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PrävalenzPrävalenz psychischer Störungen bei psychischer Störungen bei 
Menschen mit geistiger BehinderungMenschen mit geistiger Behinderung

•• BirchBirch et al. 1970 (Aberdeen) GB n = 78et al. 1970 (Aberdeen) GB n = 78
–– 88--10 Jahre10 Jahre leichte GB 34%; schwere GB 45%leichte GB 34%; schwere GB 45%

•• CorbettCorbett 1977 (1977 (CamberwellCamberwell) GB n = 140) GB n = 140
–– Schwere GB   47 %Schwere GB   47 %

•• JacobsonJacobson 1982  NY 1982  NY statestate USA  n = 8784USA  n = 8784
–– Leichte GB 48%; schwere GB 54 %Leichte GB 48%; schwere GB 54 %

•• GillbergGillberg et al. 1985 (Göteborg) S n = 164et al. 1985 (Göteborg) S n = 164
–– 1313--17 Jahre17 Jahre leichte GB 57%,              leichte GB 57%,              

schwere GB 64%schwere GB 64%



Definition Bundesverband Evangelische Definition Bundesverband Evangelische 
Behindertenhilfe e.V. et al. (1999)Behindertenhilfe e.V. et al. (1999)

•• „„Bei der Krankenhausbehandlung ist den besonderen Bei der Krankenhausbehandlung ist den besonderen 
Bedürfnissen psychisch Kranker und von Menschen mit Bedürfnissen psychisch Kranker und von Menschen mit 
geistiger, körperlicher und seelischer Behinderung geistiger, körperlicher und seelischer Behinderung 
Rechnung zu tragen, insbesondere bei der Versorgung mit Rechnung zu tragen, insbesondere bei der Versorgung mit 
Arzneimitteln, Heilmitteln, Hilfsmitteln und bei der Arzneimitteln, Heilmitteln, Hilfsmitteln und bei der 
medizinischen Rehabilitation.“medizinischen Rehabilitation.“

•• „Die gesundheitliche Versorgung durch Ambulanzen für „Die gesundheitliche Versorgung durch Ambulanzen für 
Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung ist auf Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung ist auf 
solche behinderten Jugendlichen und Erwachsenen solche behinderten Jugendlichen und Erwachsenen 
auszurichten, die wegen Art, Schwere oder Dauer ihrer auszurichten, die wegen Art, Schwere oder Dauer ihrer 
Krankheit oder drohender Krankheit im Zusammenhang mit Krankheit oder drohender Krankheit im Zusammenhang mit 
ihrer geistigen oder mehrfachen Behinderung nicht von ihrer geistigen oder mehrfachen Behinderung nicht von 
geeigneten Ärzten behandelt oder an anderer Stelle nicht geeigneten Ärzten behandelt oder an anderer Stelle nicht 
ausreichend versorgt werden können.“ausreichend versorgt werden können.“



Stellungnahme der Fachverbände Stellungnahme der Fachverbände 
der Behindertenhilfe (1998)der Behindertenhilfe (1998)

Aufgaben der Psychiatrie, an denen sie maßgeblich in der BetreuuAufgaben der Psychiatrie, an denen sie maßgeblich in der Betreuungng
geistig behinderter Menschen mitwirken kann:geistig behinderter Menschen mitwirken kann:
1.1. ambulante und stationäre Kriseninterventionen bei schweren expanambulante und stationäre Kriseninterventionen bei schweren expansiven siven 

Verhaltensstörungen, suizidalen Tendenzen, Exazerbationen bzw. Verhaltensstörungen, suizidalen Tendenzen, Exazerbationen bzw. 
Erstmanifestationen psychotischer Störungen bzw. anderer Erstmanifestationen psychotischer Störungen bzw. anderer 
psychiatrischer Erkrankungen.psychiatrischer Erkrankungen.

