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Da-Sein bis zuletzt

Ohne an der Hand der Liebsten ist es ein einsames Sterben,
das Virus erzwingt es. Die meisten wollen angesichts des
nahenden Endes noch so leben, wie sie es stets getan ha-
ben. Sie verlangen nach dem gleichen Kuchen, der ihnen
immer schon schmeckte, sind neugierig auf Geschichten,
die sie schon so oft gehoért haben, sie interessieren sich
fur das Alltigliche, das ihrem Leben Kontinuitit verliehen
hat. Und sie wollen diesen Lebensabschnitt mit ihren
Nichsten beenden.

Das ist auch der Wunsch von behinderten Menschen.
Sie wollen in ihrer letzten Lebensphase nicht einsam ver-
schwinden in Pflegeheimen, wo sie niemanden kennen,
auf Krankenstationen, die ihnen voéllig fremd sind. An
dieser Schwelle zeigt sich besonders, was Menschenwtirde
konkret bedeutet.

Dieses Heft erdffnet Agnieszka Maluga mit der Forde-
rung, den Kindern ein Recht auf den Tod zuzugestehen.
Das mag auf den ersten Blick als Zumutung erscheinen.
Es sind keineswegs Argumente flr aktive Sterbehilfe, im
Gegenteil. Die Kinderhospiz-Bewegung lebt auf sensible
Weise eine Pddagogik der Achtung im Sinne von Janusz
Korczak. Das Kinderhospiz Ty Hafan hat Christoph Soeder
mit seiner einfiihlenden Kamera besucht. Er sieht Kinder,
die verletzlich sind und uns in ihrer Hilflosigkeit an-
rithren, aber auch Kinder, die reif und stark sind und im
Hier und Jetzt leben.

Zur Situation von Menschen mit Behinderung am Lebens-
ende liegen im deutschsprachigen Raum bisher nur we-
nige empirische Erkenntnisse vor, obwohl die Zahl der
dlteren Menschen mit Behinderung in den letzten Jahren
enorm zugenommen hat. Drei Universititen haben sich in
den letzten Jahren zum gemeinsamen Forschungsprojekt
yPalliative Care for people with intellectual and multiple
disabilities — a survey of research and practices (PiCarDi)“
zusammengeschlossen, um diese Liicke zu schliefden. Wir
stellen die wichtigsten Erkenntnisse in diesem Heft vor.

Sven Jenessen und Sabine Schiper skizzieren die Matrix,
welche an Selbstbestimmung, Teilhabe, Professionalitit
und Solidaritit sowie Versorgungsqualitit als Leitideen
einer guten Versorgung und Begleitung am Lebensende
ausgerichtet ist.

Sabine Schiper und Barbara Schroer fordern eine be-
wusste ,Gegenkultur®, in der Menschen in Entschei-
dungsprozesse einbezogen werden, unabhingig vom
Schweregrad ihrer Beeintrichtigung.

Christine Fricke, Julia Heusner und Helga Schlichting
berichten von der belasteten Ohnmacht der Angehori-
gen, ob ihre Liebsten in der letzten Lebensphase in der
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Palliativ Care steht
immer an der Seite der
Menschen, bis zuletzt.

gewohnten Umgebung bleiben kénnen. Wenn auch bei
grofdter Anstrengung ein Wille nicht verlasslich ermittelt
werden kann, so darf das Recht auf Selbstbestimmung
nicht in Frage gestellt werden.

Nach Kristin Fellbaum, Sven Jennessen und Judith Lilly
Alber verbinden die meisten Menschen mit einem guten
Sterben den Wunsch, umfinglich versorgt, umsorgt und
begleitet zu sein.

Auf Barrieren bei der palliativen Versorgung machen
Sandra Falkson und Karin Tiesmeyer aufmerksam. Sie
fordern deren Einbeziehung in die Entscheidungsfindung
und mehr wissensbasierte Zusammenarbeit der einzelnen
Bereiche.

Monika T. Wicki berichtet tiber die aktuellen Entwick-
lungen in der Schweiz. Bei der vorausschauenden Behand-
lungsplanung (Advance Care Planning) sind Lebensfreude
und Krankheitserfahrung zentrale Elemente.

Sophia Falkenstorfer plidiert fiir eine neue gesellschaft-
liche Kultur, in der die Sorge fiir sich und andere einen ei-
genen Stellenwert bekommt, weil sie den Zusammenbhalt
der Gesellschaft gewihrleistet und das ,innerste Wesen
des ethischen Lebens® darstellt.

yPalliative Care, in ihren besten Momenten, respektiert
ihre Patient*innen, deren Stil und Integritit — den Ton
der Lebensgeschichte, das Gewebe ihrer Beziehungen
zur Welt. Sie lisst sie aber niemals alleine und bleibt in
tiglichen kleinen Siegen, aber auch im Scheitern, an der
Seite der Menschen, die sich ihr anvertrauen®, bringt es
David Fuchs auf den Punkt.

In Osterreich hat vor kurzem der Verfassungsgerichtshof
die Regelung aufgehoben, wonach Beihilfe zum Suizid
strafbar ist. Franz-Joseph Huainigg plidiert fur ein wiir-
devolles Leben bis zuletzt und warnt vor Sterbehilfe. Bei
behinderten Menschen durfen wir nicht geschichts-
vergessen Uber diese Fragen diskutieren. Die ,Euthana-
sie“ war keine Erfindung der Nationalsozialisten, sondern
diese setzten nur grausam um, was schon vorher heftig
diskutiert wurde. Die massenhafte Totung wurde schlei-
chend vorbereitet: Bestimmten Personengruppen wurde
das ,echte“ Personsein abgesprochen, personliche Ver-
antwortung durch biuirokratische ersetzt, Mythen einer
yreinen“ Gemeinschaft wurden aufgebaut und ,harte”
politische Positionen eingenommen und in die Tat um-
gesetzt. Wir sollten nicht nur aufmerksam auf die 6ko-
logische Klimaveridnderung achten, sondern auch auf
mogliche gesellschaftliche und soziale Klimadnderungen,
wenn sie auch unter dem Banner der Selbstbestimmung
daherkommen.
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AGNIESZKA MALUGA

REPORT

Das RechtdesKindes auf den Tod?

Mit Janusz Korczak im Gesprach

Mit diesem Beitrag nehme ich Sie, verehrte Leserinnen und Leser, mit auf eine Reise. Es ist eine Reise, die mit einer
nachhaltigen, aber wegweisenden Irritation begann und mit neuen Erkenntnissen endete. Ich lasse Sie Anteil haben an
dem Weg, der mich in das Feld der Kinderhospizarbeit fiihrte, um Antworten zu suchen auf die Frage, was das ,Recht des
Kindes auf den Tod" sein kdnnte, das von Janusz Korczak (1878/79—1942) im Jahr 1919 ausgerufen wurde. Wie das mit
besonderen Reiseiiberlegungen so ist, wurzeln die Ideen viel tiefer als der eigentliche Reisestart. Wir diirfen daher

gemeinsam im Jahr 2006 beginnen.

Irritation

Es war einmal in einem Horsaal an der
Katholischen Universitdt Eichstdtt-Ingol-
stadt, als der Professor in einer unserer
ersten Pddagogik-Vorlesungen unsere
uneingeschrankte Aufmerksamkeit erhielt,
indem er den — wie er sagte — ,wohl dun-
kelsten Satz der Pddagogik® ankiindigte.
Wir waren alle sehr gespannt. Es folge ein in
der Tat auRergewdhnlicher Satz: ,Das Recht
des Kindes auf den Tod.” Ob ich ihn damals
als dunkel empfand, vermag ich nicht mehr
zu sagen, aber er irritierte mich nachhaltig
und wurde fiir mein weiteres Leben weg-
weisend. Das Kind hat wohl ein Recht auf
das Leben, dachte ich. Vor dem Hintergrund
dessen, dass ich vor dem Studium der Sozi-
alen Arbeit eine Ausbildung zur Erzieherin
absolviert und als solche gearbeitet hatte,
schien mir der Inhalt noch unerklarlicher.
Aber meine Neugierde war geweckt. Wie
hieR der Padagoge, zu dem dieser Satz ge-
horte? Ich hatte mitgeschrieben: Janusz
Korczak stand auf meinem Blatt. Ich wollte
mehr erfahren von diesem Menschen, der
vor 100 Jahren eine fiir mich so radikale und
merkwiirdige Forderung aufgestellt hatte.

Spurensuche

Ich bin in Polen geboren, habe dort meine
ersten acht Lebensjahre verbracht. Bis zur
Korczak-Initiation im Eichstdtter Hdrsaal
2006 hatte ich von ihm noch nie gehort.
Auf die Neugierde folgten Nachfragen im
polnischen Familien- und Freundeskreis:
Das, bekam ich zu héren, war ein bekannter
polnischer Jude, der im Konzentrationslager
Treblinka ermordet wurde. Dariiber hinaus
wurde es mit Beschreibungen seiner Vita
schon schwierig. Auch in meiner Ausbildung
zur Erzieherin Ende der 1990er Jahre war
Janusz Korczak nicht Teil des Wissens-
kanons. Maria Montessori, Friedrich Frobel,
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Kinder werden nicht erst
Menschen, sie sind es
schon.” Das Recht des
Kindes auf Achtung steht
bei Korczak an erster
Stelle.

Johann Heinrich Pestalozzi und viele andere
Denkerinnen und Denker von Bildung und
Erziehung — kein Korczak. In den letzten 15
Jahren ist der Name des polnisch-jiidischen
Schriftstellers, Kinderarztes und Pddago-
gen erfreulicherweise durch die zuneh-
mende Beschdftigung mit Kinderrechten
immer prominenter geworden: Es fiihrt kein
Weg an Korczak vorbei — dem Vorreiter der
Rechte von Kindern. Die Darstellung seiner
Biografie in diesem Beitrag fiihrt uns zu
weit und wdre eine andere Geschichte. Aber
einen kleinen Ausflug in das Leben und Wir-
ken dieses Jahrhundertpddagogen miissen
wir uns gestatten, um den Weg in die Kin-
derhospizarbeit nachzuvollziehen, den ich
gewahlt habe.

In das Zentrum unseres kleinen Exkurses
stellen wir die ,Magna Charta Libertatis"
— das von Janusz Korczak 1919 ausgerufene
Grundgesetz fiir das Kind. Darin postulierte
er drei Grundrechte: das Recht des Kindes
auf seinen Tod; das Recht des Kindes auf
den heutigen Tag und das Recht des Kin-
des, so zu sein, wie es ist. Diese drei Grund-
rechte ordnete er 1929 unter das Recht des
Kindes auf Achtung. Gemeinsam mit seinen
Kolleginnen Maryna Falska (1877-1944) und
Stefania Wilczyniska (1886—1942) sowie Kin-
dern der von ihnen geleiteten Warschauer
Waisenhduser lebte Korczak die demokrati-
sche Grundhaltung seiner Pddagogik bis zu
ihrer Deportation und Ermordung am 5./6.
August 1942 im deutschen Konzentrations-
lager Treblinka.

Im Kern der Pddagogik Korczaks stand
sein Wunsch, die Anliegen der Kinder
gleichberechtigt zu denen der Erwachsenen
zu behandeln und die Willkiir Kindern ge-
genliber zu begrenzen. Sein padagogisches
Menschenbild kann auf die pragnante For-
mel ,Kinder werden nicht erst Menschen,
sie sind es schon® zusammengefasst wer-
den. Er sah das Kind bereits als einen voll-
standigen und nicht zukiinftigen Menschen,
der ein Recht auf Rechte hat und damit als
Mitblirger an der partnerschaftlichen Aus-
gestaltung des gemeinsamen Lebens mit
Erwachsenen in demokratischer Gemein-
schaft beteiligt werden muss. In den bei-
den international bekannten Warschauer
Waisenhdusern — in denen unter anderem
Jean Piaget hospitierte— wurde Demokratie
nicht gespielt, sondern ernsthaft und kon-
sequent praktiziert. Selbst im Warschauer
Ghetto — unter schrecklichsten und ver-
zweifelten Bedingungen — hielt Korczak die
demokratischen Strukturen fiir die Erwach-
senen und Kinder bis zum Schluss aufrecht.

