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Medizinisch-ethische Richtlinien und Empfehlung&AMW)

Sehr geehrte Damen und Herren,

Der vorliegende Entwurf der SAMW ist im Hinblickfadie Komplexitat der
Problematik im Sinne der Hilfestellung fur die Babdaungs- und Betreu-
ungsteams grundsétzlich zu begrissen. Wichtig errsichins auch, dass der
Sachverhalt im Lichte der unverlierbaren Menschedwiund der angemesse-
nen medizinischen Versorgung zur Optimierung ddrelnsqualitat Behinderter
betrachtet wird. Sehr unterstiitzen mdéchten wir aliel-eststellung, dass eine
eingeschréankte Autonomiefahigkeit den AnspruchResgpektierung von Wir-
de und Selbstbestimmung nicht aufhebt. Dies erstheute umso wichtiger,
als gerade im Zusammenhang mit PID, PND und korisetuAbtreibungen
Behinderte in unserer Gesellschaft diskriminiegtaen.

Die umfangreichen Empfehlungen gehen auf viele iBaetan, was einerseits
zeigt, dass hier Kommissionsmitglieder beteiligteva die ausgedehnte Erfah-
rungen im Umgang mit Behinderten aufweisen. Andeies werden viele As-
pekte in (allzu) detaillierter Art angesprocherg gerade aufgrund der Variabi-
litdt und des unterschiedlichen Ausmasses von Blehimgen in solchen ethi-
schen Richtlinien nicht definitiv abgehandelt werdé@nnen.

Im Einzelnen ergeben sich fir uns folgende krigséimmerkungen zum Ent-
wurf:



Ad 2.6

Angemessene Behandlung und Betreuung:

Der Vermeidung von Diskriminierung im Zugang zu medschen Leistungen
sowie den am Schluss des Abschnittes erwahntearlerntder Angemessenheit
kann nur zugestimmt werden. Satze wie ,Die unlaiitesAnwendung einer
standardisieren Maximaltherapie ist zu unterlassand: ,Ebenso wenig sollen
einem Patienten Eingriffe mit dem Ziel der Annamgran die Norm aufge-
drangt werden®, sind in ihrer Aussage allerdingsvemig konklusiv. Denn ei-
nerseits gelten diese Grundsétze in der MedizialférPatienten, Behinderte
selbstverstandlich inbegriffen. Andererseits kaaradf verwiesen werden, dass
beispielsweise eine operative Korrektur eines Hdriers sehr wohl eine Anna-
herung an die (physiologische) Norm anstrebt, gbeesde im Hinblick auf
Prognose und Lebensqualitat indiziert sein kann.

Ad 2.7

Personliche, kontinuierliche Betreuung und intezighgndre Zusammenarbeit:
Die gegenseitige Information und Koordination allerolvierten erscheint der-
art selbstverstandlich und dem Wohl und den Inseresles Patienten dienend,
dass der Nebensatz: “ ...sofern der Patient damieestanden ist.“ unverstand-
lich erscheint. Er kdnnte ersatzlos gestrichen emrd

Ad 4.1

Urteilsfahige Patienten:

Bei minderjahrigen oder entmindigten Patientertesoicht nur im Fall der Ab-
lehnung, sondern auch bei Zustimmung zu einer Bbag geprift werden, ob
nicht etwa Interessen oder Druckversuche von Anggéid eine Rolle spielen.
Abgesehen davon durften sich aber solche Abklamiger die Rolle des
freien Willens sehr schwierig und heikel gestaltdnseres Erachtens muisste
eine Ablehnung sogar dann akzeptiert werden, wennrdauszugehen ist, dass
Angste vor dem Eingriff oder dessen Folgen teile@der vordergriindig eine
Rolle spielen. Denn Angst muss nicht irrationaletid sein, sondern kann auf
nachvollziehbaren Griinden beruhen. Sonst bestel@elfiahr, dass tiber dem
Kopf eines urteilsfahigen Patienten entschieded.wir

Ad 4.2

Nicht urteilsfahige Patienten:

Hier stellt sich eine Frage nach dem begrifflicManstandnis des ,wohlver-
standenen Interesses". Zur Klarstellung kdnnte auBdie Richtlinien der
SAMW “Betreuung von Patientinnen und Patienten abdnsende” verwiesen
werden.