2.2. fachliche Beratung von Behinderteneinrichtungen (Heime, Wohngrupfachliche Beratung von Behinderteneinrichtungen (Heime, Wohngruppen pen 
u.a.), Angehörigen und anderen in die Betreuung eingebundenen u.a.), Angehörigen und anderen in die Betreuung eingebundenen 
Institutionen, wie z. B. Pädagogen auf der Grundlage einer fundiInstitutionen, wie z. B. Pädagogen auf der Grundlage einer fundierten erten 
Diagnostik,Diagnostik,

3.3. Bereitstellung fachlicher Kompetenz für die AusBereitstellung fachlicher Kompetenz für die Aus-- und Weiterbildung von und Weiterbildung von 
Betreuungspersonal, inklusive Supervision und Ausrichtung Betreuungspersonal, inklusive Supervision und Ausrichtung 
entsprechender entsprechender FachtagungenFachtagungen, , 

4.4. Organisation und Koordination sozialer sowie medizinischer HilfeOrganisation und Koordination sozialer sowie medizinischer Hilfen mit n mit 
dem Blick auf Verbesserung der Lebensqualität und der dem Blick auf Verbesserung der Lebensqualität und der 
Rückfallprävention,Rückfallprävention,

5.5. wissenschaftliche Begleitung, Erarbeitung von wissenschaftliche Begleitung, Erarbeitung von MeßinstrumentenMeßinstrumenten zur zur 
Therapieevaluierung und Therapieoptimierung.Therapieevaluierung und Therapieoptimierung.



PsychopharmakaprävalenzPsychopharmakaprävalenz bei Menschen mit bei Menschen mit 
geistiger Behinderung (Angaben in %)geistiger Behinderung (Angaben in %)

8,48,4k. A.k. A.6,06,03,63,6SedativaSedativa

k. A.k. A.2,02,08,58,53,23,2AnxiolytikaAnxiolytika

2,42,44,04,02,92,92,92,9AntidepressivaAntidepressiva

33,833,8
25,025,0

23,023,031,831,827,827,8Neuroleptika Neuroleptika 
davon Atypikadavon Atypika

27,227,229,029,031,631,6k. A.k. A.AntiepileptikaAntiepileptika

HäßlerHäßler u. u. 
FegertFegert

1998, 20001998, 2000

BranfordBranford
19941994

Baumeister et Baumeister et 
al.al.

19931993

Meins et al. Meins et al. 
19931993



PrävalenzenPrävalenzen angewandter Neuroleptika in der angewandter Neuroleptika in der 
Behandlung von Menschen mit geistiger Behandlung von Menschen mit geistiger 

Behinderung (Angaben in %)Behinderung (Angaben in %)

15,315,3k. A. k. A. k. A. k. A. ZuclopenthixolZuclopenthixol

0022,022,0k. A. k. A. ThioridazinThioridazin

9,79,728,028,0k. A. k. A. PerazinPerazin

8,38,3k. A.k. A.18,118,1PipamperonPipamperon

9,79,723,023,016,516,5HaloperidolHaloperidol

32,032,028,028,039,939,9LevomepromazinLevomepromazin

HäßlerHäßler und Fegertund Fegert
1998, 20001998, 2000

GaedtGaedt
19951995

Meins et al.Meins et al.
19931993



Richtlinien zum Einsatz von MedikamentenRichtlinien zum Einsatz von Medikamenten
Omnibus Omnibus budgetbudget reconciliationreconciliation actact 1991, 1991, healthhealth carecare

financingfinancing administrationadministration 19971997

1.1. Vorliegen einer quantitativen und qualitativen Vorliegen einer quantitativen und qualitativen 
Dokumentation der Verhaltensauffälligkeiten,Dokumentation der Verhaltensauffälligkeiten,

2.2. Bestehen einer SelbstBestehen einer Selbst-- und/oder und/oder FremdgeFremdge--
fährdungfährdung,,

3.3. Verhaltensweisen wie anhaltendes Weinen, Verhaltensweisen wie anhaltendes Weinen, 
Schreien, Stampfen und Schimpfen müssen Schreien, Stampfen und Schimpfen müssen 
eine dokumentierte funktionelle eine dokumentierte funktionelle 
Beeinträchtigung hervorrufen,Beeinträchtigung hervorrufen,

4.4. die in Frage kommenden die in Frage kommenden VerhaltensauffälligVerhaltensauffällig--
keitenkeiten dürfen nicht durch institutionelle Gründe dürfen nicht durch institutionelle Gründe 
verursacht sein, die anderweitig anwendbar verursacht sein, die anderweitig anwendbar 
wären.wären.



