werden kon-
den zu fiihren (einen solchen Gesprachsleit-  nen, braucht es die Offenheit, die eigene
faden haben z. B. Huppenbauer und Bleisch, ~ Haltung den bestehenden Therapien ge-
2012, erarbeitet). Auch im Ausgangsbei-  geniiber zu hinterfragen. Es ist also bei-
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spielsweise nicht zentral, was die Betreu-
ungsperson personlich von kinstlicher Er-
nahrung halt, sondern was in der gegebe-
nen Situation fiir die betroffene Person
wohl die beste Entscheidung ist, d.h. wel-
che am ehesten ihrem mutmasslichen Wil-
len entsprechen wiirde. Dies stellt eine He-
rausforderung dar. Ein Arzt sagt dazu in ei-
nem Interview: «Mich diinkt es, Entscheide
[zu treffen,] ohne dass die eigene Ideologie
das Ganze ein wenig uberlagert oder inter-
feriert, das ist wahnsinnig schwierig/und
das braucht/das braucht wirklich sehr viel
Respekt auch vor dem anderen Menschen»
(Ritzenthaler-Spielmann, 2017, S. 194).

Nimmt man die Selbstbestimmung
ernst, miisste genau dies von den Fachper-
sonen geleistet werden.

Fazit

Selbstbestimmung in der letzten Lebenszeit
ist ein weitverbreiteter und legitimer
Wunsch. Damit sie moglich wird, braucht es
eine ganze Reihe an Voraussetzungen. Da-
zu gehoren Betreuungs- und Pflegekonzep-
te sowie Orte, welche den Bediirfnissen von
Menschen mit einer Beeintrachtigung und
deren Angehdrigen gerecht werden. Weiter
ist es hilfreich, medizinethische Entschei-
dungen friihzeitig mit der Person selbst,
wenn dies moglich ist, zu besprechen. An-
dernfalls ist es hilfreich, die Entscheidungen
— gerade in palliativen Situationen — mit
den vertretungsberechtigten Personen zu
thematisieren. Dies geschieht am sinnvolls-
ten mit einem Advance Care Planning Pro-

zess, in welchem ausgebildete Beraterinnen
oder Berater die Gesprache fiihren und mit
der Person und ihren Angehdrigen die Wiin-
sche schriftlich in ein einer ausfiihrlichen
Patientenverfligung festhalten. Damit ist
gewabhrleistet, dass die Entscheidungen
spater im Sinne der Person (oder gegebe-
nenfalls der Stellvertretung) getroffen wer-
den kdnnen. Zudem sind gesundheits- und
sozialpolitische Rahmenbedingungen not-
wendig, welche einen hohen Personal-
schlissel erlauben, um den komplexen pfle-
gerischen und betreuerischen Bediirfnissen
von Menschen mit einer kognitiven Beein-
trachtigung ein Sterben in Wiirde zu ermdg-
lichen.
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