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SELBSTBESTIMMT LEBEN —
SELBSTBESTIMMT SEIN AUCH IN DER
LETZTEN LEBENSPHASE

Es ist das Verdienst der Hospiz- und Palliativbewegung, in den letzten Jahrzehnten ein Bewusstsein dafiir geschaffen zu
haben, dass die letzte Lebensphase sehr viel mehr umfasst als nur den Moment des Sterbens: Uber Wochen und Monate,
teilweise Jahre, hinweg stellen sich immer wieder Fragen, wie eine Person behandelt, versorgt und begleitet werden
maochte. Anspruch und Moglichkeit, auch diese Lebenszeit selbstbestimmt zu gestalten, haben in den letzten Jahren
deutlich zugenommen. In der palliativen Versorgung und hospizlichen Begleitung von Menschen mit zugeschriebener
geistiger und/oder schwerer Behinderung stdRt dies jedoch [noch) auf einige Widerstande.

SELBSTBESTIMMUNG ALS MENSCHENRECHT

Die Forderung nach Selbstbestimmung ging in den 1970er
Jahren von Menschen mit Behinderungen selbst aus; sie
forderten Selbstbestimmung als (Menschen-)Recht ein,
wandten sich gegen die Zuschreibung von Unmiundigkeit
und forderten eine strikte Abkehr von Entscheidungen
durch Stellvertreter*innen ein. Als ,Experten in eigener
Sache“ wollten sie fiir ihr Leben eigene selbstverantwort-
liche Entscheidungs- und Regiekompetenz tibernehmen
(Theunissen, Kulig & Schirbort 2013, 240). ,Selbstbestimmt
leben ist ein Prozess der Befihigung der Menschen mit
Behinderungen, um gleiche Moglichkeiten, gleiche Rech-
te und die volle Teilnahme in allen Bereichen der Gesell-
schaft zu erreichen” (Vieweg 2010, 2). Durch die Unter-
zeichnung der UN-Behindertenrechtskonvention durch
Deutschland im Jahr 2009 erhielt diese Forderung ins-
besondere durch den Artikel 12 eine Rechtsgrundlage.
Selbstbestimmung kann nur verwirklicht werden,
wenn Menschen mit zugeschriebener Behinderung
grundlegend die Moglichkeit fiir eine entsprechende Le-
bensgestaltung erhalten und ggf. bestirkt werden, ihre
eigenen Krifte fiir dieses Recht einzusetzen bzw. wei-
terzuentwickeln. ,Selbstbestimmung ist ein Prozess der
Bewusstwerdung der eigenen Fihigkeiten, des Vertrauens
in die eigene Kraft. Damit ist Selbstbestimmung sowohl
ein individueller als auch ein gesellschaftlicher Prozess,
beides nicht voneinander zu trennen” (Vieweg 2010, 2).
Meifsner (2015) verweist in diesem Zusammenhang
zu Recht auf die Problematik, ,Unverletzlichkeit [...] als
Bedingung [fiir] selbstbestimmte [...] Handlungsfihigkeit*
anzunehmen, da entsprechende (pauschale) Festlegungen
das Risiko bergen, in der Folge bestimmten Personen per
se das Recht auf Selbstbestimmung abzuerkennen. ,Selbst-
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bestimmung meint nicht, ein Leben vollkommen selbst-
stindig, ohne fremde Hilfe zu fihren, sondern meint viel
mehr, Entscheidungen im Alltag sowie hinsichtlich sub-
jektiver Lebensziele zu treffen oder zu entscheiden, wie
mogliche Hilfen und Unterstiitzung aussehen kénnen®
(Romisch 2019a, 134).

Mit Blick auf selbstbestimmte Entscheidungen fur die
eigene letzte Lebensphase besteht die Herausforderung
darin, bei jedem Menschen mit zugeschriebener geistiger
Behinderung unabhingig von der Schwere der Behinde-
rung sorgfiltig individuelle Moglichkeiten der Selbst-
bestimmung auszuloten und niemanden vorschnell gene-
rell von Entscheidungsprozessen auszuschliefden.