Ankniipfungen

Im weiteren Studienverlauf absolvierte
ich — zunehmend interessiert an den The-
men Sterben, Tod und Trauer — ein Prakti-
kum in einem ambulanten Hospiz. Die dort
gemachten Erfahrungen und Reflexionen
wirkten Giber mein Studium hinaus und ich
begann wieder an den im ersten Semester
gehorten Satz anzukniipfen, der das Recht
des Kindes auf den Tod proklamiert. Meine
Recherchen fiihrten mich zu Schriften von
Franco Rest und Ferdinand Klein, welche
erste Verschrankungen der Korczak'schen
Pdadagogik mit Fragestellungen des
Sterbens von Kindern bereits in den 1970er
Jahren wagten. Auch im von Sven Jennes-
sen, Astrid Bungenstock und Eileen Schwar-
zenberg verdffentlichten Forschungsbericht
zur ersten empirischen Auseinandersetzung
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REPORT

mit der Kinderhospizarbeit (als Buch im Jahr
201 im Kohlhammer Verlag erschienen:
Kinderhospizarbeit: Konzepte, Erkenntnis-
se, Perspektiven) stieR ich auf eine kurze
Sequenz, in der Janusz Korczaks Pddagogik
Erwdhnung fand.

Mit zunehmender Vertiefung in sein Le-
ben und Werk wurde ich darauf aufmerk-
sam, dass es Uiber dieses ratselhafte Recht
des Kindes auf den Tod so gut wie keine
Auseinandersetzung in der Korczak-Bespre-
chung gab. Das Recht auf den Tod wurde
meistens als ein Recht auf Leben umgedeu-
tet. In seiner wortwdrtlichen Weise fand
es keine Beachtung. Das wiederum fand
ich beachtlich. Ebenso die Erkenntnis, dass
Rechte von sterbenden Menschen meistens
als Rechte von erwachsenen Sterbenden
besprochen wurden und es zur Perspektive
von Kindern kaum Forschungsarbeiten gab.
Ich entschloss mich, diesen Leerstellen mei-
ne Aufmerksamkeit zu schenken. Ich hatte
mein Dissertationsthema gefunden. Oder
das Thema mich.

Antwortsuche

Erste Fragen, Skizzen und Uberlegungen
wurden vor dem Start meines Vorhabens
mit Personen aus dem Hospizumfeld auf
Sinnhaftigkeit und Umsetzbarkeit disku-
tiert. Mit der Wahl meiner Forschungs-
methodologie, der Grounded Theory, folgte
ich methodisch ihren Griindungsvatern An-
selm Strauss und Barney Glaser, welche die
Grounded Theory in den 1960ern im Kon-
text der Auseinandersetzung mit Sterben
und Tod in amerikanischen Krankenhduern
entwickelt hatten. Wie gestalten Erwach-
sene die Krankheits- und Sterbephasen von
Kindern im Kinderhospiz-Bereich und wel-
che Position kommt den Kindern dabei zu?
Welche Umgangsweisen pragen das Mit-
einander von Erwachsenen und Kindern im
Kinderhospiz-Bereich? Was beeinflusst die
Wahrnehmung und Interaktion mit Kindern
im Kinderhospiz? Kann Janusz Korczak, der
als Ausnahmepddagoge den Tod des Kindes
zum Ausgangspunkt seiner Padagogik der
Achtung machte, zu einem sensiblen Ge-
sprachspartner fiir die Kinderhospizarbeit
werden? Diese Fragen wurden zum Zentrum
meines Erkenntnisinteresses.

Ich begab mich fiir meine Forschung
in das Feld der Hospizarbeit und ab-
solvierte einen Kurs fiir ehrenamtliche
Kinderhospizhelfer*innen. Die Teilnahme an
Supervisionen und Teamsitzungen, eigene
ehrenamtliche Tatigkeiten, informelle Ge-
sprache und Treffen im Hospizumfeld, der
Besuch von Fachtagungen und die Teilnah-
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Ich begab mich fur
meine Forschung in das
Feld der Hospizarbeit,
immer im Zwiegesprach
mit Janusz Korczak.

me an Fortbildungen im Kontext von Hospiz-
arbeit boten mir vielfdltige Moglichkeiten
fiir teilnehmende Beobachtungen und
Mitschriften, erganzten meine Literatur-
arbeiten und die bewusst verabredeten
21 Gesprache. 15 Gesprdche fiihrte ich in
Deutschland und sechs Gesprache im hos-
pizlichen Umfeld in Polen. Ich sprach u.a.
mit betroffenen Eltern, Koordinatorinnen
und Ehrenamtlichen der Kinderhospizarbeit,
Seelsorgern, Bestattern, Mediziner*innen
und Wissenschaftler*innen. Flankiert wur-
den die real stattfindenden Gesprache von
einem andauernden Zwiegesprach mit Ja-
nusz Korczak: Mithilfe der Tausenden von
Seiten der 16 Band starken Gesamtausgabe
seiner Schriften (Janusz Korczak: Samtliche
Werke) reflektierte ich das Gelesene,
Beobachtete, Gesagte.

Erkenntnisse

Zwei unterschiedliche Umgangsweisen der
Erwachsenen mit dem Kind konnte ich im
Kinderhospizbereich beobachten, wovon
die erste die dominantere war: ein partner-
schaftlich-partizipativ-kooperativer Um-
gang mit den Kindern. Es zeigten sich auch
Umgangsweisen Kindern gegeniiber, die als
angstlich und unsicher bezeichnet werden
kdnnen, aber diese konnte ich nur selten
beobachten. Vorwiegend offenbarte sich
mir eine Haltung Kindern gegeniiber, die
sich durch partnerschaftliche Kooperation,
offene Kommunikation und héchstmogliche
Beteiligung auszeichnet. Das Kind wird den
Erwachsenen zu einem Partner in Unsicher-
heit und sie beziehen es, sofern es ihnen
und ihrer Situation entsprechend mdglich
ist, soweit aktiv in Uberlegungen und Hand-
lungen ein, wie es dem kindlichen Gesund-
heits- und Entwicklungsstand angemessen
erscheint.

Auf die Frage, ob das von Korczak be-
schriebene Recht des Kindes auf den Tod in

einem so sensiblen Bereich wie der Kinder-
hospizarbeit nicht zu Unverstandnis oder
gar zu Ablehnung fiihren wiirde, antwor-
teten mir die Gesprachspartner*innen und
Eltern lebensverkiirzend erkrankter oder
verstorbener Kinder, dass eine groe Wiir-
dein diesem Satz liege. Gedeutet wurde das
Recht auf unterschiedliche Weise: Kinder, so
die meisten befragten Erwachsenen, hatten
grundsatzlich das Recht auf den Tod als ein
Lebensereignis; ob im eigenen Leben oder
im Leben nahestehender Menschen. Den
Geschwistern wurde beispielsweise ermdg-
licht, beim Sterben des Bruders bzw. der
Schwester dabei zu sein, das verstorbene
Geschwisterkind zu beriihren oder an der
Beerdigung teilzunehmen.

Fiir die von einer lebensverkiirzenden Er-
krankung betroffenen Kinder wird das Recht
auf den Tod beispielsweise zu einem Recht
auf das Sprechen tiber den (bzw. ihren még-
lichen und/oder nahenden) Tod. Unterstiitzt
und begleitet von den Erwachsenen neh-
men sie beispielsweise altersunabhdngig
an Arztgesprdchen teil, in welchen die
Diagnose und die Therapie besprochen
wird. Sie erhalten eine sachgerechte und
ihrem Entwicklungsstand angemessene
Erkldrung ihrer Situation, geben selbst eine
Riickmeldung und Einschatzung zum The-
rapieverlauf, regeln bei Absehbarkeit des
nahen Todes ihre personlichen Angelegen-
heiten oder teilen ihre Wiinsche beziiglich
der Gestaltung der Trauerfeier mit. Sind die
Kinder aufgrund fortgeschrittener Erkran-
kung nicht mehr sprachfdhig, versuchen die
dem Kind nahen Erwachsenen die Wiinsche
und Bediirfnisse stellvertretend fiir die Kin-
der zu interpretieren und durchzusetzen.
Dabei ist fiir die deutsche Kinderhospiz-
arbeit folgende Feststellung wichtig: Das
Recht des Kindes auf den Tod ist kein Recht
des Kindes auf aktive Sterbehilfe. Korczak
selbst dulerte sich zur aktiven Sterbehilfe,
aber er distanzierte sich kritisch von ihr. Er
nahm sich — wie bei vielen anderen Grenz-
themen auch — die Freiheit des unzensier-
ten Gedankens. Letztendlich lehnte er die
Euthanasie als Mord und als ein Un-Recht
ab. Seiner Meinung nach hat der Mensch -
und damit auch das Kind — ein Recht auf den
eigenen und individuellen Tod, aber in dem
Sinne, dass dieser das Leben auf natiirliche
Weise beendet. Fiir Korczak war der Tod

Es offenbarte sich mir eine Haltung Kindern gegenuber,
die sich durch partnerschaftliche Kooperation, offene
Kommunikation und hochstmaogliche Beteiligung auszeichnet.



ein geheimnisvoller Vorgang im Leben von
Menschen sowie das Leben selbst. Tod und
Leben galt es zu achten und in Mitmensch-
lichkeit zu begleiten. Der Tod steht nicht in
Opposition zum Leben, sondern war fiir ihn
ein herausforderndes Lebensereignis. Der
Padagoge Korczak und das Recht des Kindes
auf den Tod verweigern die Argumente fiir
aktive Sterbehilfe an Kindern. Diese Art der
Interpretation des Rechts des Kindes auf
den Tod kann sich mit der Pddagogik Kor-
czaks nicht legitimieren lassen.

Die Reaktionen und Riickmeldun-
gen der Kinder, von denen meine
Gesprdchspartner*innen berichteten und
die ich beobachten konnte, zeigen uns, dass
man ihnen einen realistischen Umgang mit
Sterben, Tod und Trauer zumuten kann. Sie
machen uns Mut, Kinder zu beteiligen und
ihnen mit Offenheit und Ehrlichkeit zu be-
gegnen. Dadurch kdnnen Erwachsene einer
Situation gerecht werden, die sich fiir alle
Betroffenen durch Unsicherheit und Gren-
zerfahrungen auszeichnet. Erwachsene und
Kinder sind im Bereich der Kinderhospiz-
arbeit in besonderer Weise aufeinander
angewiesen: Die Erwachsenen benétigen
fir angemessene Entscheidungen und
Handlungen die Riickmeldung der Kinder,

Der Padagoge Korczak
und das Recht des Kindes
auf den Tod verweigern
die Argumente fur aktive
Sterbehilfe an Kindern.

und die Kinder brauchen von den Erwach-
senen die Anerkennung und Achtung ihrer
Expertenschaft. Im Kinderhospizbereich
tragen die Erwachsenenihren Maglichkeiten
entsprechend Sorge dafiir, dass Kinder das
Recht darauf bekommen, sich beziiglich der
Themen Sterben, Tod und Trauer mitzutei-
len. Auch dies ist eine Form des Rechts des
Kindes auf den Tod. Der Ausschluss dieser
Themen wird mit einer Verhinderung von
Lebensbewadltigung gleichgesetzt, weil
den Kindern dadurch wesentliche Erfah-
rungsmaoglichkeiten auch fiir Erziehung
und Bildung verschlossen werden wiirden.
Es sei Diebstahl, so ein Vater im Gesprdch,
seine Tochter aufgrund ihrer Erkrankung
im Alltag einzuschranken. Sie behauptete
sich mit ihren sieben Jahren als Torwartin
einer FuBballmannschaft. Und diese kdrper-
liche Betatigung mache ihr Freude, starke
ihr Selbstvertrauen, gebe ihr Mut und ganz
viel Kraft, so der Vater. Auch wenn ein Rest-
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Erwachsene sollten es gemeinsam mit den Kindern in
einer ,Partnerschaftlichkeit in Unsicherheit” versuchen.

risiko aufgrund ihres Zustandes bleibe, sag-
te der Vater: Er kdnne seine Tochter nicht in
Watte packen und einschlieRen. Er spreche
aber auch offen mit ihr Gber die aktuelle
Situation und ihre Erkrankung. Die akti-
ve Auseinandersetzung mit Todesthemen
durch Kinder und Erwachsene kann als eine
notwendige Antwort auf die Todestatsache
angesehen werden. Damit wird das Recht
des Kindes auf den Tod auch zu einer Pflicht
fiir Erwachsene, die dazu angehalten sind,
Kinder an diese lebensbestimmenden The-
menstellungen heranzufiihren.

