Ethische Dilemmata in der Betreuung von Menschen mit geistiger Behinderung

und Epilepsie

Zusammenfassung

Dieser Artikel geht der Frage nach, ob sich sozusa-
gen ,typische® ethische Fragestellungen in Zusammen-
hang mit der Betreuung von Menschen mit geistiger
Behinderung und Epilepsie evaluieren lassen. Zu die-
sem Zweck werden Erfahrungen und Ergebnisse der
Bildungs- und Offentlichkeitsarbeit des Bereichs Agogik
und Pflege und des Ethik-Forums des Schweizerischen
Epilepsie-Zentrums in Zirich vorgestellt. Hierbei wird
ein Spannungsfeld zwischen Sicherheitsdenken und
Entwicklungsférderung deutlich. Abschliessend wird
ein Hilfsmittel zur Bearbeitung entsprechender Fragen
vorgestellt.
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Dilemmes éthiques dans la prise en charge de
personnes handicapées mentales et épileptiques

Cet article examine la question de savoir s’il est
possible de repérer des problématiques éthiques pou-
vant étre considérées comme typiques de la prise en
charge de personnes handicapées mentales et épilep-
tiques. Dans ce but, I'auteur présente les expériences
et les résultats du travail réalisé dans le domaine de
la formation et des relations publiques par le départe-
ment de pédagogie et de soins infirmiers et par le fo-
rum d’éthique du centre suisse pour I’épilepsie a Zurich.
Ce faisant, une contradiction entre pensée sécuritaire
et stimulation du développement individuel est mise
en évidence. En conclusion, l'auteur présente un outil
d’ aide a la résolution de ce type de problémes.

Mots clés : handicap mental, épilepsie, dilemme
éthique, pensée sécuritaire, stimulation du développe-
ment

Ethical Dilemmas in the Care for People with a
Mental Handicap and Epilepsy

This article focuses on the question, whether there
are ethical problems that may be called “typical” for the
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care of people with a mental handicap and epilepsy. For
answering this question experiences and results are
pictured from the Department for Pedagogic and Nurs-
ing Care Training and Public Relations as well as from
the Ethic Forum of the Swiss Epilepsy Centre. The ethi-
cal tension between safety and individual development
becomes obvious. A guideline for decision-finding is en-
hanced.

Key words: Mental handicap, epilepsy, ethical dilemma,
safety, individual development

Einleitung

Nicht selten wurde und wird Ethik leider noch im-
mer ausschliesslich als eine Subdisziplin von Theologie
und Philosophie angesehen und ihre Relevanz auf die
Geisteswissenschaften beschrankt [1]. Tatsachlich aber
befasst sich die Ethik (griechisch Ethos = Sitte, Charak-
ter) mit der Lehre vom richtigen Verhalten und beriihrt
damit alle Lebensbereiche. Was jeweils unter richtigem
Verhalten zu verstehen ist, hangt einerseits (deskrip-
tiv) von den zu beriicksichtigenden Sachverhalten und
andererseits (normativ) von den Werten ab, an denen
es sich zu orientieren gilt. — Seitens der judischen und
christlichen [Jberlieferung, welche die abendlandische
Tradition entscheidend mitgepragt hat, steht als Wer-
terichtschnur die Gottesliebe und mit ihr unauflds-
lich verkniipft die Nachstenliebe im Mittelpunkt des
ethischen Handelns: ,,Du sollst deinen Nachsten lieben
wie dich selbst” (3. Mose 19,18; Matthaus 22,36-40).