(BEGRENZTE) SELBSTBESTIMMUNGSMOGLICHKEITEN
IN BEZUG AUF ERFAHRUNGEN MIT STERBEN,
ToD UND TRAUER

Im Teilprojekt PiCarDi-U wurden Interviews mit
Bewohner*innen aus stationdren Wohneinrichtungen und
ambulant betreutem Wohnen sowie mit Angehdrigen ge-
fishrt, um die derzeitige Situation der Versorgung und Be-
gleitung von Menschen mit zugeschriebener geistiger und
schwerer Behinderung aus deren Perspektive darzustel-
len. Die Themen Selbstbestimmung und Entscheidungs-
moglichkeiten zeigten sich hierbei in verschiedenen
Facetten.

Die befragten Bewohner*innen haben alle bereits
Bertthrungen mit Sterben und Tod gemacht. Viele
Bewohner*innen wollten im Rahmen der Interviews von
ihren Erfahrungen erzihlen, die mitunter von grofser und
langanhaltender Bedeutung fiir sie waren. Viele berichte-
ten, dass sie eingebunden sein wollen, wenn jemand, der
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ihnen wichtig ist und den sie kennen, schwer erkrankt
oder stirbt. Von einzelnen Bewohner*innen wird explizit
berichtet, dass es belastend sein kann, wenn sie nicht die
Moglichkeit erhalten, Abschied zu nehmen. Im Rahmen
der Interviews wird z.B. von Situationen, in denen die
Todesnachricht zu spit tibermittelt wurde und dadurch
ein personliches Abschiednehmen bzw. die Teilnahme an
Ritualen versagt blieb, berichtet. Viele Bewohner*innen
bewerten zudem die freiwillige Teilhabe in der Begleitung
von nahestehenden und schwer erkrankten Personen
oder an Beerdigungen als positiv. Im Rahmen der Inter-
views wurde diesbeziglich jedoch auch berichtet, dass
nicht immer alle Bewohner*innen gefragt werden oder
selbst entscheiden konnen, ob sie an einer Beerdigung
teilnehmen mochten. Vermeintlich untiberwindbare
Umweltbarrieren wie Rollstiihle, fehlende Fahrzeuge so-
wie die Distanz zum Wohnort kénnen die Teilnahme
verhindern. Durch eine Bewohnerin wurde die hiufige
Praxis der Sozialbestattung angeprangert, bei der weder
tber die Form noch tiber den Ort der eigenen Bestattung
selbst bestimmt werden kann.

Gerade die Verschiedenheit der Interviewpartner*innen
verwies darauf, dass biografisches Geworden-Sein, beste-
hende gesamtgesellschaftliche Umgangspraktiken mit
Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung
und institutionelle Rahmenbedingungen der aktuellen
Wohn- und Lebenssituation die Moglichkeiten zur Selbst-
bestimmung entscheidend beeinflussen (vgl. u.a. Sigot
2017, 29; Romisch 2019a, 137; Griiber & May 2018, 214) —
durchaus auch in Bezug auf das Lebensende.

BIOGRAFISCHE ERFAHRUNGEN HEUTE ALTER
MENSCHEN MIT ZUGESCHRIEBENER
GEISTIGER BEHINDERUNG

Antworten auf die Frage nach den Wiinschen und
Bedarfen fiir die eigene letzte Lebensphase sind nicht
leicht zu geben — das trifft auf alle Menschen unabhingig
von Behinderung zu. Frihere Lebensbedingungen heute
alter Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinde-
rung tragen jedoch zusitzlich dazu bei, dass entsprechen-
de Vorstellungen mitunter nur schwer entwickelt und
formuliert werden konnen. Menschen mit zugeschriebe-
ner geistiger Behinderung, die heute alt sind, haben fast
immer in allen Lebensbereichen Exklusion und Fremd-
bestimmung erfahren. Zu den gravierendsten gehoren
die Erfahrungen jahrzehntelanger Hospitalisierung in
psychiatrischen Grofseinrichtungen unter den Bedingun-
gen sogenannter ,totaler Institutionen“ (Goffinan 1961).
Neben einem totalen Ausschluss aus dem gesellschaft-
lichen Leben waren Menschen hier extrem restriktiven
und traumatisierenden Erfahrungen unterschiedlicher
Art ausgesetzt (vgl. Klee 1993; Haveman & Stoppler 2010;
Siebert 2016).