Beeindruckt hat mich wdhrend meiner
Zeit im Feld der Kinderhospizarbeit, dass im
Kern der Haltungen und Handlungen kaum
ein Unterschied gemacht wird zwischen
Kindern und Erwachsenen. Das Lebensalter
der Menschen dient zwar als wichtige GroRe
fiir die konkrete Gestaltung der hospizlichen
Prozesse und Angebote, nicht jedoch fiir
die grundsatzliche Inanspruchnahme des
Rechtes auf eine Auseinandersetzung mit
dem Tod. Das Recht des Menschen auf den
Tod kennt keine Altersgrenze. Die Kinder-
hospiz-Bewegung, ihre Padagogik und ihr
Menschenbild verdeutlichen fiir mich, dass
das Aushalten von Grenzsituationen, die
nicht iiberwunden werden kdnnen, durch
das Eingehen einer Partnerschaft und das
Wagnis von offener Kommunikation mit
dem Kind moglich wird. Die sterbenden
Kinder werden — so sie das mdchten — zu
partnerschaftlichen Begleitern der Erwach-
senen, der Eltern und Geschwister in der
Bewaltigung dieser gemeinsamen existen-
ziellen Lebensphase.

Die Kinderhospiz-Bewegung ist aus einer
demokratischen Bewegung heraus ent-
standen und bildet eine solche auch ab. Sie
schafft mit ihren Handlungsansatzen und
Haltungen gemeinschaftliche Bildungs-
und Erfahrungsraume fiir Erwachsene und
Kinder gleichermaRen. Die Bildung, die den
Kindern und Erwachsenen innerhalb eines
gelebten partnerschaftlichen Verhdltnis-
ses zukommt, befahigt beide zum Umgang
mit Unsicherheit und Grenzerfahrung — die
groBen und die kleinen Menschen. Dies ist
im Vergleich zur gangigen pddagogischen
Praxis, so wie ich sie erlebt habe und erlebe,
der Situation entsprechend gezwungener-
mafien innovativ. Die Kinderhospiz-
Bewegung kann in meinen Augen als Strei-
terin fiir eine notwendige sensible und

inklusive Pddagogik verstanden werden.

Die Besuche, Beobachtungen und Ge-
sprache im Kinderhospizbereich haben mir
gezeigt, dass die Erwachsenen es gemein-
sam mit den Kindern in einer ,Partner-
schaftlichkeit in Unsicherheit® versuchen
sollten, die das Kind weder iiberfordert
noch ausschlieBt. Auch wenn es schwierig
ist. Jeder andere Weg hat sich in meiner
Wahrnehmung als noch schwieriger fiir alle
Beteiligten offenbart. Es wird mit keinem
anderen Weg einfach werden, aber Handeln
mit den Kindern zusammen ist notwendig.

Mit Korczaks Grundrechten ldsst sich ein
Dreiklang nachzeichnen, der seine Pddago-
gik um die Phdnomene Freiheit, Zeitlichkeit
und Individualitdt herum gruppiert. Das
erste Recht (Recht auf den Tod) beschreibt
das Freiheitsgewdhren der Erwachsenen
Kindern gegeniiber, das zweite Recht (Recht
auf den heutigen Tag) verdeutlicht das Ein-
gebundensein des Kindes in eine konkrete
Lebenszeit, und das dritte Recht (Recht auf
So-Sein) Uberfiihrt die Freiheitsgewdhrung
und die Lebenszeit des Kindes ins Konkrete
eines individuellen Lebens. Die Kinder-
hospiz-Bewegung (be]lebt diese drei Rechte
jeden Tag aufs Neue.

Maluga zu ihren Erfahrungen im
Kinderhospizbereich: ,,Handeln mit den

Kindern zusammen ist notwendig.“
Foto- Sascha Moll

Agnieszka Maluga, Dr. phil.

Agnieszka Maluga hat eine Vertre-
tungsprofessur fiir Soziale Arbeit
und Diversitdt an der Hochschule
Augsburg inne und ist Vorsitzende
der Deutschen Korczak-Gesellschaft
eV. Ihr Buch iiber Janusz Korczaks
Padagogik der Achtung in der Kinder-
hospizarbeit ist 2020 im Verlag Julius
Klinkhardt erschienen und wird auf
Seite 89 besprochen.

a.maluga@t-online.de
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MARTIN W. SCHNELL

Sorgeumden Tod

Der Tod des Anderen ist starker

als die Sorge um mich selbst
Emmanuel Levinas

Geburt und Endlichkeit

Ein Mensch wird geboren, lebt und stirbt
dann. Geboren wird der Mensch als leib-
liches Wesen. Das besagt, dass der Mensch
als endliches Wesen geboren wird, denn der
Leib ist ein Gewebe, das nicht fiir ewiges
Leben gemacht ist. Durch seine Leiblichkeit
ist der Mensch Geburt und Tod ausgesetzt.
Darin ist eine Ambivalenz beschlossen.
Gebiirtlichkeit bedeutet, dass ein Mensch
das Potenzial hat, einen neuen Anfang zu
realisieren, also aus seinem Leben etwas
zu machen. Endlichkeit bedeutet, dass das
menschliche Leben zugleich ein Sein-zum-
Tode lebt. Es ist Potenz und zudem dem
Verfall preisgegeben.

Das Faktum der Gebiirtlichkeit hat somit
zwei Implikationen: Endlichkeit und Poten-
zialitat. Die Geburt ist ein Anfang, durch
den etwas Neues in der Welt erscheint und
realisiert werden kann, wie Hannah Arendt
im Ausgang von Augustinus sagt. Durch die
Selbstsorge (Cura sui] kann das Potenzial
des endlichen Lebens gestaltet werden.
Wenn das endliche Leben an sein Ende ge-
kommen ist, ist das Potenzial der Selbst-
sorge aufgezehrt. Die Selbstsorge ist an ihr
Ende gekommen. Endlichkeit und Potenz
bilden ein Widerspiel.

Der Tod

Der Tod ist eine Andersheit, da er sich nicht
normalisieren lasst. Er gehort nicht in das
laufende Leben, sondern er beendet es.
Dem Tod geht das Lebensende voraus, wel-
ches, wie der Tod selbst auch, Gegenstand
der Selbst- und Fiirsorge ist. Der Tod ist
auch eine Grenzangelegenheit. Er gehort in
einer Weise zum Leben und ist daher kein
Betdtigungsfeld fiir Experten, wie es etwa
Arzte sind. Andererseits kann er sehr wohl
zum Thema der Palliativversorgung werden.
Der Tod, der durch eine lebenslimitierende
Krankheit, deren Symptome medizinisch zu
kontrollieren sind, herbeigefiihrt wird, ist
die Realisierung der Grenzangelegenheit. In
diesem heutzutage sehr haufigen Fall muss
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Noch nicht oder nicht mehr? Aquarell von Eva-Maria Gugg

es zu einer Koalition von Philosophie und
den Wissenschaften der Heilberufe im Zei-
chen der Vulnerabilitdt kommen (vgl. dazu
ausfiihrlich Schnell & Schulz 2020).

Der Tod ist fiir den Menschen [und nicht
nur fiir ihn) unvermeidlich. Was ist der Tod?
Wir folgen Vladimir Jankélévitch, der die
dreibeinige Typologie ausgegeben hat und
vom ,Tod in der dritten, in der zweiten und
in der ersten Person” [Jankélévitch 2005, 34)
spricht.

Der Tod in der 3. Person
ist der unpersonliche Tod

Heidegger widmet dieser Perspektive die
Aufweisungen der Macht des Man. Das ,Man
regelt die Welt- und die Daseinsauslegung*
(Heidegger 1979, 127) und damit auch, wie
man sich zum Tod zu verhalten hat. Die Exis-
tenz taucht in die Anonymitdt dessen ein,
was man tut, was alle anstreben. Das Ster-
ben wird zu einem Vorkommnis, das in der
anonymen Gesellschaft (das Man, wie Heid-
egger es nennt) sehr wohl vorkommt, aber,

so sehe ich es, mich selbst nichts angeht.
»Das,manstirbt’ verbreitet die Meinung, der
Tod treffe gleichsam das Man. Die 6ffent-
liche Daseinsauslegung sagt: man stirbt,
weil damit jeder andere und man selbst sich
einreden kann: je nicht gerade ich; denn die-
ses Man ist das Niemand. Das ,Sterben’ wird
auf ein Vorkommnis nivelliert, das zwar
das Dasein trifft, aber niemand eigens zu-
gehort” (Heidegger 1979, 253).

Der Tod in der 2. Person
ist der Tod des Anderen

»Der Tod des Anderen ist der erste Tod"
(Levinas 1996, 53). Mit dieser Argumentati-
on begriindet Emmanuel Levinas eine Ethik
der Sorge um den Anderen. In derem Zen-
trum stehe nicht ich, steht auch nicht die
anonyme Gesellschaft, sondern der sterb-
liche Andere. Seine Endlichkeit ist es nun,
die mich eigens beansprucht und mich nicht
gleichgiiltig in mir ruhen lasst. ,Der Tod des
Anderen ist stdrker als die Sorge um mich
selbst” (Levinas 1995, 249).

Dem Tod geht das Lebensende voraus, welches, wie der Tod
selbst auch, Gegenstand der Selbst- und Fursorge ist.



Der Tod in der 1. Person
ist der eigene Tod

Es ist das Verdienst von Martin Heidegger,
den Zusammenhang von Zeitlichkeit und
Sein zum Tode hergestellt zu haben. Fiir ihn
ist der Glaube, dass der Mensch auf einem
blauen Planeten aufgetaucht ist und dass
dieser schone Planet auch existieren wird,
wenn der Mensch ihn wieder verlassen ha-
ben sollte, ein Mdrchen. In der Physik lernen
wir etwas liber Zeit, aber nicht {iber den
Tod. Warum nicht? Die Physik kennt einen
unendlichen Zeitstrahl. Diese Unendlich-
keit gibt es fiir den endlichen Menschen nur
dadurch, dass er den ,Zusammenhang von
Zeitlichkeit und Sein zum Tode verkennt"
[Ricoeur 1991, 139). Unendlichkeit existiert,
wenn der Mensch von seiner Endlichkeit
absieht. Die Physik beschreibt eine Welt
ohne den Menschen, weil sie die Sterblich-
keit und damit den Menschen nicht beach-
tet. Das Sein ist aber nicht zeitlos! Zeitlich
ist die Existenz, die eine Existenz zum Tode
ist und die darum weiB. ,Der Tod ist, ..,
wesensmaBig je der meine. .. Niemand
kann dem Anderen sein Sterben abnehmen*
(Heidegger 1979, 240). Der zu mir gehdrende
und mich zugleich beendende Tod ist nicht
nur ein Anhdngsel meines Daseins, denn
,er beansprucht dieses als einzelnes” (ebd.,
263). Eine solche Beanspruchung meines
Selbst bedeutet, dass jeder schongeborene
und daher existierende Mensch mit dem
Mysterium seiner Sterblichkeit leben muss!

Tod, Angst und Furcht

Die Gegenwart des Todes im Leben ist durch
Angst bzw. Furcht gegeben. Furchtist einin-
tentionaler Akt. Jemand fiirchtet sich vor je-
mandem oder etwas, das, so Heidegger, als
JInnerweltliches®, also als ein ,bestimmter
Gegenstand” (Heidegger 1979, 185) namhaft
gemacht werden kann. Angst ist hingegen
objektlos. ,Das Wovor der Angst ist villig
unbestimmt.” Angst bezieht sich nicht auf
einen innerweltlichen Gegenstand, sondern
auf die existenzielle Situation, im Lichte
derer erst Gegenstdnde auftreten kdnnen.
»Das Wovor der Angst ist das In-der-Welt-
sein als solches” (ebd., 186).

»Das Sein zum Tode ist wesenhaft Angst”
(ebd., 266). Todesangst hat keinen Gegen-
stand, vor den man sich dngstigt, denn sie
betrifft das Unverankertsein des Lebens,
dasimmer vulnerables Leben ist, als solches
(vgl. Schnell 2017; 2020]. Aber das ist nur
die eine Seite, denn es kann zu einer Trans-
formation der Daseinsangst in Furcht vor et-
was kommen. Im Krieg hat niemand Angst
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vor der Absurditat der Existenz (Sartre),
sondern vor den Bomben der Flugzeuge.
Eine solche ,Umkehrung der Angst in eine
Furcht" (Heidegger 1979, 254) verzeichnen
wir auch in der Coronakrise.

GemalRk der dreibeinigen Typologie des
Todes kénnen wir auch drei Sorgen um den
Tod voneinander unterscheiden:

Die Sorge um den Tod in der 3. Person:
eine Ethik der Erinnerung

Eine Ethik der Erinnerung ist Ausdruck un-
serer gesellschaftlichen Haltung zur Ver-
gangenheit. Wir, die wir in die Zukunft
hineinleben, haben somit folgende drei Ein-
stellungen gegeniiber der Vergangenheit:

Erinnerung als Fortfiihrung guter Beispie-
le: ehrendes Gedachtnis fiir diejenigen, de-
nen wir zu Dank verpflichtet sind. Die eigene
Tradition ist zu loben!