Im Lauf der letzten zwei bis drei Jahrzehnte hat die
ethische Reflexion auch in der medizinischen Praxis
und im Gesundheitswesen beachtlich Raum gewon-
nen. Dabei haben vor allem die vier ,,Prinzipien der bio-
medizinischen Ethik“ von Tom L. Beauchamp und James
F. Childress als normative Grossen Bedeutung bekom-
men, welche sie in ihrem Buch ,Principles of Biomedi-
cal Ethics“ 1979 dargestellt haben [2]. Bei diesen Prin-
zipien handelt es sich um

+ die Autonomie des Patienten (respect for auto-
nomy),

« das Vermeiden von Schaden (nonmaleficence),

» den fiirsorglichen Auftrag, Gutes zu tun (bene-
ficence),

» und Gerechtigkeit (justice).
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Zuletzt sind auch die speziellen Herausforderungen
in der Behandlung und Betreuung von Menschen mit
einer geistigen Behinderung vermehrt ins Bewusstsein
geriickt, wie beispielsweise die Griindung der Schwei-
zerischen Arbeitsgemeinschaft von Arzten fiir Men-
schen mit geistiger oder mehrfacher Behinderung am
31. November 2007 in Ziirich und die Herausgabe der
Medizinisch-ethischen Richtlinien und Empfehlungen
der Schweizerischen Akademie der Medizinischen Wis-
senschaften (SAMW) zur Medizinischen Behandlung
und Betreuung von Menschen mit Behinderung vom
20. Mai 2008 belegen.

Geistige Behinderung

An dieser Stelle sei der Hinweis gestattet, dass die
Rede von einer geistigen Behinderung gewisse frag-
wiirdige Assoziationen weckt, welche vielleicht durch
eine Bezeichnung wie intellektuelle, kognitive oder
mentale Beeintrachtigung zu umgehen waren, was
dann unter Umstdnden allerdings zu stark auf das
Denkvermdgen fokussiert [3]. Da sich die Bezeichnung
geistig behindert aber im deutschen Sprachraum bis
heute durchgesetzt und erhalten hat, soll sie zum Zwe-
cke der allgemeinen Verstandlichkeit im Rahmen dieses
Artikels als gegeben akzeptiert und verwendet werden.
Dabei sprechen wir bewusst von Menschen mit einer
geistigen Behinderung und nicht von geistig Behinder-
ten, um klar zu machen, dass diese Beeintrachtigung
nicht das Menschsein der Betroffenen ausmacht [4].

Ethisches Dilemma

Ein ethisches Dilemma entsteht, wenn sich die Han-
delnden mehreren gleichermassen verpflichtenden
Forderungen gegenuber sehen, welche sich gegenseitig
ausschliessen, so dass, egal wie man sich entscheidet,
Werte, die es eigentlich zu berticksichtigen gilt, verletzt
werden.

Bei Menschen mit Minderintelligenz tritt Epilepsie
haufiger auf als bei Menschen, die nicht geistig behin-
dert sind. Auch sind die Verlaufe oftmals ungiinstiger.
Dies stellt sowohl die Medizin [5] als auch andere
Professionen [6] und Bezugspersonen [7] vor grosse
diagnostische, therapeutische sowie padagogische und
agogische Herausforderungen.

Gibt es nun spezifische und sozusagen ,typische*
ethische Dilemmata in Zusammenhang mit der Betreu-
ung von Menschen mit geistiger Behinderung und Epi-
lepsie?

Sicherheitsdenken versus Entwicklungsforderung

Wichtige Themen im Hinblick auf Menschen mit
einer geistigen Behinderung sind Firsorge und Schutz.
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Auch gegenuiber Menschen mit einer aktiven Epilepsie
herrscht oft ein stark ausgepragtes Sicherheitsdenken
vor: Es ist ja standig damit zu rechnen, dass ein Anfall
geschieht, der womoglich eine gefdhrliche Situati-
on heraufbeschwort und das vorgesehene Tagespro-
gramm durcheinander bringt. Gleichzeitig muss aber
damit gerechnet werden, dass ein solcher Anfall doch
nicht passiert [8]. Die mit diesem Sachverhalt zusam-
menhangende Besorgnis und Unsicherheit fiihren hau-
fig dazu, dass die Betreuung von Menschen mit einer
geistigen Behinderung und Epilepsie ausserordentlich
stark gepragt ist von Sicherheitsdenken und Fursorge.