Der 1974 mit der Psychiatrie-Enquete einsetzende Pro-
zess der Enthospitalisierung (zunichst in den sog. alten
Bundeslidndern) war und ist ein langwieriger und noch
nicht abgeschlossener Prozess. Allein durch die ,Um-
wandlung® in Einrichtungen der Eingliederungshilfe
dnderten sich oft die Bedingungen fiir das Leben der
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Menschen mit zugeschriebener geistiger
Behinderung, die heute alt sind, haben fast
immer in allen Lebensbereichen Exklusion
und Fremdbestimmung erfahren.

Menschen wenig, wenn die Grundstrukturen erhalten
blieben (Strafsmeier 2000, 360f.). Inklusive (Entwicklungs-)
Bestrebungen treffen immer noch auf Dynamiken von
Fremdbestimmung in verschiedenen Lebensbereichen.

Eine schulische Forderung erhielten viele Menschen
mit sogenannter geistiger Behinderung erst ab den 1960er
Jahren, in den neuen Bundeslindern erst Anfang der
1990er Jahre (vgl. Wacker 1999, 36). Somit gab es fur fri-
here Geburtsjahrgéinge wenig bis keine Moglichkeit,
Lesen und Schreiben zu lernen. Viele Bildungsinhalte
blieben (und bleiben) allerdings auch heute weiterhin ver-
schlossen. Moglichkeiten mit alternativen Methoden, wie
Symbolsystemen oder gar mit elektronischen Hilfsmitteln
zu kommunizieren, haben Menschen, die heute erwach-
sen oder alt sind, nicht erlernt. Wichtige lebensbedeut-
same Bereiche, wie die Beschiftigung mit Gesundheit und
Krankheit und mit medizinischen Mafinahmen bzw. der
Erwerb von Kompetenzen, die das Gesundheitsbewusst-
sein stirken, sind moderne Themen, deren Relevanz erst
in den letzten Jahrzehnten fiir Menschen mit zugeschrie-
bener geistiger Behinderung erkannt wurde. Noch mehr
gilt dies fiir die Themen Sterben, Tod und Trauer.

Zusammenfassend hat eine ganze Generation von Men-
schen mit zugeschriebener Behinderung in ihrer Bio-
grafie Erfahrungen hinnehmen missen, durch die der
Erwerb von verschiedensten notwendigen Kompetenzen
fiur selbstbestimmte Entscheidungen fiir ihr Leben und
damit auch fiir das Lebensende vielfiltig nachhaltig be-
hindert wird.

NOTWENDIGKEIT UND POTENZIAL
VON BILDUNG ERKENNEN

Bildungsangebote zur Stirkung von Gesundheits-
kompetenz — insbesondere zum Wissen tber den Koérper
und zu moglichen Erkrankungen — sollten kiinftig fur
Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung
selbstverstindlicher Bestandteil von Schul- und Erwach-
senenbildung sein. Das Gleiche gilt fiir die Themen Ster-
ben, Tod und Trauer. Hierzu sind entsprechend Materiali-
en in Leichter Sprache bzw. Moglichkeiten Unterstiitzter
Kommunikation zur Verftigung zu stellen bzw. angepasste
methodische Zugidnge zu wihlen. Soziale Medien bei-
spielsweise konnen neue und vielfiltige Moglichkeiten
eroffnen, individuell und selbststindig relevante Infor-
mationen zu erhalten. Auch die Stirkung von Medien-
kompetenz trigt somit dazu bei, Selbstbestimmung zu
ermoglichen.