Nichtvergessen als Unterbrechung: Er-
innerung an Opfer der Geschichte, denen
etwas durch Gewalt widerfahren ist. Es ist
zu verhindern, dass die eigene Tradition zu
stolz und fremdenfeindlich wird!

Ankniipfung an Ungetanes der Vergan-
genheit: vergessene Projekte von Menschen
der Vergangenheit, die nicht zum Zuge ge-
kommen sind, neu bewerten. Es gibt eine
mogliche Bereicherung der eigenen Traditi-
on durch andere!

Eine .Umkehrung der Angst
in eine Furcht” (Heidegger]
verzeichnen wir auch

in der Coronakrise

Die Ethik der Erinnerung stellt eine
Verbindung zum Tod her, indem sie das
Vermdchtnis von Menschen der Vergan-
genheit in die gegenwartige Gesellschaft
hereinholt. Der Vergangenheit wird damit
in gewisser Hinsicht eine Zukunft wieder-
gegeben. An dieser Stelle kann ein Diskurs
des Erbittens und Gewdhrens von Verzeihen
ansetzen. Das Verzeihen kann dem Erinnern
eine Zukunft geben (Paul Ricoeur]. Wenn
das erbetene Verzeihen gewdhrt wird, dann
kommt es zur Gabe einer Zukunft im Modus
der Erinnerung. Wir greifen Projekte auf, die
fiir Menschen in der Vergangenheit wich-
tig gewesen sind, die aber nicht zum Zuge
kamen und die jetzt erst durch uns Heutige
eine Zukunft erhalten. Dadurch tragt das Er-
innern zur Gerechtigkeit bei und starkt die
Demokratie (vgl. Schnell 2020, Kap. 3).

EssAy

Die Sorge um den Tod in der 2. Person:
Palliative Care

Palliative Care ist in der Versorgung von
Menschen mit Behinderungen vor beson-
dere Herausforderungen gestellt. Eine
zentrale Bedeutung hat dabei das Prinzip
der sozialen Inklusion in der UN-Konven-
tion von 2006 (von Deutschland 2009 rati-
fiziert) Gber die Rechte von Menschen mit
Behinderung. Darin ist programmatisch
festgeschrieben worden, dass behinderte
Menschen ebenso an allen gesellschaft-
lichen Errungenschaften teilhaben kénnen,
dirfen und miissen wie nichtbehinderte
Menschen. Dazu zdhlt auch die Palliativ-
versorgung. Das Sterben und damit auch die
Anforderungen an die Sterbebegleitung von
Menschen mit Behinderung unterscheiden
sich nicht wesentlich von den Erfahrungen
und Anforderungen an die Begleitung bei
Menschen ohne Behinderung. Gleichwohl
ist darauf zu achten, dass der Wille von
Menschen mit Behinderungen geachtet und
nicht tibergangen wird.

Im Ausgang von Brigitte Huber, der Bio-
ethik-Beauftragten des Bundesverbandes
evangelischer Behindertenhilfe, kann in-
sofern festgehalten werden, dass die Er-
mittlung der Werthaltungen von Menschen
mit geistiger Behinderung wichtig ist (vgl.
Huber 2009, 244f.). Einrichtungen der Behin-
dertenhilfe haben deshalb gegeniiber Men-
schen mit Behinderungen den Bildungs-
auftrag zu erfiillen,

- siein der Wahrnehmung ihrer Autonomie
Zu unterstiitzen,

- das Personsein zu starken,

- Wiinsche, Werthaltungen bewusst zu
machen und Lebensentwiirfe zu formu-
lieren,

- sie zu befahigen, sich mit ihrer eigenen
Sterblichkeit in Zuversicht auseinander-
zusetzen,

- ihnen zu ermdglichen, ihr Lebensende
verantwortungsvoll zu gestalten.

Das dialogische Instrument der Werte-
analyse unterstiitzt die Begleiter von Men-
schen mit Behinderungen in dieser Aufgabe.

Die Sorge um den Tod in der 1. Person:
eine Un-Moglichkeit

JDer Tod ist, sofern er ist, wesensmaRig je
der meine" (Heidegger 1979, 240). Der Tod in
der 1. Person wird von der Jemeinigkeit aus
gedacht. Eskannden Tod nur als meinen Tod
geben und es miisste somit meinen eigenen
Tod flir mich geben kdnnen. Die 1. Person
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Singular, das ,Ich®, ware damit die Instanz,
von der aus vom Tod gesprochen werden
kann. ,Ist mein Tod maglich?* [Derrida 1998,
45). Wennich tot bin, ist mein Ich, dessen Tod
mein Tod sein soll, nicht mehr. Wie kann fiir
jemanden, der nicht ist, etwas sein? Derrida
bezeichnet diese Perspektive als Aporie. Sie
ist ein Thema in jeder Phdnomenologie des
Todes (Paul Ludwig Landsberg, Karl Jaspers,
Eugen Fink, Vladimir Jankélévitch). Der Tod
kann als Moglichkeit des Daseins nur ,etwas’
sein, dass dem Dasein Grenzen aufzeigt.
LDer Tod ist die Maglichkeit der schlecht-
hinnigen Daseinsunmaglichkeit" (Heidegger
1979, 250]. Mit Husserl kann der Tod auch als
etwas genuin Fremdes bezeichnet werden.
Fremdheit ist die bewadhrbare Zuganglich-
keit des original Unzugdnglichen. Mein Tod
ist mir als etwas zuganglich, das mir unzu-
ganglich ist. Diese Unzugdnglichkeit ist mir
wiederum zugdnglich. Paul Landsberg, ein
Schiiler Husserls, bezeichnet den je eigenen
Tod daher als fiir uns anwesend in Abwesen-
heit.

Maurice Blanchot versuchte in immer
neuen Anldufen das Jetzt, den Augenblick
des Todes, zu denken. Mein gegenwartiger
Tod, der nicht erwartet und auch nicht er-
innert wird, ist ,das Unmdgliche" [Derrida
2003, 14), weil er meine Méglichkeiten (mei-
ne Macht) begrenzt. Der Tod ist unzugang-
lich, weil er nicht wachen Auges von mir
durchlebt werden kann. Insofern gibt das
Dasein sich im Tod. Wem gibt das Dasein

sich im Tod? ,Genau genommen handelt es
sich um eine gewisse ratselhafte Beziehung
zwischen sterben, bezeugen und liberleben,
der wir uns hier annahern" (Derrida 1998,
56). Das Geben ist immer auch ein sich den
Anderen Ubergeben. Hier tritt die Dimensi-
on der Sorge in der 2. Person erneut in den
Vordergrund.

In der Coronakrise wird die Beziehung zu
Anderen, ja die Abhdngigkeit der Menschen
untereinander, deutlich — auch und gerade
unter der MaRgabe, dass Distanz die neue
Ndhe sein soll. Das, was die Natur und auch
die Kultur des Menschen ausmacht, nam-
lich die Sozialitdt, gilt jetzt als Quelle der
Bedrohung. Diese Krise stellt uns unsere
Vulnerabilitdt und damit unsere Sterblich-
keit deutlich vor Augen. In dieser Situation
darfin der Sorge um den Tod, trotz des Dis-
tanzgebotes, niemand vergessen werden —
schon gar nicht Menschen mit Krankheiten,
Pflegebedarf oder Behinderungen.

Herausforderungen der Robotik

Es gibt einen End-of-Life-Care-Roboter [s.
YouTube). Er streichelt den Arm der ster-
benden Person. Parallel dazu ertént eine
Stimme, die dem Sterbenden sagt, dass er
nicht allein sei, weil er, der Roboter, an sei-
ner Seite ist. Zum Beweis setzt der Roboter
das Streicheln fort.

Die moderne Ethik geht seit 250 Jahren
davon aus, dass die Beziehung zwischen

In der Sorge um den Tod darf niemand vergessen werden —
schon gar nicht behinderte Menschen.
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Mein Tod ist mir
als etwas zuganglich, das
mir unzuganglich ist.

Ich und Du eine wesentliche Quelle der
Achtung, des Respekts und der Wiirde sei
(vgl. Schnell 2017). Stillschweigend und wie
selbstverstandlich geht man davon aus,
dass beide, Ich und Du, Menschen sind. Denn
nur Menschen kdnnen einander ethisch be-
gegnen. ,\Was bedeutet es nun, wenn man
in der Ich/Du-Beziehung eines der beiden
Elemente durch einen Roboter ersetzt?*
(Schnell & Dunger 2019, 196). Gemeint ist ein
Roboter, der als Roboter auftritt und dessen
Agieren von einer menschlichen Person ak-
zeptiert wird. Der Sterbende empfindet das
Streicheln als Beruhigung!

Die Herausforderungen der Robotik be-
stehen darin, der Ethik eine neue, humanui-
de Version hinzuzufiigen, die besagt, dass es
auch ethisch funktionierende Beziehungen
zu einer intelligenten Kl geben kann, von der
wir wissen, dass sie kiinstlich — also nicht-
menschlich — ist.
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Sterben und Tod im Wohnheim

Erfahrungen von Menschen in Wohneinrichtungen

In Deutschland beschaftigte sich von 2017 bis 2020 das Forschungsprojekt PiCarDi mit dem Thema Palliative Care und
hospizliche Begleitung von Menschen mit Lernschwierigkeiten und schwerer Behinderung. Ziel war die Erhebung der
spezifischen Bedarfe und Bediirfnisse am Lebensende. Fiir den Teilbereich PiCarDi-U (Selbstbestimmung und
Entscheidungsprozesse aus der Perspektive der User) haben Menschen in Wohnheimen mit Menschen von der
Universitat zusammengearbeitet und gemeinsam geforscht. Der folgende Text von Christine Fricke, Julia Heusner und
Helga Schlichting in Leichter-Lesen-Version bringt einige der Ergebnisse.

Die Forscher*innen von der Universitdt sind
zu verschiedenen Wohn-einrichtungen in
Sachsen, Berlin und Nordrhein-Westfalen
gefahren.

Sie haben dort mit Menschen aus dem
Wohn-heim, dem ambulant betreuten
Wohnen oder Wohn-gemeinschaften
gesprochen.

In den Gesprachen ging es um die
Erfahrungen der Bewohner*innen mit
schwerer Krankheit, Sterben, Tod und
Trauer.

Die Forscher*innen haben den Bewohner*-
innen viele verschiedene Fragen gestellt.

Die Forscher*innen wollten zum Beispiel
wissen:

Wenn eine nahestehende Person stirbt —
was brauchen dann die Menschen, die in

einer Wohn-einrichtung leben?

Am Anfang waren wir sehr
aufgeregt, wie es klappen wird.

Jetzt ist das gemeinsame
Arbeiten fiir uns normal.

Das sind die Antworten

der Bewohner*innen:

Wenn ein Mensch, der den Bewohner*innen
nahesteht, schwer krank ist.

Oder stirbt.

Dann wollen viele Bewohner*innen
informiert werden und ihn sehen.

Einige Bewohner*innen mdchten den
sterbenden Menschen besuchen.

Sie mochten sich verabschieden.

Die Bewohner*innen erzdhlen von
besonderen Dingen, die sie machen, wenn
jemand gestorben ist.

Zum Beispiel ziinden sie eine Kerze fiir den
verstorbenen Menschen an.
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Oder sie stellen ein Bild auf.

So kdnnen sie trauern und sich erinnern.
Viele Bewohner mdchten mit auf

die Beerdigung gehen, wenn ein
nahestehender Mensch gestorben ist.
Esist daher wichtig, dass die
Bewohner*innen gefragt werden, ob sie
mit auf eine Beerdigung gehen mochten.
So haben sie die Mdglichkeit, selbst zu
entscheiden.

Die Forscher*innen wollten auch wissen:
Welche Wiinsche haben Menschen, die in
Wohn-einrichtungen leben, fiir ihre letzte
Lebens-zeit?

Das sind einige Antworten der
Bewohner*innen:

Viele Bewohner*innen wollen nicht allein
sein.

Viele Bewohner*innen wollen keine
Schmerzen haben.

Viele Bewohner*innen wollen an einem Ort
sein, an dem sie sich wohlfiihlen.

Derihnen vertraut ist.

Die meisten Bewohner*innen haben das
Wohn-heim genannt.

Die Bewohner*innen wurden in den
Gesprdchen nach ihren Bediirfnissen und
Wiinschen gefragt.

Dass wir so verschieden sind,
ist wichtig.
Wir ergiinzen uns gut.

Ich finde es wichtig, mich mit
dem Thema Wiinsche am
Lebens-ende zu beschiiftigen.