Ad 5.7

Sterben und Tod:

Mit Verweis auf die Richtlinien der SAMW ,Betreuungn Patientinnen und
Patienten am Lebensende” wird implizit auch aufudtestrittene Regelung unter
der Rubrik ,4.1 Beihilfe zum Suizid“ Bezug genomm@us unserer Sicht kann
die Beihilfe zum Suizid aber keinesfalls , Teil dgetlichen Tatigkeit sein,
weil sie den Zielen der Medizin widerspricht”. Bigvird auch von der SAMW
in den angesprochenen Richtlinien in diesem Sieagéhalten. Es sprechen
jedoch noch viele andere ethische Grinde gegeB8udmdbeihilfe an sich, wo-
rauf wir demnéchst in einer Publikation ausfuhrigshgehen werden. Im vorlie-
genden Zusammenhang sei ausdricklich darauf ausas@rgemacht, dass ge-
rade bei Behinderten die Grauzone zwischen Beihifa Suizid und der T6-
tung auf Verlangen besonders ausgepragt sein ki#verdies verwischt sich im
Rahmen der liberalen Behandlung der Suizidbeimlfger Schweiz die Grenze
zur absolut verbotenen Tétung auf Verlangen scheaneh Der blosse Hinweis
auf die friheren Richtlinien ist daher unbefriedideund es waren zweifellos
zusatzliche ethische Uberlegungen zum Lebenssbleitdilfsbedirftigen an-
gezeigt.

Ad9

Sexualitat

Die in diesem Kapitel geflihrte Diskussion tber lgsiund Konsequenzen se-
xueller Aktivitat, Antikonzeption und Sterilisatidrei Behinderten sind eine
Folge der seit den 60er Jahren des letzten Jahehgnarabsolutieren Abkop-
pelung der Sexualitat von der Fortpflanzung. Dag¥virdigen Folgen zeigen
sich im Umfeld von Behinderten besonders drastiBogs fuhrt die SAMW of-
fenbar dazu, erneut die Mdglichkeit von Sterilisaén in Betracht zu ziehen.
Dabei wird auf das Bundesgesetz Uber Voraussetawng Verfahren bei Ste-
rilisationen vom 17.12. 2004 verwiesen.

Allerdings ist festzuhalten, dass laut Art. 7.1 8terilisation Uber 16 jahriger,
dauerhaft Urteilsunfahiger im Grundsatz nach wieargsgeschlossen ist.
Die Kriterien fiir die ausnahmsweise ZulassigkeAbsatz 2 lauten dagegen:

a) Vornahme nach den gesamten Umstanden im Interessetfoffenen
Person.

b) Keine andere Verhitungsmethoden anwendbar odeiilfrge Sterilisa-
tion des urteilfahigen Partners nicht moglich.

c) mit der Zeugung und der Geburt eines Kindes zuneclist.

d) nach der Geburt die Trennung vom Kind unvermeidheéine, weil die
Elternverantwortung nicht wahrgenommen werden kader wenn die
Schwangerschaft die Gesundheit der betroffenen éntaeblich gefahrden
Wirde.

! Zu diesem Thema auch R. Baumann-Hélzle in: SAEZ7288 (35): 1446-51



e) keine Aussicht besteht, dass die betroffene Pgesdie Urteilsfahigkeit
erlangt.

f) die Operationsmethode mit der grossten AussichRafértilisierungsfa-
higkeit gewahlt wird.

g) die Vormundschaftliche Aufsichtsbehtrde nach Attkkeugestimmt hat.

Alle diese Kriterien mussen offensichtlich kumulagrfillt sein.