Wissen tber die eigenen Rechte ist ebenso notwendig
wie Strategien und kommunikative Moglichkeiten, Be-
darfe und Wiinsche zu dufdern sowie konsequent ein-
zufordern. Diese Fihigkeiten gilt es tiber die gesamte
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halten fiir eine an den Bedurfnissen der Person mit Be-
hinderung ausgerichtete Versorgung oft rund um die
Uhr die Anwesenheit vertrauter Personen — meist aus
der Familie — erforderlich ist. Angehorige ibernehmen
lebenslang Verantwortung und ftihlen sich hierbei oft von
Gesellschaft und Staat allein gelassen. Vor diesem Hinter-
grund verwundert wenig, dass die befragten Angehorigen
im Hinblick auf die gesundheitliche Versorgung ihrer
erwachsenen Kinder am Lebensende meist in grofder
Sorge sind. Insbesondere fiir den Fall, dass sie aufgrund
des eigenen Alters diese Lebensphase nicht mehr selbst
begleiten koénnen, steht fiir sie hiufig die Frage der Uber-
gabe der gesetzlichen Betreuung im Vordergrund, wih-
rend Moglichkeiten der Unterstiitzung der (erwachse-
nen) Kinder zur selbstbestimmten Entscheidungsfindung
fur diese Lebensphase weniger thematisiert werden. Die
Uberlegung, wieviel Verantwortung evtl. an das mittler-
weile erwachsene Kind tbertragen werden kann, stellt
sich fiir viele nicht als Entlastung, sondern als zusitzliche
Zerreifdprobe dar.

Manche Eltern von Kindern mit zugeschriebener geis-
tiger und schwerer Behinderung sind oft von Geburt
an mit der Moglichkeit des Vorversterbens des eigenen
Kindes konfrontiert. Womdoglich entstehen hierdurch
eine besondere Vulnerabilitit und Vermeidungshaltung.
Die befragten Eltern sind sich oft nicht sicher, ob und in
welcher Tiefe sie sich selbst mit dieser Thematik konfron-
tieren kénnen und wollen. Daher sehen sie sich selbst
nicht zwingend als die besten Gesprichspartner*innen fiir
ihre Kinder und wiirden sich mehr Unterstiitzung durch
Dritte wiinschen — fiir sich und ihre Kinder. Zugleich
werden auch Unsicherheiten formuliert, inwiefern der
betreffenden Person eine Auseinandersetzung mit dem
eigenen Lebensende zugemutet werden kann. Hierbei
wird auch in Frage gestellt, ob und wie diese Thematik
aufgrund der kognitiven Einschriankungen verarbeitet
werden kann — insbesondere da, wo die Kommunikation
stark eingeschrinkt ist. Befiirchtet wird ein Uberstiilpen
des Themas, gegen das sich die Betroffenen nur schwer
wehren konnten. Erlebte oder vermutete Grenzen des
Verstehens und der Zuverléssigkeit des Handelns bei ge-
sundheitlichen und medizinischen Fragen verunsichern
die Befragten zusitzlich.

UNSICHERHEIT VERHINDERT SELBSTBESTIMMUNG

Oftmals wird Menschen mit zugeschriebener geistiger
Behinderung pauschal nicht zugetraut, weitreichende
und existenzielle Entscheidungen zu treffen. Zum einen
wird zum vermeintlichen Schutz von deren individu-
ellem Wohl auf die Moglichkeit der stellvertretenden
Entscheidung zurtickgegriffen. Zum anderen werden
dem Personenkreis ,[blesonders in gesundheitsbezoge-
nen Themen [...] Entscheidungen abgenommen, da dieses
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Thema von Seiten der Betreuer_innen oder auch Eltern
mit diffusen Angsten um eigene Haftbarkeit begleitet
wird“ (Romisch 2019a, 133).

Im medizinischen Handlungsfeld fehlen Arzt*innen
und Mitarbeiter*innen oftmals notwendige Kompetenzen
im Umgang mit Menschen mit zugeschriebener geistiger
Behinderung, nicht zuletzt in individuellen Kommuni-
kationsformen. Dies fithrt u.a. hiufig dazu, dass nicht
mit den betroffenen Personen selbst kommuniziert wird,
sondern mit den Vertretungsbevollmichtigten, welche
dann mitunter auch allein die Durchfiihrung medizini-
scher Mafsnahmen entscheiden (vgl. Schlichting 2018, 129;
Seidel 2015, 9).

Mit Inkrafttreten des §132g SGB V haben
auch Menschen, die in Einrichtungen der
Eingliederungshilfe leben, das Recht auf
eine kostenlose qualifizierte Beratung zur
gesundheitlichen Versorgungsplanung fir
die letzte Lebensphase.