Das bedeutet:

Sie wurden zum Beispiel gefragt, was sie
brauchen, wenn ein nahestehender Mensch
stirbt. Oder was sie sich fiir ihre eigene
letzte Lebens-zeit wiinschen.

Die Antworten im Text sind nur Beispiele.
Jeder Mensch ist anders.

Und braucht andere Dinge.

Es ist ok, wenn man andere Dinge braucht,
wenn ein nahestehender Mensch stirbt.
Es ist ok, wenn man andere Wiinsche fiir
die letzte Lebens-zeit hat.

Die Forscher*innen haben auch noch viele
andere Fragen gestellt.

Auf die Fragen gibt es viele Antworten.

In diesem Text kénnen nicht alle Fragen und
alle Antworten aufgeschrieben werden.
Der Text wird sonst zu lang.

Wenn Sie mehr liber die Fragen und die
Antworten der Menschen aus den Wohn-
einrichtungen wissen wollen:

Besuchen Sie unsere Homepage.

Dort gibt es auch Informationen in Leichter
Sprache.

Wir haben auch mit Angehdrigen
gesprochen.

Dariiber kdnnen Sie auch auf der Homepage
lesen.

Dasist der Link zur Homepage:
www.picardi-projekt.de

1 Das sind Sprechblasen. In den Sprechblasen stehen Sétze, die die Forscher*innen von der Universitét oder die

Forscher*innen aus dem Wohn-heim gesagt haben.
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Willi und der Lockdown: eine Geschichte mit vielen Facetten. rotos. wittkuhn

In Deutschland wurde ab dem 16. Dezem-
ber 2020 die Prasenzpflicht an den Schulen
aufgehoben. Genau genommen bedeutet
das, dass die Kinder zwar nicht in die Schule
kommen miissen, aber theoretisch kommen
diirften. Die Eltern wurden allerdings so ve-
hement dazu aufgefordert, von ihrem Recht
auf den Besuch der Schule keinen Gebrauch
zu machen, dass die sogenannte ,Auf-
hebung der Prasenzpflicht” in der Praxis
einer SchulschlieBung gleicht. Nur wird sie
nicht als solche benannt. Wahrend fiir die
Kinder also die Schule ausfallt, wird von den
Behdrden davon gesprochen, dass der Un-
terricht zurzeit digital stattfindet.

Im ersten Lockdown mit SchulschlieRun-
gen im Friihjahr 2020 musste ich oft hys-
terisch lachen, wenn ich in den Medien das
Wort ,online schooling® horte. Meine Kinder
hatten beide keine einzige Stunde Online-
unterricht. Fiir Olivia gab es nur bergeweise
Arbeitsblatter — gefiihlt mehr als jemals
vorher im Unterricht. Das Arbeitsmaterial
wurde auf alle nur erdenkliche Weisen
digital verschickt oder zum Herunterladen
(manchmal auch zum Abholen) bereit-
gestellt. Ebenso vielfdltig waren die Wege,
das bearbeite Material wieder abzugeben:
bei jeder Lehrkraft anders.

Von Willis Férderschule gab es keine Ar-
beitsauftrage. Zum Gliick!

Wir waren als zwei Erwachsene wirklich
schon ausreichend {iberfordert bei dem Ver-
such, neben der Betreuung unseres behin-
derten Sohnes unsere Tochter zuhause an-
gemessen zu unterrichten. Erst als Willi in
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Forderschuleim Lockdown

Immer noch Corona: Ist fiir Menschen mit Behinderungen der Lockdown noch
harter als fiir andere? Und wenn ja: Ist das Diskriminierung?

die Notbetreuung seiner Schule gehen durf-
te, konnte bei uns wenigstens einer wieder
seinem eigentlichen Beruf nachgehen und
fiir uns alle das Geld verdienen.

Ungleichbehandlung

Trotzdem hat es mich nachdenklich ge-
macht, wie unterschiedlich meine Kinder
behandelt wurden, je nachdem ob man
einen Schulabschluss von ihnen erwarten
kann oder nicht: Wurden Kinder mit Behin-
derung nicht dadurch diskriminiert, dass
fiir sie kein ,Homeschooling" vorgesehen
war? Und setze ich nicht selbst hier zuhause
bei meinem behinderten und meinem un-
behinderten Kind zweierlei MaR an, wenn
ich mochte, dass Olivia keinen Schulstoff
verpasst, wahrend ich denke, dass es bei
Willi vom Lehrplan her keinen groRen Un-
terschied macht, ob er unterrichtet wird
oder nicht?

Ich fand mich wieder einmal in einer Si-
tuation, in der ich vermeidbare Ungleich-
behandlung meiner Kinder erlebe: Willi
legt zum Beispiel — im Gegensatz zu seiner
Schwester — tiberhaupt keinen Wert auf den
Besitz von Geld. An Weihnachten bekam Oli-

via von ihrer Tante einen Umschlag mit 30 €
tiberreicht, Willi dagegen bekam nichts. Und
obwohl Willi sich weder fiir Weihnachts-
karten noch fiir Geldscheine interessiert
hatte, storte mich dieses Verhalten. Willi
dagegen nahm die Ungleichbehandlung
nicht mal wahr. Habe ich dann {iberhaupt
das Recht, mich zu beschweren?

Beide Kinder sind doch ganz unterschied-
lich und daher brauchen beide auch eine
unterschiedliche Behandlung. Darum be-
suchen sie ja auch unterschiedliche Schulen.
Fiir Willi ist die Schule ein sozialer Lernort.
Nach 13 Jahren bin ich Realistin: Mein Sohn
wird weder sprechen, noch schreiben noch
zdhlen lernen, egal wie lange er zur Schule
geht. Trotzdem ist fiir ihn der Wegfall der
Schule letztlich schlimmer als fiir seine
Schwester. Doch sein praktisches Lern-
feld im Miteinander der Kinder ist einfach
nicht durch irgendeine Form von ,Distanz-
unterricht® hier zuhause zu ersetzen.

Genauso wie ich mir gewiinscht hatte,
dass Willi von seiner Tante zu Weihnachten
ein symbolisches Geschenk (zum Beispiel in
der Form einer Brezel) iibereicht bekommen
hatte, wiinsche ich mir auch irgendein An-



gebot der Schule fiir Willi. Darum fand ich
es toll, dass im zweiten Lockdown von un-
seren Lehrer*innen die Frage kam, ob und
in welcher Form wir Schulaufgaben fiir
Willi wollten. Tatsdchlich wollten wir kei-
ne, denn meine Energie investiere ich mit
Willi sinnvoller im gemeinsamen Uben von
Hosehochziehen und Handewaschen als im
Ausmalen von Bildern oder beim Nachspu-
ren von Buchstaben. Das interessiert Willi
namlich NOCH weniger, als auf die Toilette
zu gehen.

Aber viele Kinder an Willis Schule haben
einen ganz anderen Lernhorizont und kdn-
nen sogar mit digitalen Medien umgehen.
Sie bekommen jetzt endlich auch etwas ,,on-
line schooling” — je nach Engagement von
Lehrer*innen und Praktikant*innen. Auch
der Morgenkreis wird in einigen Klasen auf-
gezeichnet fiir die Kinder, die sich zuhause
iber bekannte Menschen und Abldufe auf
einem Bildschirm freuen. Das ist ja schon
mal was.

An Olivias Schule findet im zweiten Lock-
down ebenfalls so eine Art Onlineunterricht
statt. Es handelt sich dabei zwar fast durch-
gangig um eine mehr oder weniger schwere
technische und pddagogische Katastrophe,
aber immerhin habe ich diesmal nicht das
Gefiihl, von der Schule vollkommen allein
gelassen zu werden.

Willi durfte nach vier Wochen zum Gliick
erneut in die Notbetreuung seiner Schule
gehen — wir waren mit den Kraften einfach
am Ende.

Vielen Eltern geht es schlecht

Es ist mir ein Ratsel, wieso die allermeisten
Kinder an unserer Schule tatsachlich weiter
zuhause bleiben. Haben die anderen Eltern
mehr Kraft als wir? Miissen sie keine Ge-
schwister nebenbei beschulen? Oder sind
ihre Kinder nicht so unselbststandig und an-
strengend wie unsere? Oder sind die Eltern
so erschopft, dass sie keine Hilfe mehr ein-
fordern kénnen? Vielleicht schamen sie sich
auch, die Notbetreuung in Anspruch neh-
men zu miissen, da ihnen — genau wie uns
— erzahlt wurde, dass sie die einzigen seien?

Eine andere Madglichkeit kdnnte sein,
dass viele Eltern ohnehin keine Arbeit
mehr haben, der sie nachgehen kdnnen,
denn Berufstdtigkeit und die Betreu-
ung eines behinderten Kindes zu verein-
baren, ist extrem schwierig. Auch gibt es
an unserer Schule — wie an den meisten
Forderschulen — iiberproportional viele
alleinerziehende Miitter und Familien mit
Migrationshintergrund, die ohnehin oft
von der Grundsicherung leben miissen.
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Vielleicht bekommen sie gar keine Not-
betreuung? Denn ich glaube, wir haben sie
zugestanden bekommen aufgrund unserer
Berufstatigkeit, nicht aufgrund unserer
Erschépfung.

Ich bin nicht mit sehr vielen anderen El-
tern unserer Schule vernetzt und es spre-
chen auch nicht alle offen iiber ihre see-
lischen Note, aber ich befiirchte, einem
groRen Teil geht esim Moment schlecht. Die
meisten von uns leben ja ohnehin sozial iso-
liert. Ich merke, wie sehr mich die vielen Mo-
nate ohne zusétzliche Hilfe von aulen, ohne
jede Abwechslung und ohne menschliche
Begegnungen so sehr ausgelaugt haben,
dass ich mich eigentlich nur noch ins Bett
legen méchte und nicht wieder aufstehen
will, bis endlich diese Scheil-Pandemie vor-
beiist. Nur geht das leider nicht.

Forderschulen

Wohl durch unsere personliche Situation bin
ich der Meinung, die Forderschulen, solange
es irgend geht, im normalen Schulbetreib
zu belassen. Sowohl die Kinder als auch
die Eltern sind so sehr auf die Schule an-
gewiesen und so manches Farderschulkind
aus schwierigen sozialen Verhaltnissen ist
im Lockdown-Zuhause mit Abstand schlech-
ter aufgehoben als in der Schule — Corona
hin oder her. In der Regel sind die Forder-
schulklassen ja ohnehin so klein, wie es sich
Epidemiolog*innen nur wiinschen kénnen.

Es gibt aber natiirlich auch genug Argu-
mente gegen den Schulbetrieb der Forder-
schulen. Zum Beispiel die Bustransporte, bei
denen sich die Kinder verschiedener Klassen
unweigerlich mischen. Auch gehgren viele
behinderte Kinder zu einer der sogenannten
w~vulnerablen Gruppen®: also zu den Men-
schen, die einem deutlich hoheren Risiko
ausgesetzt sind, schwerer an Covid-19 zu er-
kranken. Man muss sie also schiitzen. Aber
tun wir den Kindern wirklich einen Gefallen,
wenn wir sie daheim einsperren?

Behinderte Kinder sind meiner Meinung
nach durch die SchulschlieRungen auch ei-
nem besonders hohen Risiko ausgesetzt,
psychisch zu erkranken. Auch davor miissen
wir sie schiitzen.

In Deutschland entschieden im zwei-
ten Lockdown einzelne Bundesldnder, die
Forderschulen offen zu lassen und den
Eltern freizustellen, ihr Kind hinzuschi-
cken oder es zuhause zu betreuen. Viele
Lehrer*innen waren davon verstandlicher-
weise nicht begeistert. Man muss beden-
ken, dass in einer Klasse mit wirklich schwer
geistig und kdrperlich behinderten Kindern
noch ganz andere Sachen durch die Luft
fliegen als nur Aerosole. Die allerwenigsten
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Kinder sind in der Lage, irgendwelche Hy-
gieneregeln einzuhalten oder einen Mund-
Nasen-Schutz zu tragen. Enger korperlicher
Kontakt zwischen Kindern und Lehrer*innen
beim Lernen und bei der Pflege gehdren zum
Alltag. Die Lehrer*innen haben berechtigte
Angst sich anzustecken, stehen aber bis
jetzt nicht auf der Liste derjenigen, die mit
Vorrang geimpft werden. AuRerdem sind
in vielen Sonderschulen die Raume beengt,
und die Lehrkrdfte klagen {iber Mangel an
Schutzausriistung, Desinfektionsmitteln
und sogar Seife.