Selbstverstandlich ist es richtig, dafiir zu sorgen,
dass Betroffene keine oder zumindest moglichst selten
Anfdlle haben, und dass etwaige Anfille keine sekun-
daren negativen Konsequenzen wie Verletzungen nach
sich ziehen. Demgegenliber ist es aber auch wichtig
und ein professioneller Auftrag, Teilhabe und Entwick-
lung zu ermoglichen und zu unterstiitzen, wofiir Frei-
raume ohne allzu einengende Sicherheitsmassnahmen
erforderlich sind [9].

Gutes tun versus Respekt vor der Autonomie des
Betroffenen

2002 hat die Direktion Agogik und Pflege des
Schweizerischen Epilepsie-Zentrums einen eigenen Be-
reich fir Bildungs- und Offentlichkeitsarbeit eingerich-
tet. Dieser fiihrt in der Deutschschweiz jahrlich rund
40 Weiterbildungsveranstaltungen durch. Sie richten
sich vor allem an Mitarbeitende von Behindertenein-
richtungen wie Wohnheime, Schulen und Geschiitzte
Werkstatten. Bei der Vorbereitung dieser Veranstal-
tungen und im Verlauf derselben kommen immer wie-
der ethische Spannungsfelder zur Sprache, die einen
unmittelbaren Bezug zu geistiger Behinderung und
Epilepsie aufweisen. Auch sie haben vorwiegend mit
Fiirsorge und Sorgfaltspflicht zu tun, also mit dem Auf-
trag, fiir Sicherheit zu sorgen. Gleichzeitig beschreiben
sie die Tatsache, dass ein ausgepragtes Sicherheitsstre-
ben haufig zu einschrankenden und die Autonomie der
betroffenen Menschen beeintrachtigenden Massnah-
men fiihrt. Dieser Effekt aber lauft dem soeben schon
erwahnten Auftrag zuwider, Entwicklung, Partizipation
und Selbstbestimmung zu fordern. Der Wertekonflikt,
den es in diesen Fillen jeweils auszuhalten und zu be-
waltigen gilt, bezieht sich — nach dem Sprachgebrauch
von Beauchamps und Childress — vorwiegend auf das
Spannungsverhaltnis zwischen Gutes tun und dem Re-
spekt vor der Autonomie des betroffenen Menschen.
Sachlich stehen dabei

- Fragen rund ums Baden und Schwimmen,

- die Notwendigkeit einer vor allem nachtlichen An-
fallskontrolle

- sowie Unsicherheiten hinsichtlich der Genehmi-
gung freien Ausgangs
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im Vordergrund.

Zur Bearbeitung entsprechender Dilemmata bot
das Schweizerische Epilepsie-Zentrum am 20. Mai 2011
ein Seminar an, das sich mit juristischen Aspekten be-
fasste, welche in diesem Zusammenhang relevant sind
[10]. An der Veranstaltung nahmen 30 Personen teil;
13 von ihnen arbeiten im Schweizerischen Epilepsie-
Zentrum in Zirich, 17 Teilnehmende vertraten insge-
samt zwolf weitere Institutionen aus sechs Kantonen.
Sie hatten die Moglichkeit, vorab Themen aus ihrem
jeweiligen Arbeitsalltag zur Bearbeitung einzureichen.
Auf diese Weise ergab sich eine Sammlung von 34 Fra-
gen, von denen sich jedoch nur drei eindeutig auf den
Zusammenhang geistige Behinderung und Epilepsie
bezogen. Diese betrafen alle das schon angesprochene
Spannungsfeld Sicherheit versus Entwicklungsforde-
rung. Berichtet wurde von

- iktalen und postiktalen Verwirrungszustanden und
Aggressionsausbriichen, die zu freiheitseinschran-
kenden Massnahmen fiihren kdnnen (vgl. zu dieser
Thematik in dieser Ausgabe den Artikel von Stefan
Dold).