Gespriche zu eigenen Wiinschen und Vorstellungen
konnten jedoch eine erste Grundlage zur selbstbestimm-
ten Gestaltung der eigenen letzten Lebensphase sein. Dazu
gehort, als Person aufrichtig nach Winschen und Vor-
stellungen — aber auch nach Sorgen und Angsten — gefragt
zu werden. Diese konnten im Zuge der Interviews — un-
terschiedlich ausfithrlich — benannt werden. Oft steht ein
vorsichtiges erstes Herantasten an die Thematik am An-
fang, bevor konkrete Uberlegungen entstehen und formu-
liert werden konnen. In einigen Interviews wurde auch
deutlich, dass der Personenkreis hdufig nicht gewohnt ist,
nach eigenen Vorstellungen gefragt zu werden und echte
Entscheidungsmoglichkeiten zu antizipieren. Dies gilt
umso mehr fiir diesen, bis heute in unserer Gesellschaft
von vielen als Tabuthema betrachteten, Themenkreis.

Mit Inkrafttreten des § 132g SGB V haben auch Men-
schen, die in Einrichtungen der Eingliederungshilfe le-
ben, das Recht auf eine kostenlose qualifizierte Beratung
zur gesundheitlichen Versorgungsplanung fur die letzte
Lebensphase. Ziel ist, frithzeitig Werthaltungen und Ein-
stellungen in Bezug auf Leben und Sterben sowie Ver-
sorgungswiinsche zu besprechen und in geeigneter Form
zu dokumentieren, um fiir Situationen der Einwilligungs-
unfihigkeit selbstbestimmt vorzusorgen. Fir die Um-
setzung wird entscheidend sein, inwiefern der Anspruch
an selbstbestimmte Versorgungsplanung auch fiir diesen
Personenkreis handlungsleitend ist — und unter diesem
Deckmantel nicht noch mehr Stellvertreterentschei-
dungen vorab aufgrund angenommener Einwilligungs-
unfihigkeit der Betroffenen entstehen werden.

Angehdrige erleben belastende Ohnmacht, da die Mdglichkeit, bis zuletzt in der
Wohneinrichtung bleiben zu kdnnen, einzig von dem Vorhandensein einer hospiz- und
palliativsensiblen Einrichtungskultur abhdangig zu sein scheint.
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Das Augenmerk muss insbesondere auf Personen mit
stark eingeschrinkter Kommunikation liegen, die viel Un-
terstiitzung brauchen werden, um Vorstellungen fiir ihre
letzte Lebenszeit zu entwickeln und diese zu dufdern (vgl.
hierzu IMEW 2019, 5f.) Hierzu bedarf es neben (basaler)
kommunikativer Moglichkeiten ein Gegentiber, das auch
kleinste Auferungen sensibel aufnimmt. Besonders fiir
Personen, bei denen auch bei grofster Anstrengung ein
Wille nicht verlisslich ermittelbar ist, darf das Recht auf
Selbstbestimmung nicht infrage gestellt werden. Eine not-
wendige Entscheidungsfindung stellt eine grofde Heraus-
forderung fiir die Handelnden dar. Professionell geplante
und durchgefiihrte ethische Fallbesprechungen kénnen
fur diesen Personenkreis unter Einbezug aller Beteiligten
ein Weg sein, um sich gemeinsam abwigend dem Ziel der
Selbstbestimmung des Gegentibers vorsichtig anzunihern
— ohne vorschnell stellvertretend zu entscheiden.

LEBENSLANG SELBSTBESTIMMUNG ALS
SELBSTVERSTANDLICHKEIT ANSEHEN

Palliative Care und Hospizarbeit in ihrer absoluten Per-
son-Orientierung stellen die Einrichtungen der Eingliede-
rungshilfe, Mitarbeiter*innen und Angehorige vor grofde
Herausforderungen. Zu viel wird, wie bereits beschrieben,
immer noch fur die Bewohner*innen und nicht von die-
sen selbst entschieden.