Damit ist eine Sterilisation eines Urteilsunfahidaktisch schon sehr stark ein-
geschrankt, wenn diesen gesetzlichen VorgabeniahrKolge geleistet wird.
Wir stimmen der Aussage zu, dass eine Umsetzungadginischer Sicht mit
erheblichen Schwierigkeiten verbunden ist. Diedr@gllerdings schon bei
der Beurteilung der Urteilsfahigkeit, die auch imHfen einer psychiatrischen
Begutachtung fraglich bleiben und von den WiinsahehProjektionen der An-
gehorigen mit beeinflusst sein kann. Die grosseng&aigkeit solcher gutachtli-
chen Beurteilungen zeigt sich aus vertrauensanetliSicht schon in der Umset-
zung des Sozialversicherungsrechts im Falle vori&n und Suizidversuchen,
wo nur bei vollstdndigem Verlust der Urteilsfahiglidie UVG-Versicherung
zustandig ist, und den dadurch provozierten gdiotign Streitfallen. Im Grun-
de werden Problemstellungen medikalisiert, die alehExperten vor nur sehr
schwer (oder tUberhaupt nicht) beantwortbare Fraggit.

Dies ist umso bedeutsamer, als eine Sterilisaiimeneschweren Eingriff in die
korperliche Integritat darstellt. Aus ethisch-maether Sicht sollte daher bei
Urteilsunfahigen von einer Sterilisation grundsatzbbgesehen werden, wobei
die strengen gesetzlichen Ausnahmebestimmungerseidae Haltung indirekt
stitzen. Dasselbe gilt unseres Erachtens aucHlenfF&o die Urteilsfahigkeit
nicht eindeutig feststeht. Denn eine Sterilisabbne informed consent ist fak-
tisch eine aufgezwungene Massnahme, und wir stetmeaut am Anfang einer
gefahrlichen Entwicklung, die die Menschenrechteetumend einschrankt. In
diesem Zusammenhang sei auch auf die belastet&iGetscder Sterilisationen
geistig Behinderter in der Schweiz — vor allem @n drsten Halfte des letzten
Jahrhunderts — hingewiesen. Hier ist die Vergangisitewaltigung noch im-
mer nicht abgeschlossen.

Die Richtlinien weisen zu Recht auf die erh6htedlidgkeit sterilisierter Be-
hinderter auf sexuellen Missbrauch hin. Sie singr @oich noch anderen Gefah-
ren sexueller Kontakte wie Geschlechtskrankheitmgesetzt, vor denen die
Sterilisation nicht schitzen kann.

Wenn unter Rubrik 9.3 im Rahmen sexueller Selbsthenung die Freiheit zur
Elternschaft auch bei fehlender Fahigkeit zur Uabme der elterlichen Ver-
antwortung, eingerdumt wird, dann stellt dies imidlick auf die gesetzlichen
Ausnahmebestimmungen (Art. 7 Abs 1 Bst d) einertasen Grund dar, bei ur-



teilsunfahigen oder fraglich kompetenten PatieatginSterilisationen zu ver-
zichten.

Ad 11

Forschung

In diesem Abschnitt wird die Forschung an urteifabigen Kindern und Er-
wachsenen im Grundsatz bejaht. Wir mochten hiedmubiskussionen bei der
Vernehmlassung des Humanforschungsgesetzes himygisbesondere auch
auf die von verschiedener Seite gedusserten Bedgagen die Zulassigkeit
von Forschungen an Urteilsunfahigérnseres Erachtens ist die Gefahr der
Instrumentalisierung geistig Inkompetenter in dnedgereiche gross. Gerade an
solchen Beispielen zeigt sich, wie ernst es unslantRespektierung von Men-
schenwirde wirklich ist. Von Seiten der SAMW salljedenfalls die definiti-
ven Regelungen des in diesem Sommer im Parlambéanhbelten HFG abge-
wartet und die Problematik auch aus ethischer @ictdut einer vertieften Ana-
lyse unterworfen werden.

avy.
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