« Fragen in Zusammenhang mit nachtlicher Anfalls-
kontrolle und Gefahrenprophylaxe, die Massnah-
men zur Folge haben kdnnen, welche die Intimspha-
re beeintrachtigen und die Freiheit einschranken.

« Massnahmen zur Durchsetzung der Helmpflicht
gegen den Willen Betroffener zwecks Schadensbe-
grenzung bei Anfallen.

Eine Darstellung ethischer Dilemmata in Zusam-
menhang mit der Betreuung und Behandlung von
Menschen mit einer geistigen Behinderung und Epi-
lepsie prasentierte auch das Ethik-Forum des Schwei-
zerischen Epilepsie-Zentrums, und zwar bereits am 6.
Dezember 2007 anlasslich des damaligen Ethik-Foren-
Treffens in Form von drei Fallbeispielen [11]. Diese
beschaftigten sich jeweils mit Situationen, in denen
der Sinn diagnostischer, therapeutischer oder betreue-
rischer Handlungen den betroffenen Personen infolge
ihrer beschrankten intellektuellen Fahigkeiten nicht
einsichtig war, weshalb sie die fiir sie unangenehmen
Massnahmen verweigerten. Dadurch sah sich das Um-
feld jeweils vor die Frage gestellt, ob es die betroffenen
Personen um ihres physischen und moglicherweise
auch psychischen Wohlergehens willen, aber unter
Missachtung ihrer jeweiligen Willensdausserung zu be-
stimmten Eingriffen zwingen konnte oder gar musste,
was allerdings moglicherweise wiederum belastende
Konsequenzen fiir die Betroffenen und ihr Verhaltnis
zur Umwelt zur Folge haben mochte. Der jeweilige
Wertekonflikt, den es zu entscheiden galt, ergab sich
aus der Forderung, Gutes zu tun versus Achtung der
Autonomie — ein in Medizin und Betreuung insgesamt
haufig anzutreffendes Dilemma [12]. Ein zweiter Wer-
tekonflikt bestand im Spannungsfeld der Grundprin-
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zipien, Gutes zu tun und dabei nicht schaden zu wollen
(vgl. Beispiel 1).

Zur Verdeutlichung der Konfliktfelder werden die
erwahnten Fallbeispiele in Kiirze vorgestellt:

Fallbeispiel 1

Zum einen wurde eine 70-jahrige Person, geistig
behindert, vorgestellt, die seit Kindheit Epilepsie hatte.
Als zuletzt vermehrt Anfdlle aufgetreten waren, war
sie in eine Klinik eingewiesen worden, wo die Medika-
mente neu eingestellt wurden. Mit der neuen Medika-
tion entwickelte sie jedoch paranoide Ideen, die ihren
Alltag erschwerten. Sie war gegenuber dieser Situation
lberfordert und konnte nicht selber Stellung zum wei-
teren Vorgehen beziehen. Die Betreuenden aber wa-
ren der Meinung, dass sich ihre Lebensqualitat durch
die paranoiden Ideen derart verschlechtert hatte, dass
man besser zur alten Medikation zuriickkehren sollte.
Die Arzte hingegen &dusserten die Hoffnung, dass die
paranoiden Ideen mit der Zeit abklingen wiirden, und
winschten, dass man die neue Medikation um der er-
hofften Anfallsreduktion willen vorerst beibehielt.