Wenn ich so etwas hore, kommt es mir
seltsam vor, wenn bei den SchulschlieRun-
gen mit dem Schutz der besonders gefdhr-
deten behinderten Kinder argumentiert
wird. Wenn es gesellschaftlich gewollt
wadre, konnte diese Gruppe von Menschen ja
vielleicht auch geschiitzt werden, indem sie
regelmdRig auf Corona getestet wird — so
wie in der FuBball-Bundesliga.

Ich fiirchte allerdings, dass beim Personal
der Férderschulen morgendliche Schnell-
tests fiir alle auch nicht auf Begeisterung
stoRen wiirden. Viele sind schon im norma-
len Schulbetrieb iberlastet und mochten
wahrscheinlich einfach gerne zuhause blei-
ben, so wie ihre Regelschulkollegen. Wahr-
scheinlich fiihlen sie sich sonst ungerecht
behandelt.

Und wenn die Fdrderschulen offnen,
werden dann nicht die behinderten Kinder
ungleich behandelt, die inklusiv beschult
werden? Und wenn einfach alle Kinder mit
besonderem Forderbedarf weiter zur Schule
gehen diirften, werden dann nicht die ,nor-
malen® Kinder diskriminiert, die nicht gehen
dirfen?

Bei Digitalisierung versagt

Auf jeden Fall ist mir wieder einmal klar-
geworden, wie systemrelevant unsere
Schulen sind und wie wichtig es ist, dass
sie alle so schnell wie moglich wieder 6ff-
nen. Und ich hoffe, dass sich die politischen
Entscheidungstrager*innen nach der Pan-
demie auch noch daran erinnern, dass wir
in Deutschland bei der Digitalisierung der
Schulen versagt haben, dass die Schiiler-
zahlen in den Klassen zu groB sind, dass
Raume fehlen — und wie wichtig es ist, dass
diese auch geliiftet werden kdnnen! Wenn
ich allerdings bedenke, dass schon mein
Vater zu seiner Schulzeit in stickigen Schul-
zimmern hocken musste — und das ist 70
Jahre her —, mdchte ich wirklich nicht wis-
sen, wie lange es dann dauert, bis sich gute
Online-Plattformen und pddagogische Kon-
zepte fiir E-Learning durchgesetzt haben!
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Wo sich Palliative Care und

Behinderung treffen konnen

Menschen mit Behinderung, so erfahren wir an anderer Stelle in dieser Ausgabe, sind im Zugang zu spezialisierter
Palliativversorgung benachteiligt. Sie haben seltener Kontakt zu Palliativpersonal, ihre Symptome werden hdufig
fehlgedeutet und ihr reguldres Begleit- und Betreuungspersonal hat oft zu wenig Expertise in palliativer Therapie.
Ich meine, dass das nicht so sein miisste, und dass Palliative Care mit ihrer Haltung und ihrem grundsatzlichen

Zugang zum Menschen in besonderer Weise fiir Menschen mit Behinderung eignet.

.Palliative
Haltung™ denkt
von der Krankheit
aus auf den
Menschen hin.
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Die ,palliative Haltung*'als Grundprinzip der
Palliative Care wird unter anderen als ,total
care” verstanden, die den/die Patient*in in
seiner/ihrer Komplexitdt mit physischen,
emotionalen und spirituellen Bediirfnissen
erfasst und ihr/ihm unter Beachtung des
familidren und sozialen Umfelds an einem
geeigneten Ort eine multidimensionale Be-
handlung anbietet, dies alles unter groRt-
moglicher Wahrnehmung der Autonomie.
Hier zeigt sich ein Zugang, der die Pallia-
tive Care von vielen anderen medizinischen
Disziplinen unterscheidet. Sie kommt von
der Erkrankung her, also von den Sympto-
men, den Problemen und den Einschrdn-

kungen, die eine Krankheit verursacht. Sie
denkt von dort aus auf den Menschen hin.
Ihr Blick gilt der Lebensqualitdt und dem,
was kranke Menschen belastet und sie in
ihren Vorhaben hemmt, und so trifft sie
auf die Erkrankung und tritt in der Lebens-
erzahlungihrer Patient*innen auf. Esist dies
eine ganzlich andere Perspektive, als sie die
meisten anderen medizinischen Diszipli-
nen wahrnehmen, die von der Krankheit,
ihren Stadien und ihren molekularen Ver-
anderungen her kommen. Das Nachdenken
iiber und die Behandlung der Krankheit ist
notwendigerweise vollig a-personlich, die
Behandlung des Menschen in seiner Erkran-
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Das Nachdenken tber und die Behandlung der Krankheit ist notwendigerweise vollig
a-persanlich, die Behandlung des Menschen in seiner Erkrankung aber ist ganzlich persanlich.

kung aber ist ganzlich personlich.?2 Wahrend
eine gute kurative Medizin von der Krank-
heit her kommt und die Erkrankung wesent-
lich mit einbezieht, ordnet sich die Palliative
Care auf diesem Kontinuum ganz bei der Er-
krankung ein. In dieser grundsdtzlichen Zu-
gangweise, dieser Haltung, ist sie der Pflege
letztlich naher als der Medizin.

Medizinisch tritt Behinderung gewdhnlich
— letztlich egal in welcher Form — vor allem
als Einschrankung von Therapieoptionen
auf, die von der Krankheit her gedacht sind.
Behinderung erscheint in der Liste der ,Vor-
erkrankungen®, die eine optimale, von der
Krankheit gedachte Therapie erschweren
oder unmdglich machen kénnen. [Dass dies
manchmal nur eine Frage eines zusatzlichen
Zeitaufwands und manchmal auch nur eine
iberhaupt scheinbare Erschwernis ware, ist
ein eigenes Thema.)

Nicht Autonomie definiert
das Gute an Medizin,
sondern Aufmerksamkeit
und Spezifitat.

In der Palliative Care ist Behinderung an
sich aber keine Erschwernis, sondern wird
einfach in die Behandlung mit einbezogen.
Relevant dafiir ist die Behinderung letzt-
lich nur in dem MaRB, in dem sie die Lebens-
qualitdt einschrankt und die personale In-
tegritdt der Betroffenen beschddigt, also
Leiden verursacht.? Die Ursache einer Be-
hinderung tritt in den Hintergrund. Ob eine
Behinderung — etwa eine Blindheit — seit
der Kindheit, seit einem Schlaganfall vor
fiinf Jahren oder erst seit ganz kurzer Zeit
durch einen Tumor besteht, ist einzig un-
ter den eben erwdhnten Gesichtspunkten
relevant. Das bedeutet, dass die durch die
aktuelle ,Haupterkrankung® ausgeldste Be-
hinderung keine spezifische Behandlungs-
prioritdt gegeniiber einer jahrzehntelangen
Behinderung genieRt. Sie ist nicht wichtiger
oder relevanter, sondern wird dies erst un-
ter dem Gesichtspunkt der Lebensqualitat
und des subjektiv erfahrenen Leidens.

Vor diesem Hintergrund wird sichtbar,
warum Behinderung aus dem Blickwinkel
der Palliative Care keinen entscheidenden
Unterschied in ihren Zugangswegen und
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in ihrer Behandlung macht. Sicher gibt es
spezifische Besonderheiten, zum Beispiel in
der Kommunikation mit geistig behinderten
Menschen, sicher gibt es spezifische ethi-
sche Fragen und, nicht zuletzt, Barrieren im
Zugang zu Palliative Care, aber die grund-
satzliche Haltung der Palliative Care wird
davon nicht beriihrt.

Scheitern, Autonomie und Integritat

Angesichts schwerer, nicht mehr kausal
behandelbarer Erkrankungen sieht sich die
Palliativmedizin zwangslaufig mit einem
Scheitern gewdhnlicher medizinischer An-
spriiche konfrontiert. Erkrankungen ver-
laufen progredient, und letztlich kommt es
zum Tod der Betroffenen.

Dieser Verlauf und auch dieses ,Schei-
tern* beriihren in besonderer Weise die
Autonomie erkrankter Menschen.

Die Medizin betrachtet — wie die Juriste-
rei — die persdnliche Autonomie traditionell
als eines der hachsten Ziele ihres Handelns.
Gesellschaftlich sind Autonomie und Selbst-
verwirklichung, eine kampferische Haltung
der Krankheit oder der Behinderung ge-
geniiber hoch angesehen. Henley spricht
schon Ende des 19. Jahrhunderts angesichts
der drohenden Amputation seines zweiten
Beines von den Bildern des ,Kapitans seiner
Seele* und ,Meisters seines Schicksals®
und beschwdrt damit eine kampferische
Haltung der Krankheit gegeniiber, die den
Diskurs und die aktuelle Einstellung we-
sentlich pragen.*

Was wie ein scheinbar perfektes Zusam-
mentreffen aussieht — hier die auf Auto-
nomie besonders bedachte Person, da eine
Medizin, die eben diese Autonomie zum
hdochsten Gut erkoren hat, ist oft alles an-
dere als perfekt — und nicht nur, weil beide
Teile diesem Ideal iblicherweise nur zum
Teil gerecht werden kdnnen.

Einer fortgeschrittenen Erkrankung ist
eben das Scheitern dieser Anspriiche not-
wendigerweise eingeschrieben. Sie bringt
zwangsldufig einen Verlust an Autonomie
mit sich, und der Tod ist der ,ultimative Au-
tonomieverlust“®, mithin die grotmagliche
Krankung fiir den auf gréRtmagliche Selbst-
standigkeit bedachten Menschen.

Care-Arbeit handelt nach einer anderen,
und, wie ich meine, gerade fiir behinder-
te Menschen niitzlicheren Logik: Nicht
Autonomie definiert das Gute an Medizin,
sondern Aufmerksamkeit und Spezifitat.
Palliative Care ist in ihrer inneren Logik
nicht auf einem Verstdndnis von Autonomie
aufgebaut, dass einer Patientin / einem
Patienten suggeriert, er oder sie miisse
nur zu bestimmten Zeitpunkten in vélliger
Autonomie aus den vorhandenen Therapie-
optionen wahlen. Stattdessen erkennt sie
an, dass ihre Arbeit ein Prozess ist, in dem
standig sich verdndernde ,viskése Varia-
blen“¢ eines Lebens in ein jeweils sinnvolles
Verhadltnis gebracht werden miissen. Wenn
auch die Autonomie in Palliative Care res-
pektiert und geachtet wird, definiert sich
das Gute in dieser Arbeit nicht allein durch

Die grundsatzliche Haltung der Palliative Care
wird von Behinderung nicht berthrt.

In dieser Logik und in diesem Umfeld
steht die Entscheidungsfreiheit, die Wahl-
moglichkeit zwischen verschiedenen Be-
handlungen im Vordergrund. Die Sicht-
weise, diese Behandlungslogik trifft gerade
bei behinderten Menschen (und auch bei an-
deren gesellschaftlich oft marginalisierten
Gruppen, etwa sehr alten Menschen oder
Migrant*innen) auf eine Vergangenheit, die
es fiir die Betroffenen oft ndtig gemacht
hat, ihre Autonomie mit hohem Aufwand —
auch gegeniiber der Medizin — abzugrenzen
und zu verteidigen.

Autonomie. Vdllige Autonomie, maximale
WahIimdoglichkeiten, resultieren, wenn
dieser Gedanke bis zu Ende gefiihrt wird, in
Vernachlassigung, im Alleinlassen.

Speziell fiir behinderte Menschen, denen
Autonomie oft aus ihrer Biographie ein
tiberdurchschnittlich hohes Gut ist, kann
der krankheitsbedingte Autonomieverlust,
verbunden mit einer schlechten Medizin,
die ,Autonomie” als Vorwand nimmt, um
Betroffene mit ihren Entscheidungen und
Problemen alleinzulassen, die sich auf
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Palliative Care respektiert
ihre Patientinnen und
Patienten, deren Stil und
Integritat — den Ton der
Lebensgeschichte, das
Gewebe ihrer Beziehungen
zur Welt.

+Anbieten” und ,Beraten” zuriickzieht und
damit ihre Patient*innen vernachldssigt,
eine gefdhrliche Mischung werden.

Wenn Menschen pldtzlich schwer erkran-
ken oder durch eine chronische Erkrankung
ans Lebensende gelangen, wird meist der
Wunsch nach Individualitat groRer, der
Wunsch nach dem ,eigenen Tod"“, von dem
schon Rilkes Malte vor mehr als hundert
Jahren klagte, er werde bald ebenso selten
wie ein eigenes Leben werden’, tritt auf den
Plan. Charon® spricht von einer stilistischen
Integritit (,stylistic integrity"), die kranke
Menschen anstreben — die Krankheit, der
Tod sollen zum davor gelebten Leben pas-
sen und aus einem Guss [,of a piece] sein.