Referral
Pre-school, School Child & Adolescent DBD

ADHD Other Co-morbid DisordersConduct Disorder

Chronicity
Pervasiveness

Global Funtioning
Academic ? & Peer Problems

Aggression Defiance Impulsivity Hyperactivity Distractability Neuro/Tic Affective Symp

Psychosocial Interventions e.g. Parent Training, Symptom Specific Interventions

1. Stimulant 1
2. Stimulant 2Atypicals

Risperdone
Lithium

Tic
Pimozide
Tiaprid
Risp.

Antidepressants
1. Atomoxetine
2. BSRI / SNRI
3. Tricyclic

Impact

Working Hypothesis

Treatment

Symptoms



Nur Pillen für schwierige Nur Pillen für schwierige 
behinderte Kinder?behinderte Kinder?

•• Pharmakotherapie Teil eines Pharmakotherapie Teil eines 
Behandlungskonzepts insbesondere bei Behandlungskonzepts insbesondere bei 
impulsiver impulsiver AggressiviätAggressiviät
–– Stationäre Aufnahme + Placebogabe zeigt bei der Stationäre Aufnahme + Placebogabe zeigt bei der 

Hälfte der Patienten auch schon deutliche Erfolge Hälfte der Patienten auch schon deutliche Erfolge 
(Malone et al. 1997)(Malone et al. 1997)

•• SubstanzgruppenSubstanzgruppen
–– (atypische) (atypische) NeuroleptikaNeuroleptika
–– MethylphenidatMethylphenidat insbesondere bei insbesondere bei ComorbiditätComorbidität
–– SSRISSRI
–– LihiumLihium und und AntiepileptikaAntiepileptika



(atypische) (atypische) NeuroleptikaNeuroleptika

•• TRAAY (2003) TRAAY (2003) TreamentTreament RcommendationsRcommendations forfor
thethe useuse of of antpsychoticsantpsychotics forfor aggressive aggressive youthyouth

•• KutcherKutcher et al. 2003 et al. 2003 treatmenttreatment algorithmalgorithm forfor
disruptivedisruptive behaviourbehaviour disordersdisorders

•• RisperidonRisperidon 1 1 –– 3 mg /die3 mg /die
–– Findling et al 2000, Snyder et al. 2002, Findling et al 2000, Snyder et al. 2002, BuitelaarBuitelaar et al et al 

2001, 2001, AmanAman et al. 2002, Fegert et al. 2003, et al. 2002, Fegert et al. 2003, 
CroonenbergsCroonenbergs et al in presset al in press

•• HaloperidolHaloperidol, , PipamperonPipamperon ……



THEMENHEFTTHEMENHEFT



Patient Selection
Age 5–14 years
Subaverage IQ (between 35 and 84, inclusive)

DSM-IV Axis I diagnosis of disruptive behavior disorder, 
eg, conduct disorder (312.8), oppositional defiant 
disorder (313.81), or disruptive behavior disorder not 
otherwise specified (NOS) (312.9)
Total rating ≥ 24 in the Conduct Problem subscale of the Nisonger Child 
Behavior Rating Form (N-CBRF)
Vineland Adaptive Behavior Scale score ≤ 84
Subjects who had previously participated in a double-blind placebo-
controlled study of risperidone had to have completed at least 2 weeks of 
double-blind treatment
Targeted enrollment: 500 subjects

MethodsMethods



The 319 subjects who entered the trial received
risperidone at a mean modal dose ± SE of 1.64 ± 0.04
mg/day (range: 0.2-4.0 mg/day), or 0.021 ± 0.001
mg/kg/day. Mean treatment duration ± SE for the study
population was 261.0 ± 7.2 days (range: 1-498 days). 