Es bedarf daher grundsitzlich einer Weiterentwick-
lung der Kultur der gesamten Gesellschaft im Umgang
mit Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinde-
rung, um deren Selbstbestimmung tiber die gesamte Le-
bensspanne zu entwickeln und zu unterstiitzen. Nur wer
lebenslang Verantwortung tibernehmen und Entschei-
dungen treffen darf, kann dies auch ftr die letzte Lebens-
phase tun. Biografische und gegenwirtige Erfahrungen
nehmen zwangsldufig Einfluss auf Entscheidungsprozesse
fur die letzte Lebensphase (vgl. SAMW 2016, 25; Owusu
Boakye et al. 2016, 107ff.) Es gilt zuallererst eine Haltung
des Zutrauens gegentiber dem Personenkreis zu ent-
wickeln und Bewohner*innen bzw. erwachsenen Kin-
dern Selbstbestimmung und das Treffen auch von exis-
tenziellen Entscheidungen zuzutrauen (vgl. Tuffrey-Wijne
2012). Mitarbeiter*innen, Betreuer*innen und Angehori-
ge bendtigen dartiber hinaus eine intensive eigene Aus-
einandersetzung und Bildungsangebote zu den Themen
Sterben, Tod und Trauer sowie zu den Moglichkeiten und
Bedingungen einer selbstbestimmten Gestaltung der letz-
ten Lebensphase, die sie ermutigen und befihigen, sich als
Gesprichspartner*innen anzubieten und als kompetente
Berater*innen aufzutreten.

ANGEWIESENSEIN ALS KONSTANTE
MENSCHLICHEN LEBENS — BIS ZULETZT

Die Einfihrung der Gesundheitlichen Versorgungs-
planung als kassenfinanziertes Angebot hat eine heftige
und anhaltende Diskussion um Chancen und Grenzen
von Selbstbestimmung am Ende des Lebens ausgelost (vgl.
hierzu DHPV 2019; Volmering-Dierkes 2020; IMEW 2019;
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Besonders fur Personen,
bei denen auch bei
groBter Anstrengung ein
Wille nicht verlasslich
ermittelbar ist, darf

das Recht auf
Selbstbestimmung nicht
infrage gestellt werden.

Lob-Huedepohl 2019). Damit in Zusammenhang steht auch
die bereits oben diskutierte Frage, welches Verstindnis
von Autonomie dem Ansatz zugrunde liegt. Ein Men-
schenbild, das gekennzeichnet ist durch Verletzlichkeit
und grundsitzliches Angewiesensein aller Menschen auf
Andere — ganz unabhingig von zugeschriebenen Behin-
derungen — erscheint angemessener. Im bewussten Zu-
sammenspiel aller Beteiligten wird Selbstbestimmung fiir
Menschen mit zugeschriebener Behinderung lebenslang —
und somit auch am Ende des Lebens — umsetzbar sein. Es
geht hierbei um ,j[...] eine Flirsorge, die Selbstbestimmung
ermoglicht, und nicht um eine solche, die Selbstbestim-
mung ersetzt, wenn diese nicht (mehr) moglich erscheint®
(Bruhn & Strafier 2014, 193). Eine gingige Orientierung an
Einrichtungsroutinen sollte zurtickgenommen werden
zugunsten person-orientierter Prozesse, die getragen sind
von echtem Interesse am Gegentber. Dies ist der beste
Antrieb fir offene Begegnungen, aus denen Verinderun-
gen entstehen kénnen.

(Gute) Entscheidungen in Bezug auf die letzte Lebens-
phase sollten nicht als einmaliger Moment, sondern als

Endpunkt eines lingeren Prozesses gesehen werden
(vgl. Griiber & Bell 2020, 30), welcher sich nicht ohne
eine Einbettung auf gesellschaftlicher, institutioneller,
zwischenmenschlicher und individueller Ebene voll-
ziehen kann. Hierbei muss stets die Person, welche eine
Entscheidung treffen darf/muss, im Mittelpunkt der
Uberlegungen stehen.

Es wird dabei eine stetige Herausforderung fiir die Um-
gebung bleiben, das richtige Mafd zwischen Autonomie
und (Fur-)sorge zu reflektieren. Diese Anforderung stellt
sich auch gesamtgesellschaftlich und ist angesichts der
aktuellen Entwicklungen innerhalb der Corona-Pandemie
aktueller denn je.
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