Palliative Care, in ihren besten Momen-
ten, respektiert ihre Patient*innen, deren
Stil und Integritdt — den Ton der Lebens-
geschichte, das Gewebe ihrer Beziehungen
zur Welt. Sie ldsst sie aber niemals alleine
und bleibt in taglichen kleinen Siegen, aber
auch im Scheitern, an der Seite der Men-
schen, die sich ihr anvertrauen.
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David Fuchs

David Fuchs, geboren 1981in Linz, ist
Autor und Palliativmediziner. Seine
Motivation, Arzt zu werden, erwachte,
als er als Zivildiener mit der Rettung
einen alten Mann ins Krankenhaus
begleitete. ,Ich hab’ nicht viel getan,
nur mit ihm gesprochen und seine Hand
gehalten, weil er Angst hatte. Diesen
Moment wollte ich 6fter haben.”

2018 erschien mit ,Bevor wir
verschwinden* bei Haymon sein
Debiitroman, der mehrfach aus-
gezeichnet wurde. 2020 folgte sein
neuer Roman ,Leichte Béden“ (Haymon).
Anfang Mai 2021 erscheint mit ,,Hand-
buch der Pflanzenkrankheiten® sein
erster Gedichtband. Fiir Ausziige daraus
wurde er 2018 mit dem Feldkircher Lyrik-
preis ausgezeichnet.

»Ich habe aber, glaube ich, eines

der besten Biicher der Saison gelesen und
denke fast, man konnte es den Krisen-
managern empfehlen, die jetzt vielleicht
verzweifelt versuchen, uns vor der Kata-
strophe zu retten und womaglich schon
daran sind, uns weiter hineinzustiirzen.“

Evalancakin ,Literaturgefliister”

David Fuchs’ Gedichtband erscheint in
bibliophiler Ausstattung mit Illustratio-
nenvon Zhon.

+Wenn ein Autor auf einem solchen Areal
Fuf gefasst und mit fast schlafwandleri-
scher Sicherheit im Geflecht der Sprache
seine Orte ausfindig gemacht hat, erregt
das Aufmerksamkeit. Ein solcher Autor
ist David Fuchs.”

Aus der Jurybegriindung zum Feldkircher
Lyrikpreis 2018 fiir Ausziige aus dem
Gedichtband




Jedes Kind, das in das Hospiz kommt, hinterliisst einen Handabdruck.

JOSEF FRAGNER

Im Hier und Jetzt

Das Kinderhospiz Ty Hafan (,Zufluchtshaus") in Wales betreut seit 1999 Kinder,
die aller Voraussicht nach eine begrenzte Lebenserwartung haben. Auch ihre
Eltern und Geschwister kdnnen aufgenommen werden, um sie zu entlasten und

sie beim Abschied zu unterstiitzen.

Die Disziplinierung des Sehens gehort nicht
unbedingt zu den kulturellen Praktiken
unserer Zeit. Zu viele schmerzhafte Bilder
iberschwemmen unsere Wahrnehmung
tagtdglich, wir stumpfen ab und verlieren
unser Mitgefiihl. Das Gewand der Schonheit
verdeckt (iberhaupt menschliches Leid. Wer
durch die Linse eines mitfiihlenden Foto-
grafen wie Christoph Soeder blickt, lber-
windet die Distanz des Beobachters. Er
sieht Kinder, die verletzlich sind und uns in
ihrer Hilflosigkeit anriihren. Die Fotos sind
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bewegend und erschiitternd. Die Frage nach
der Grenze der Anteilnahme kommt auf. Wo
verbietet die Diskretion das Hinsehen im
Angesicht des nahen Todes?

Die Kinder sind aber auch reif und stark. Fiir
viele ist ihre Zukunft absolut unvorherseh-
bar, da es nicht bekannt ist, wie viel Zeit sie
noch zu leben haben. Nicht immer stehen
die unheilbare Krankheit oder gar der Tod im
Mittelpunkt. Der fliichtige Augenblick, das
Hier und Jetzt, gewinnt enorme Bedeutung.

FOTOESSAY

Fotos- Christoph Soeder

+Weilt du was? ... Ich liebe dich!*,
fliistert Rhydian einer Mitarbeiterin
beim Essen verschmitzt ins Ohr.
Christoph Soeder erlebte bei seinem
Aufenthalt in Ty Hafan eine Fiille von
Emotionen. Der Mut, mit dem Kinder,
Familienmitglieder und Betreuer sich
ihrer Situation stellen, ist oft iiber-
waltigend und macht sie zu Helden,
schildert er seine Eindriicke.

Christoph Soeder ist deutsch-
franzosischer Fotograf, dessen Arbeit
vielfdltig international gezeigt wird.
Er arbeitet u. a. fiir die Deutsche
Presse-Agentur.

www.christophsoeder.com
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FOTOESSAY

Die Decke, der Sternenhimmel iiber dem
Bett, der Arm des Vaters schiitzen und
geben Halt.

Fotos- Christoph Soeder
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FOTOESSAY

Geschwister in Freude und Leid vereint. Der Bestatter
hiilt ein Bild des verstorbenen Jugendlichen in der Hand,
das ihn als fréhlichen Clown zeigt.

Fotos- Christoph Soeder
Menschen. 1/2021 19



Danny Scholz, Die Menschheit, 2018, Acrylstift und Acrylfarbe auf Leinwand, 1,30 x 0,80 m

Danny Scholz ist Kiinstler des atelierblau, s. Seite 84.
Foto- Horst Rettig
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Sven Jennessen und Sabine Schiéper

GUTE BEGLEITUNG UND VERSORGUNG
AM LEBENSENDE

Erkenntnisse aus einem Forschungsprojekt und zur Situation in der Pandemie

Die letzte Lebensphase stellt fiir die meisten Menschen eine besondere Herausforderung dar. Der Wunsch nach einem
hohen MaR an Lebensqualitat, welche maglichst lange aufrechterhalten bleiben mége, scheint dabei ein zentrales Anliegen
zu sein. Kennzeichen dieser Lebensqualitdt sind eine gute Versorgung und Begleitung, die entlang der vier Saulen von
Palliative Care fiir die Bereiche medizinische und pflegerische Versorgung sowie psychosoziale und spirituelle Begleitung
sowohl nach objektiven als auch subjektiven MaRstdben beschrieben werden kann.

Zugleich beinhaltet das Lebensende immer Anteile des
Nicht-Planbaren, Unwigbaren und Ungewissen. Zu
individuell gestalten sich die Krankheits- und Sterbe-
geschichten des einzelnen Menschen und die damit ein-
hergehenden Bediirfnisse, als dass diese sich universell
nach bestimmten Qualititskriterien planen liefen und
somit eine Garantie fiir ein ,gutes Sterben“ ermoglichen
wiirden. Wissen tiber die individuellen Winsche von
Menschen am Lebensende, tiber mogliche Settings der
Versorgung und Begleitung sowie tiber die Zugangswege
und -barrieren zu eben diesen Versorgungsangeboten
stellt eine Voraussetzung dar, um Begleitungsangebote so
gestalten und vorhalten zu konnen, dass sie entsprechend
der individuellen Bediirfnisse des sterbenden Menschen
in Anspruch genommen werden koénnen.

Zur Situation von Menschen mit
Behinderung am Lebensende liegen bislang
fir den deutschsprachigen Raum nur
wenige empirische Erkenntnisse vor.

Zur Situation von Menschen mit Behinderung am Le-
bensende liegen bislang fir den deutschsprachigen Raum
nur wenige empirische Erkenntnisse vor. Das vom deut-
schen Bundesministerium fir Bildung und Forschung
(BMBF) in den Jahren 2017 bis 2020 geforderte Projekt
yPalliative Care for people with intellectual and multiple
disabilities — a survey of research and practices (PiCarDi)“
hat sich zum Ziel gesetzt, einen Beitrag zur Schlieflung
dieser Forschungsliicke zu leisten und zugleich den An-
schluss an internationale Forschungsaktivititen sowohl
im Bereich der Palliativforschung als auch im Bereich
der Forschung im Kontext von Behinderung zu ermog-
lichen. Das Verbundprojekt zielt auf die Erhebung der
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spezifischen Bedarfe von Menschen mit geistiger Behin-
derung und Menschen mit schwerer Behinderung am Le-
bensende und dient einer multiperspektivischen Analyse
der existierenden Praxis der palliativen Versorgung und
hospizlichen Begleitung in verschiedenen Versorgungs-
settings. Hierbei wird von einer zunehmenden Bedeu-
tung der Thematik ausgegangen: Die Zahl der Menschen
mit Behinderungen in hoheren Lebensaltersstufen hat in
den letzten Jahren bereits enorm zugenommen und wird
voraussichtlich weiter zunehmen, da nach der fehlenden
Generation der Opfer der sog. ,Euthanasie“-Verbrechen
nun die Nachkriegsgenerationen &lter werden — und die
Fallzahlen zudem durch die verbesserte medizinische
und psychosoziale Versorgung und eine sich angleichen-
de Lebenserwartung in den letzten Jahrzehnten ohnehin
zunehmen (vgl. Dieckmann et al. 2016). Als verwertbares
Ergebnis des Projektes sollten Empfehlungen fiir die Ent-
wicklung addquater Versorgungsstrukturen und Konzepte
fur die bedarfsgerechte Versorgung und Begleitung von
Menschen mit Behinderungen am Lebensende erarbeitet
werden. Dabei stehen padagogische und psychosoziale
Anforderungen und Aufgaben im Vordergrund.

Eine zentrale Herausforderung stellt die Vernetzung der
Einrichtungen und Dienste an der Schnittstelle zwischen
Behindertenhilfe und Palliativversorgung dar. Angesichts
der extremen Versdulung der Hilfesysteme in Deutsch-
land werden potenzielle Synergieeffekte, die durch einen
verbesserten fachlichen Austausch und abgestimmte Ver-
sorgungswege, Ubergiinge und gemeinsame Konzepte ent-
stehen konnten, bislang kaum genutzt (vgl. Seifert 2010).
Das Projekt mochte daher auch Schnittstellenprobleme
identifizieren und Hinweise fir deren Losung durch eine
effektivere Vernetzung der Hilfesysteme erarbeiten. Die
Erkenntnisse aus dem Projekt konnen einen Beitrag zu
einer bedarfsgerechten und fur die Hilfesysteme trag-
fahigen Versorgung leisten.
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MULTIPERSPEKTIVISCHE ZUGANGE
ZU EINER KOMPLEXEN LEBENSSITUATION

Die drei Teilprojekte des PiCarDi-Verbundteams bilden
die multiperspektivische Herangehensweise ab, die not-
wendig ist, um der Komplexitit der Lebenssituationen
gerecht zu werden. Nur so kann die Schnittstelle zwi-
schen den bisher sehr getrennt agierenden Hilfesystemen
hinsichtlich ihrer Vernetzungspotenziale untersucht und
gemeinsame zukunftsweisende Empfehlungen fur die
addquate Versorgung von Menschen mit geistiger und
schwerer Behinderung entwickelt werden.

Das Teilprojekt PiCarDi-D (Disability) an der Katho-
lischen Hochschule NRW in Munster untersuchte die
Versorgungsstrukturen aus der Perspektive der Behin-
dertenhilfe. Durch Sekundiranalysen bestehender Daten
(969 Sterbefille) und eine Online-Befragung von Leitungs-
kriften in Wohneinrichtungen (N=152) konnten Umstin-
de des Sterbens in der Eingliederungshilfe eruiert werden.
Fur 79 Sterbefille aus den Jahren 2018 und 2019 liegen
genauere Erkenntnisse zur konkreten Ausgestaltung der
Begleitung am Lebensende vor. 15 vertiefende Interviews
mit Leitungskriften und Mitarbeitenden aus Einrichtun-
gen der Eingliederungshilfe gaben Einblick in organisa-
tionale Strukturen sowie das professionelle Handeln der
Mitarbeitenden in der Begleitung am Lebensende.

Die Perspektive der Fachkrifte in Hospiz- und Palliativ-
einrichtungen wurde im Teilprojekt PiCarDi-P (Palliative
Care) an der Humboldt Universitit zu Berlin fokussiert.
Die relevanten Akteur*innen aus den Bereichen medizi-
nische und pflegerische Versorgung sowie psychosoziale

Gute Begleitung und Versorgung am Lebensende

und spirituelle Begleitung wurden zunéchst mit 20 qua-
litativen Experteninterviews befragt. Anschliefiend er-
folgte eine flichendeckende quantitative Befragung von
Leitungskriften in Hospiz- und Palliativeinrichtungen
(Nb=291).