60 subjects withdrew from the trial: 
22 because of adverse events, 
10 because of insufficient response
28 for a variety of reasons, including loss to follow-up, 
withdrawal of consent, noncompliance, and protocol 
ineligibility. 

ResultsResults



Figure 1. NCBRF Conduct Problem Subscale Score: Mean Change From Baseline
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Most common adverse events reported: 
• somnolence in 28.2% 
• rhinitis in 24.5%
• headache in 17.2%

Body weight increased by an average of 6.3 kg at endpoint from a 
baseline of 35.6 kg. 
Weight increase was reported as an adverse event in 
15.4% of subjects.

Extrapyramidal-like symptoms (eg, tremor, hypertonia, involuntary 
muscle contractions, dyskinesia, dystonia) were reported in 22.3% of 
subjects.
Two subjects reported tardive dyskinesia-like symptoms that resolved 
after treatment discontinuation.
Mean ESRS score decreased significantly (P=0.006) during treatment, from 
1.2 at baseline to 0.7 at endpoint.

Adverse EventsAdverse Events



Peak increases in mean prolactin levels occurred at week 4
• Boys: 20.7 ng/mL
• Girls:  27.1 ng/mL

Prolactin levels  declined thereafter. 

Adverse events that were possibly related to risperidone and 
hyperprolactinemia included:

• 10 cases of mild to moderate gynecomastia
• 1 case of galactorrhea
• 1 case of amenorrhea
• 1 case of menorrhagia

global incidence of 5%
All symptoms were transient and resolved without intervention except the 

amenorrhea, which resolved with treatment.

Adverse Events II  (Prolactin)Adverse Events II  (Prolactin)



Mögliche Indikationen Mögliche Indikationen 

• F 84.4 hyperactive disorders in mentally retarded children 
with stereotyped behavior  

• F 91 conduct disorder (not F 91.3 oppositional defiant 
disorder) ~ DSM IV 312.8 & 312.9

• F 92 conduct and emotional disorder combined
• F 94.2 early attachment problems with disruptive 

behavior (~ DSM IV 313.89)
• F 60.3emotionally instable personality disorders

– F 60.30 impulsive type 
– F 60.31 borderline type ~ DSM IV 301.83

• F 98.4 stereotyped movement dis. (~  DSM IV 307.3)



The RUPP Risperidone StudyThe RUPP Risperidone Study

• Largest medication trial in 
youths with autism.

• 5-site RCT
• N=101 (8-week Double Blind)

• N=37 (6-month Open Label)

• Age: 8.8(2.7), range 5-17

• Dose: 1.8(0.7), range 0.5-3.5

• Most common adverse 
event:

Appetite increase



Disruptive Disruptive behavioursbehaviours in PDDin PDD

• Haloperidole <A>  Anderson et al. 1989
• Naltrexone <A> Kolmen et al. 1995, Willemsen-

Swinkels et al. 1996
• MPH <A> Quintana et al 1995, Handen et al. 

2000
• Risperidone <C> Fisman & Steele, 1996, Hardan

et al. 1996, Mc Dougle et al. 1997, Perry et al. 
1997, Zuddas et al. 2000, RUPP 2002 <A>

• Olanzapine <C> Horrigan et al.1997 Malek-
Ahmadi and Simonds 1998



StimulantsStimulants and and treatmenttreatment of of 
aggessiveaggessive symptomssymptoms

• Meta-analysis Connor et al. (2002)
– J.Am.AcadChildAdolescent Psychiatry 41 

(3) 253 – 261
– 28 studies included 683 young patients
– Combined Z-test : reduction of clinicians

rating of aggression (Z=6,53; p< .0,0001) 
and parent rating (Z = 6,09, p< .0001)

– Only 7 trials reported effects on covert
aggression

– Comorbid ODD or CD led to significantly
diminished effect sizes



Kombination MPH und Kombination MPH und RisperidonRisperidon

•• TiedtkeTiedtke et al. 2002 und et al. 2002 und Häßler,BuchmannHäßler,Buchmann, Fegert , Fegert 
Nervenheilkunde in pressNervenheilkunde in press
–– 10 Kinder 810 Kinder 8--15 Jahre15 Jahre
–– IQ 58 IQ 58 –– 88  88  HawikHawik ––RR
–– MPH durchschnittlich 0,39 mg/kg/KG MPH durchschnittlich 0,39 mg/kg/KG titrierttitriert nach MTA nach MTA 