Fallbeispiel 2

Im zweiten Fall ging es um einen epilepsiechirur-
gischen Eingriff: Eine junge erwachsene Person mit
einer Intelligenzminderung und Gedachtnisstérungen
litt an einer schweren Epilepsie mit starken Anfallen.
Auch die durch die Anfdlle verursachten Einschran-
kungen machten der betroffenen Person sehr zu schaf-
fen, umso mehr als sie deshalb keinen freien Ausgang
bekam. Die medikamentosen Behandlungsmoglich-
keiten fiir eine Verbesserung der Anfallskontrolle waren
ausgeschopft, aber ein epilepsiechirurgischer Eingriff
schien eine aussichtsreiche Therapieoption darzustel-
len. Um dies beurteilen zu konnen, hatte als erster di-
agnostischer Schritt eine Anfallsregistrierung mit EEG
und Video erfolgen miissen. Das entsprechende Mo-
nitoring musste jedoch vorzeitig auf Wunsch der be-
troffenen Person abgebrochen werden. Folglich konnte
nicht beurteilt werden, ob die Moglichkeit fiir eine epi-
lepsiechirurgische Behandlung bestehen wiirde. Nun
stand das Umfeld vor der Frage, ob es gerechtfertigt
war, das prachirurgische Monitoring gegen den Willen
der betroffenen Person durchzusetzen, die aufgrund
ihrer kognitiven Einschrankungen den Sinn der fiir sie
unangenehmen und Angst einfléssenden Untersu-
chungen nicht verstand.
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Fallbeispiel 3

Im dritten Beispiel ging es um eine erwachsene
Person mit pharmakoresistenter Epilepsie. Diese hatte
sich bei einem Sturzanfall schwere Verletzungen im Ge-
sichtsbereich zugezogen, welche chirurgisch behandelt
werden mussten und negative Konsequenzen fiir ihr
ausseres Erscheinungsbild hatten (Narben im Gesichts-
bereich, Verlust der Zdhne). Nun bestand die Sorge,
dass sich derartige Sturzanfdlle mit weiteren schweren
Verletzungen wiederholten. Zum Schutz sollte tagstiber
eine 1:1-Betreuung sichergestellt werden. In der Nacht
war jedoch nur eine Nachtwache fiir bis zu 15 Patienten
verantwortlich und konnte nicht sofort unterstiitzend
anwesend sein, wenn die betroffene Person aufstand,
um zum Beispiel zur Toilette zu gehen. Die betreute
Person wiederum konnte auf Grund ihrer beschrankten
intellektuellen Fahigkeiten das Verletzungsrisiko nicht
abschatzen, wenn sie alleine aufstand. Somit sah sich
das betreuende Team vor die Frage gestellt, ob man sie
zumindest fiir eine Weile gegen ihren Willen wahrend
der Nachtstunden mit einem Bettgurt fixieren sollte.

Der Prozess der ethischen Entscheidungsfindung

Wenn Menschen nicht in der Lage sind, fir sich
selber zu bestimmen, missen andere Personen fir
sie entscheiden [13]. Dies ist bei Menschen mit einer
kognitiven Beeintrachtigung (ebenso wie bei Kindern)
eine haufig erlebte Tatsache. Wenn sie eintritt, sollte
sich die zu fdllende Entscheidung am mutmasslichen
Willen der hiervon Betroffenen orientieren, sofern ihr
mutmasslicher Wille — zum Beispiel infolge friiherer
Ausserungen — bereits bekannt oder zumindest noch
herauszufinden ist. Wenn dies aber nicht der Fall ist, soll
die Entscheidung zumindest im wohlverstandenen, al-
so im besten Interesse der betroffenen Person erfolgen.
So zu entscheiden ist jedoch eine grosse Herausforde-
rung, insbesondere wenn im Rahmen der zu treffenden
Entscheidung ein Wertekonflikt besteht. Dement-
sprechend verdient der Prozess der stellvertretenden
Entscheidungsfindung ganz besondere Aufmerksam-
keit [14]. Deshalb entwickelte das Ethik-Forum des
Schweizerischen Epilepsie-Zentrums in Anlehnung an
die ,7 Schritte ethischer Entscheidungsfindung“ von
Ruth Baumann-Hoélzle ein Verfahren, mit dessen Hil-
fe ethische Entscheidungen getroffen werden sollen,
wenn die hiervon betroffenen Personen nicht selber
entscheiden konnen [15]. Dieses Verfahren kommt seit
2007 zum Einsatz [16]. Es sieht vor, dass grundsatzlich
jede betreuende Person ein so genanntes Ethisches Ent-
scheidungsfindungsgesprach beantragen kann, wenn
es die Situation der betreuten Person erfordert. Im Falle
des Epilepsie-Zentrums priifen die zustandige Bezugs-
person auf der Wohngruppe und der zustandige Arzt
resp. die zustandige Arztin gemeinsam den Antrag und
entscheiden miteinander, ob das Entscheidungsfin-
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dungsverfahren in Gang gesetzt wird.