VorgabenVorgaben
–– Dann Dann RisperidonRisperidon durchschnittldurchschnittl. 0,04 mg/kg/KG. 0,04 mg/kg/KG

•• Maximal 2mg/dMaximal 2mg/d

–– Deutliche Verhaltensverbesserung bei allen Kindern, bei 5 Deutliche Verhaltensverbesserung bei allen Kindern, bei 5 
Kindern signifikante Konzentrationssteigerung, nur Kindern signifikante Konzentrationssteigerung, nur 
geringe bis keine Gewichtszunahmegeringe bis keine Gewichtszunahme



BarnettBarnett, , DosReis,RiddleDosReis,Riddle & & thethe Maryland Maryland youthyouth practicepractice
improvementimprovement committeecommittee forfor mental mental healthhealth

J.Am.AcadJ.Am.Acad. 41:8 2002 p. 897. 41:8 2002 p. 897--905905

•• Problemdefinition (3 Stufen)Problemdefinition (3 Stufen)
–– Definition der ZielsymptomeDefinition der Zielsymptome
–– Feststellung des SchweregradsFeststellung des Schweregrads
–– „„whywhy nownow“ (Besuch, Wechsel im Betreuungsteam, “ (Besuch, Wechsel im Betreuungsteam, 

Familieninteraktion etc.)Familieninteraktion etc.)
•• ZielbeschreibungZielbeschreibung

–– Reduktion von ZielsymptomenReduktion von Zielsymptomen
–– Aufrechterhaltung von:Aufrechterhaltung von:

•• SicherheitSicherheit
•• AutonomieAutonomie
•• MilieuMilieu



Festlegung des unmittelbar notwendigen Festlegung des unmittelbar notwendigen 
InterventionsniveausInterventionsniveaus

•• Level 1 Verhaltensmanagement, GesprächLevel 1 Verhaltensmanagement, Gespräch
–– Zielsymptome: Zielsymptome: oppopp. Verh., Ärger, Wut, . Verh., Ärger, Wut, selbstberichteteselbstberichtete

Verzweiflung, verbale AttackenVerzweiflung, verbale Attacken
–– Schweregrad: nicht gefährlich, Bedrohung des MilieusSchweregrad: nicht gefährlich, Bedrohung des Milieus
–– Primäres Ziel: Autonomie und Milieu bewahrenPrimäres Ziel: Autonomie und Milieu bewahren

•• Level 2  Räumliche Trennung, erhöhte Personalpräsenz,           Level 2  Räumliche Trennung, erhöhte Personalpräsenz,           
symptomspezifische Medikationsymptomspezifische Medikation

–– Z.: Stress, Angst, Agitation, Zerstörung von Sachen, BedrohungZ.: Stress, Angst, Agitation, Zerstörung von Sachen, Bedrohung
–– S.: potentielle aber nicht S.: potentielle aber nicht perakuteperakute GefahrGefahr
–– Z.: Reduktion der ZielsymptomeZ.: Reduktion der Zielsymptome

•• Level 3  Level 3  SedierendeSedierende Medikamente, Festhalten, Isolation, Medikamente, Festhalten, Isolation, 
Fixierung, Fixierung, EinschlußEinschluß

–– Z.: Aggressives Verhalten mit SelbstZ.: Aggressives Verhalten mit Selbst-- u./oder Fremdgefährdungu./oder Fremdgefährdung
–– S.: akute GefahrS.: akute Gefahr
–– Z.: SicherheitZ.: Sicherheit

•• Anschließend: Anschließend: MonitoringMonitoring und Feedbackund Feedback



differential differential indicationindication of treatmentsof treatments
CDCD

aggressive aggressive behaviourbehaviour

internalizinginternalizing

impulsive proactive

oppositional oppositional behaviourbehaviour delinquencydelinquency

ADHDADHD

risperidonerisperidone

pipamperonepipamperone

acuteacute crisiscrisis managementmanagement::
tranquilizerstranquilizers
LowLow potentpotent
NeurolepticsNeuroleptics
propanololpropanolol