Leitfaden

Sofern das Entscheidungsfindungsverfahren zu-
stande kommt, werden alle Personen, die wichtige
Informationen beitragen konnen, und die von der Ent-
scheidung mitbetroffen sind, zu einer gemeinsamen
Sitzung eingeladen. Ein Vertreter des Ethik-Forums mo-
deriert das Gesprach als neutrale Person. Wahrend des
60- bis 90-miniitigen Austauschs werden folgende The-
men behandelt:

1. Welche Entscheidung steht an?

2. Uber welche fir die Entscheidung relevanten Infor-
mationen verfligen die am stellvertretenden Ent-
scheidungsprozess beteiligten Personen, was gilt es
noch auszutauschen und zu klaren?

3. werden die fiir die Entscheidung relevanten Werte
erortert.

4. erfolgt die Suche nach konkreten Lésungs- resp. Ent-
scheidungsmaglichkeiten.

5. werden die Vorschlage besprochen.

6. Abschliessend wird, wenn moglich im gegenseitigen

Einvernehmen, eine stellvertretende Entscheidung
getroffen. Diese wird ebenso wie der Verlauf des
Gesprachs protokolliert und von allen am Entscheid
beteiligten Personen unterschrieben.
(Fiir den Fall, dass kein Entscheid getroffen werden
kann, sieht das Verfahren eine zweite und in jedem
Fall entscheidende Sitzung unter Beteiligung vorge-
setzter Stellen vor.)

Hilfsmittel zur Forderung der Kommunikation

Es ist vielfach mihsam und auch sehr zeitauf-
wandig, mit Menschen in Kontakt zu treten, die geistig
behindert sind [17, 18]. Diese Tatsache fiihrt mitunter
zu einer gewissen Angst und Ablehnung seitens der
Gesellschaft und manchmal auch zu einer paterna-
listischen Haltung den Betroffenen gegeniiber sowie
zu deren Infantilisierung [19]. Zur Verbesserung des
kommunikativen Zugangs zu den Betroffenen und zur
Unterstiitzung des Informationsaustauschs zwischen
den an der Betreuung und Behandlung beteiligten Per-
sonen wurde im Schweizerischen Epilepsie-Zentrum ei-
ne Checkliste ,Niitzliche Informationen fiir Betreuung
und Behandlung“ entwickelt [20]. Ausserdem haben
die Ethik-Foren des Spitals Zollikerberg in Zollikon und
des Epilepsie-Zentrums miteinander ein Formular erar-
beitet, welches die Uberweisung eines Menschen mit
einer kognitiven Beeintrachtigung begleiten kann, und
die gezielt und ubersichtlich Informationen zur indivi-
duellen und umfeldbezogenen Kommunikation — ge-
rade auch in Zusammenhang mit ethischen Entschei-
dungen —enthalt [21].
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Fazit

Gemass den diesem Artikel zugrunde liegenden
Informationen konzentrieren sich ethische Fragestel-
lungen in Zusammenhang mit geistiger Behinderung
und Epilepsie vor allem auf das Spannungsfeld Si-
cherheitsdenken versus Entwicklungsférderung oder
anders, in Anlehnung an die von Beauchamp und
Childress erwahnten Prinzipien ausgedriickt: Flirsorge
versus Respekt vor der Autonomie.

Zur Bearbeitung ethischer Dilemmata im wohlver-
standenen Interesse der Betroffenen ist es hilfreich,
interdisziplindre Entscheidungsfindungsverfahren und
Informationshilfen zugunsten aller beteiligten Per-
sonen zu nutzen.

Hinweis: Die im Artikel erwdahnten Formulare konnen
beim Autor bezogen werden.
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