IQ > 80 IQ > 80 1. MPH1. MPH
2. Risperidone2. Risperidone

IQ < 80   IQ < 80   1. Risperidone1. Risperidone
2. MPH2. MPH

ClonidineClonidine, , lithiumlithium

-- buspironebuspirone

-- atomoxetineatomoxetine

MPHMPH

behaviour therapy behaviour therapy

parent training

ADHD + emotional dis.CD + ADHD



Artikel 3 GGArtikel 3 GG

[Gleichheit vor dem Gesetz][Gleichheit vor dem Gesetz]

(1)(1) Alle Menschen sind vor dem Gesetz gleich.Alle Menschen sind vor dem Gesetz gleich.
(2)(2) Männer und Frauen sind gleichberechtigt. Der Männer und Frauen sind gleichberechtigt. Der 

Staat fördert die tatsächliche Durchsetzung der Staat fördert die tatsächliche Durchsetzung der 
Gleichberechtigung von Frauen und Männern und Gleichberechtigung von Frauen und Männern und 
wirkt auf die Beseitigung bestehender Nachteile wirkt auf die Beseitigung bestehender Nachteile 
hin.hin.

(3)(3) Niemand darf wegen seines Geschlechtes, seiner Niemand darf wegen seines Geschlechtes, seiner 
Abstammung, seiner Rasse, seiner Sprache, seiner Abstammung, seiner Rasse, seiner Sprache, seiner 
Heimat und Herkunft, seines Glaubens, seiner Heimat und Herkunft, seines Glaubens, seiner relireli--
giösengiösen oder politischen Anschauungen oder politischen Anschauungen benachteibenachtei--
ligtligt oder bevorzugt werden. Niemand darf wegen oder bevorzugt werden. Niemand darf wegen 
seiner Behinderung benachteiligt werden.seiner Behinderung benachteiligt werden.



Forschung an Forschung an 
„Einwilligungsunfähigen“„Einwilligungsunfähigen“

•• „„Man kann ja nicht einfach so über ein Lebewesen Man kann ja nicht einfach so über ein Lebewesen 
hinweg entscheiden , ob nun Kind oder hinweg entscheiden , ob nun Kind oder 
Jugendlicher. Es muss ja wenigstens gefragt Jugendlicher. Es muss ja wenigstens gefragt 
werden auch wenn man nicht akzeptiert wird.“werden auch wenn man nicht akzeptiert wird.“

(Mädchen 8 Jahre, in Fegert et al. 2000 , (Mädchen 8 Jahre, in Fegert et al. 2000 , 
gefördert  von VW  II/ 74 904)gefördert  von VW  II/ 74 904)

UN KRK:UN KRK: Artikel 12  (Meinung bilden, Artikel 12  (Meinung bilden, 
angemessen berücksichtigen)angemessen berücksichtigen)
Artikel 13 (Informationsfreiheit)Artikel 13 (Informationsfreiheit)



4 ethische Grundprinzipien4 ethische Grundprinzipien

•• BelmontBelmont--ReportReport
•• National Commission for the Protection of National Commission for the Protection of 

Human Subjects of Biomedical ResearchHuman Subjects of Biomedical Research
(1978)(1978)

•• BeauchampBeauchamp & & ChildressChildress (1977, 1994)(1977, 1994)
•• GebotGebot

–– der Nichtschädigungder Nichtschädigung
–– der Besserung und Fürsorgeder Besserung und Fürsorge
–– der Gerechtigkeit undder Gerechtigkeit und
–– der Autonomieder Autonomie



Dürfen Schutzbestimmungen dazu führen, dass geistig behinderten Dürfen Schutzbestimmungen dazu führen, dass geistig behinderten Kindern und Kindern und 
Jugendlichen und sog. Einwilligungsunfähigen Erwachsenen Jugendlichen und sog. Einwilligungsunfähigen Erwachsenen 

psychopharmakologischer Fortschritt vorenthalten bleibt?psychopharmakologischer Fortschritt vorenthalten bleibt?

•• Anwendung dieser Prinzipien auf die Frage der psychoAnwendung dieser Prinzipien auf die Frage der psycho--
pharmakologischen Behandlungpharmakologischen Behandlung

•• Nichtschädigung: Zu fordern ist eine wirksame und Nichtschädigung: Zu fordern ist eine wirksame und mögmög--
lichstlichst nebenwirkungsarme Therapie, die für die nebenwirkungsarme Therapie, die für die PatienPatien--
tengruppetengruppe hinsichtlich ihrer Effektivität und hinsichtlich ihrer Effektivität und LangzeitsiLangzeitsi--
cherheitcherheit geprüft istgeprüft ist

•• Besserung und Fürsorge: Therapie entspricht dem Besserung und Fürsorge: Therapie entspricht dem therathera--
peutischenpeutischen ZielZiel

•• Gerechtigkeit: gleiche Behandlungsqualität wie für Gerechtigkeit: gleiche Behandlungsqualität wie für 
andere Patientenandere Patienten

•• Autonomie: größtmögliche Beteiligung von Kindern und Autonomie: größtmögliche Beteiligung von Kindern und 
Jugendlichen und Menschen mit geistiger Behinderung Jugendlichen und Menschen mit geistiger Behinderung 
an Behandlungsentscheidungenan Behandlungsentscheidungen

Fegert (1999)Fegert (1999)



AMG Novelle BRD 2003AMG Novelle BRD 2003

•• Weitgehendes Verbot von Forschung an Weitgehendes Verbot von Forschung an 
einwilligungsunfähigen geistig behinderten einwilligungsunfähigen geistig behinderten 
MenschenMenschen

•• Kein GruppennutzenKein Gruppennutzen
•• Nicht Unterzeichnung der Bioethikkonvention Nicht Unterzeichnung der Bioethikkonvention 

durch die Bundesrepublik Deutschlanddurch die Bundesrepublik Deutschland
•• Rolle der Verbände z. B: Lebenshilfe  vs. Not Rolle der Verbände z. B: Lebenshilfe  vs. Not 

der Familiender Familien



SchweizSchweiz

•• Heilmittelgesetz  (HMG)Heilmittelgesetz  (HMG)
•• Bundesgesetz vom 15.12.2000 über Bundesgesetz vom 15.12.2000 über 

Arzneimittel und MedizinprodukteArzneimittel und Medizinprodukte
–– Inkrafttreten 1.1.2002Inkrafttreten 1.1.2002
–– Art. 53 Grundsatz GCP als Grundlage für Art. 53 Grundsatz GCP als Grundlage für 

klinische Versucheklinische Versuche
–– Art. 54 Vorraussetzungen und MeldepflichtArt. 54 Vorraussetzungen und Meldepflicht
–– Art. 55  Klinische Versuche an unmündigen, Art. 55  Klinische Versuche an unmündigen, 

entmündigten oder urteilsunfähigen Personenentmündigten oder urteilsunfähigen Personen



Art. 55 Schweizer HMGArt. 55 Schweizer HMG
•• Klinische Versuche mit Heilmitteln an unmündigen, Klinische Versuche mit Heilmitteln an unmündigen, 

entmündigten oder urteilsunfähigen Personen dürfen nur entmündigten oder urteilsunfähigen Personen dürfen nur 
durchgeführt werden, wenndurchgeführt werden, wenn
–– a. mit dem Versuch an mündigen und urteilsfähigen a. mit dem Versuch an mündigen und urteilsfähigen 

Personen keine vergleichbaren Erkenntnisse erzielt Personen keine vergleichbaren Erkenntnisse erzielt 
werden könnenwerden können

–– b. die gesetzlichen Vertreterinnen und Vertreter der b. die gesetzlichen Vertreterinnen und Vertreter der 
Versuchspersonen aufgeklärt worden sind und ihre Versuchspersonen aufgeklärt worden sind und ihre 
Zustimmung erteilt habenZustimmung erteilt haben

–– c. die urteilsfähigen, aber unmündigen oder c. die urteilsfähigen, aber unmündigen oder 
entmündigten Personen eingewilligt habenentmündigten Personen eingewilligt haben

–– d. keine Anzeichen vorhanden sind, die erkennen d. keine Anzeichen vorhanden sind, die erkennen 
lassen, dass sich urteilsunfähige Personen einer lassen, dass sich urteilsunfähige Personen einer 
Teilnahme an dem Versuch widersetzen würdenTeilnahme an dem Versuch widersetzen würden



(4)(4) Innerhalb eines Aufgabenkreises hat der Betreuer Innerhalb eines Aufgabenkreises hat der Betreuer 
dazu beizutragen, dass Möglichkeiten genutzt werdazu beizutragen, dass Möglichkeiten genutzt wer--
den, die Krankheit oder Behinderung des Betreuden, die Krankheit oder Behinderung des Betreu--
ten zu beseitigen, zu bessern, ihre ten zu beseitigen, zu bessern, ihre VerschlimmeVerschlimme--
rungrung zu verhüten oder ihre Folgen zu mildern.zu verhüten oder ihre Folgen zu mildern.

(5)(5) Werden dem Betreuer Umstände bekannt, die eine Werden dem Betreuer Umstände bekannt, die eine 
Aufhebung der Betreuung ermöglichen, so hat er Aufhebung der Betreuung ermöglichen, so hat er 
dies dem Vormundschaftsgericht mitzuteilen. dies dem Vormundschaftsgericht mitzuteilen. GleiGlei--
chesches gilt für Umstände, die eine Einschränkung des gilt für Umstände, die eine Einschränkung des 
Aufgabenkreises ermöglichen oder dessen Aufgabenkreises ermöglichen oder dessen ErweiteErweite--
rungrung, die Bestellung eines weiteren Betreuers oder , die Bestellung eines weiteren Betreuers oder 
die Anordnung eines Einwilligungsvorbehalts (§ die Anordnung eines Einwilligungsvorbehalts (§ 
1903) erfordern.1903) erfordern.

§ 1901 BGB§ 1901 BGB
[Pflichten des Betreuers][Pflichten des Betreuers]



§ 1904 BGB§ 1904 BGB
[Ärztliche Maßnahmen][Ärztliche Maßnahmen]

(1)(1) Die Einwilligung des Betreuers in eine Untersuchung Die Einwilligung des Betreuers in eine Untersuchung 
des Gesundheitszustandes, eine Heilbehandlung oder des Gesundheitszustandes, eine Heilbehandlung oder 
einen ärztlichen Eingriff bedarf der Genehmigung des einen ärztlichen Eingriff bedarf der Genehmigung des 
Vormundschaftsgerichts, wenn die begründete Gefahr Vormundschaftsgerichts, wenn die begründete Gefahr 
besteht, dass der Betreute aufgrund der Maßnahme besteht, dass der Betreute aufgrund der Maßnahme 
stirbt oder einen schweren und länger dauernden stirbt oder einen schweren und länger dauernden 
gesundheitlichen Schaden erleidet. Ohne die gesundheitlichen Schaden erleidet. Ohne die 
Genehmigung darf die Maßnahme nur durchgeführt Genehmigung darf die Maßnahme nur durchgeführt 
werden, wenn mit dem Aufschub Gefahr verbunden werden, wenn mit dem Aufschub Gefahr verbunden 
ist.ist.

(2)(2) Absatz 1 gilt auch für die Einwilligung eines BeAbsatz 1 gilt auch für die Einwilligung eines Be--
vollmächtigen. Sie ist nur wirksam, wenn die Vollvollmächtigen. Sie ist nur wirksam, wenn die Voll--
macht schriftlich erteilt ist und die in Absatz 1 Satz 1 macht schriftlich erteilt ist und die in Absatz 1 Satz 1 
genannten Maßnahmen ausdrücklich umfasst.genannten Maßnahmen ausdrücklich umfasst.