Im Teilprojekt PiCarDi-U (Users) der Universitit Leip-
zig wurde die Perspektive von Menschen mit geistiger und
mehrfacher Behinderung und ihrer An- und Zugehorigen
beztiglich ihrer Bediirfnisse und Teilhabemoglichkeiten
am Lebensende explorativ mittels 29 halbstrukturierter
Interviews sowie sieben Gruppendiskussionen unter be-
gleitender Beteiligung einer Fokusgruppe erhoben.

Alle drei Teilprojekte fuhrten ihre Forschungs-
aktivititen in den Bundeslindern Berlin, Nordrhein-West-
falen und Sachsen durch, was aufgrund der sehr hetero-
genen regionalen Strukturen ermoglichte, die Diversitit
der Versorgungssituationen abzubilden. Ein aus Menschen
mit und ohne Behinderung bestehender Projektbeirat mit
Expert*innen aus unterschiedlichen fachlich relevanten
Kontexten begleitete die Projektaktivititen.

Die Ergebnisse der verschiedenen Erhebungen der drei
Teilprojekte wurden im Prozess des Projektes kontinu-
ierlich aufeinander abgestimmt, diskutiert und aus den
Zwischenergebnissen Konsequenzen fiir den weiteren
Projektverlauf gezogen. So entstanden beispielsweise
drei Netzwerkanalysen im Kontext von Wohnformen
fur Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung
unter Einbezug palliativer und hospizlicher Angebote vor
Ort. Diese wurden vor allem hinsichtlich bestehender
Kooperationen und Vernetzungen betrachtet, wobei der

Teilprojekt 2: PiCarDi-P
Perspektive der Einrichtungen
der Palliativversorgung und

Hospizarbeit
Teilprojekt 1: PiCarDi-D Teilprojekt 3: PiCarDi-U
Perspektive der Einrichtungen Perspektive der Menschen mit
fur Menschen mit geistiger und geistiger und schwerer Behinderung
schwerer Behinderung sowie ihren Zu- und Angehoérigen
Palliative

Versorgung und
hospizliche Begleitung
von Menschen mit
geistiger und schwerer
Behinderung
(PiCarDi)

Abb. 1: Struktur des Verbundprojekts PiCarDi.
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Eine zentrale Herausforderung stellt die Vernetzung der Einrichtungen und Dienste an
der Schnittstelle zwischen Behindertenhilfe und Palliativversorgung dar.

einzelne Mensch (mit Behinderungserfahrung) im Fokus
der jeweiligen Netzkarte steht (vgl. Alber et al. 2020).

In der Zusammenfthrung aller Projektergebnisse, die
entlang der jeweils zentralen Fragestellungen analysiert
wurden, entstand eine Matrix, die an Selbstbestimmung,
Teilhabe, Professionalitit und Solidaritit sowie Versor-
gungsqualitit als Leitideen einer guten Versorgung und
Begleitung am Lebensende ausgerichtet ist. Die Erkennt-
nisse des Projektes wurden diesen Leitideen zugeordnet
und aus diesen Empfehlungen fiir die Praxis abgeleitet.
Adressat*innen sind je nach Thema Menschen mit Be-
hinderung, ihre An- und Zugehorigen, Mitarbeitende
der Behindertenhilfe oder Fachkrifte und Ehrenamtliche
des Palliativ- und Hospizsektors. Hiufig adressieren die
Empfehlungen auch mehrere dieser Personengruppen,
da diese nur in koordiniertem Zusammenwirken best-
mogliche Entfaltung erfahren kénnen.

VERSORGUNGSQUALITAT — SELBSTBESTIMMUNG —
TEILHABE: ZENTRALE LEITIDEEN FUR EINE GUTE
BEGLEITUNG AM LEBENSENDE

Die Beitrige aus dem Forschungsprojekt PiCarDi zeigen,
wie wichtig es ist, die Unterstiitzung von Menschen mit
Beeintrichtigungen am Lebensende an den zentralen Leit-
ideen von Selbstbestimmung und Teilhabe, wie sie die
UN-BRK rechtsverbindlich formuliert hat, auszurichten
und deren Geltung bis zum Lebensende zu reklamieren.
Ein hohes Maf$ an Versorgungsqualitit erfordert zudem
die Entwicklung innovativer Arbeitsformen und Vernet-
zungsstrategien an den Schnittstellen der Unterstiitzungs-
systeme, die in ihren jeweiligen Eigenlogiken immer nur
einen Teil der komplexen Bedarfslage beantworten kon-
nen. Die aktuelle Lage in der Corona-Pandemie verweist
auf ein weiteres zentrales sozialethisches Prinzip: Die
Herausforderungen der Pandemie sind nur in Solidaritit
miteinander zu bewiltigen. Und insbesondere die in der
Pandemie oft einsam und im Verborgenen Sterbenden
brauchen ,Solidaritit bis zuletzt“ — so das Motto des Welt-
hospiztages 2020.

BEGLEITUNG AM LEBENSENDE UNTER ERSCHWERTEN
BEDINGUNGEN: HERAUSFORDERUNGEN DURCH DIE
CORONA-PANDEMIE

Unter den Bedingungen des Risiko- und Krisenmanage-
ments in der Corona-Pandemie, die die gesamte Gesell-
schaft im Jahr 2020 in unerwarteter Weise betroffen hat
und uns alle weiterhin betreffen wird, geraten Selbst-
bestimmungs-, Freiheits- und Beteiligungsrechte fiir alle
unter das Regime von Sicherheit und Infektionsschutz.
Das ist einerseits unumginglich, da physische Distanz
das wirksamste Mittel gegen die weitere Ausbreitung von
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Infektionen darstellt. Andererseits waren und sind Men-
schen mit Beeintrichtigungen von den Einschrinkungen
des sozialen Lebens in einigen Bereichen ganz besonders
betroffen. Wie in einem Brennglas zeigen sich hier gene-
relle gesellschaftliche Spannungsfelder und Widerspriiche
in der Organisation von Unterstiitzungsarrangements fr
Menschen mit Behinderungen auch am Lebensende.

Wie aber sind Menschen mit Beeintrachtigungen fak-
tisch von der Pandemie betroffen? Dazu gibt es bisher
erst sehr wenige empirisch gesicherte Erkenntnisse. Die
wenigen bereits abgeschlossenen Studien weisen darauf
hin, dass das Sterberisiko von Menschen mit kognitiver
Beeintrichtigung nicht generell hoher ist als das der sog.
Allgemeinbevolkerung. Vielmehr kommen auch hier er-
hohte Sterberaten vor allem im Zusammenhang mit Be-
gleiterkrankungen und einer teilweise friither einsetzen-
den Gebrechlichkeit vor, so zeigen Studien aus den USA
(Turk & McDermott 2020) und den Niederlanden (Consor-
tium ,Sterker op eigen Benen® 2020). Da die Lebenserwar-
tung von Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung in
Deutschland im Schnitt um etwa zehn Jahre geringer
ist, versterben sie im Schnitt in etwas jungeren Alters-
gruppen als in der Allgemeinbevolkerung gehduft an CO-
VID-19. Daher sind Mafdnahmen des Infektionsschutzes
einschliefdlich der gleichberechtigten Versorgung mit
personlichen Schutzmafdnahmen wie wirksame Schutz-
masken und die gleichberechtigte Berticksichtigung bei
den Impfmafinahmen fiir die besonders gefihrdeten Per-
sonengruppen wichtig. Gleichzeitig gilt es, Menschen mit
Beeintrichtigungen deutlicher als bisher zuzutrauen, dass
sie — sofern Informationen fir sie in geeigneter Form
zur Verfiigung stehen — mit Infektionsrisiken in gleicher
Weise verantwortlich umgehen kénnen wie andere und
daher nicht per se in ihren Freiheitsrechten stirker ein-
geschrinkt werden dirfen als andere.

Die Herausforderungen der Corona-
Pandemie sind nur in Solidaritat
miteinander zu bewaltigen.

Einige Studien zeigen, dass institutionalisierte Formen
des Zusammenlebens sowohl die Verbreitung eines Virus
begtinstigen als auch den Zugang zum Gesundheitssystem
erschweren (Sabatello et al. 2020). Die regelmifiige Da-
tenerfassung in den Niederlanden ergab fiir den Stichtag
11.12.2020, dass der weit grofdere Anteil der Menschen
mit Behinderung und bestitigter COVID-19-Infektion in
Wohngruppen lebte (85%) und 15% der Patient*innen in
einem eigenen Appartement (Consortium ,Sterker op eigen
Benen® 2020). In Schweden wurde bei 700 von 29.609
Menschen mit Behinderungen in Wohngruppen eine
COVID-19-Infektion festgestellt (2,36 %) und bei 286 von
19.027 Menschen mit Behinderung, die mit personlicher
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Zu den sozial schwerstwiegenden
Begleiterscheinungen gehdrt die neue
Einsamkeit des Sterbens aufgrund der
extremen Infektionsrisiken.

Assistenz in einer eigenen Wohnung leben (1,5%) (Social-
styrelsen 2020). Diese Daten miissen zu denken geben,
auch wenn die Wohnsituationen von Menschen mit ko-
gnitiver Beeintrichtigung und die politischen Strategien
des Infektionsschutzes sich in den jeweiligen Lédndern
stark unterscheiden. Zudem ist der Anteil von Menschen
mit komplexem Unterstiitzungsbedarf in Wohngruppen
tendenziell hoher als bei den in einem eigenen Apartment
individuell unterstitzt lebenden Menschen. Insofern sind
die Zahlen extrem interpretationsbedtrftig. Wir brau-
chen viel differenziertere Daten zu den Folgen der Pan-
demie fir Menschen mit Behinderungen, um verlissliche
Aussagen {iber wirksame und vertretbare Strategien des
Risikomanagements treffen zu kénnen.

Zugleich muss die Politik fiir absehbar steigende Un-
terstiitzungsbedarfe von Menschen mit Behinderungen
(und ihren Familien) durch Langzeitfolgen der Lockdown-
Strategien sensibilisiert werden. Ausbleibende Angebote
der Forderung und Rehabilitation werden individuelle
Langzeitfolgen nach sich ziehen, die noch nicht absehbar,
aber erwartbar sind. Unterstiitzungsbedarfe werden sich
dadurch gegebenenfalls erhohen, wihrend die Ressourcen
in den Unterstiitzungsstrukturen fiir Menschen mit Be-
hinderungen bereits seit Jahren eher zuriickgefahren wer-
den. Hinzukommen werden individuelle Langzeitfolgen
einer Infektion, die auch bei jungen und bisher gesunden
Menschen zum Teil erhebliche und linger andauernde
Funktionseinbufden mit sich bringen, die einer intensi-
ven rehabilitativen Behandlung bediirfen. Diese Formen
der Behandlung miissen auch fiir Menschen mit einer
lebensbegleitenden Behinderung zuginglich sein, wenn
sie eine Erkrankung an COVID-19 mit schweren Folge-
schidden tiberstehen. Die Spannung zwischen zunehmen-
den Bedarfslagen und knapper werdenden Ressourcen
wird vermutlich auch infolge der enormen Investitionen
der Politik in die Pandemie-Bewiltigung steigen. Politi-
sche Priorisierungsentscheidungen miissen in Zukunft
sehr kritisch darauthin befragt werden, wie sie besonders
vulnerable Personengruppen schiitzen und stirken und
wie diese oder ihre Interessenvertretungen an politischen
Entscheidungen beteiligt werden.

Angesichts der krisenhaften Entwicklungen ist die
palliative Versorgung von Menschen mit Behinderun-
gen nicht mehr ohne die existenziellen Fragen der Be-
gleitung von Sterbenden zu denken, die uns die Pande-
mie aufnotigt. Daher wird uns dieses Thema auch im

Gute Begleitung und Versorgung am Lebensende

Anschlussprojekt weiter beschiftigen. ,,Auch in Zeiten
von Corona muss sowohl das Recht auf Teilhabe als auch
das Recht auf Gesundheitsschutz fiir Menschen mit Be-
hinderung umgesetzt werden!“ — so auch die Forderung
der deutschen Fachverbinde fiir Menschen mit Behinde-
rung (2020). Durch die notwendigen Schutzmafénahmen
durfe das ,Recht auf Teilhabe nicht leichtfertig einge-
schrinkt werden“. Auch wenn die Krise der Pandemie
eine Ausnahmesituation fiir alle darstellt, mahnen die
Fachverbdnde zu Recht, ,dass die Errungenschaften der
letzten Jahre in Bezug auf Teilhabe und Selbstbestimmung
nicht verlorengehen dtrfen® (ebd.).

STERBEN — EIN SOZIALES GESCHEHEN

In Zeiten einer Pandemie, die auch eine soziale Pande-
mie ist und uns zunehmend in Individualisierung und
Isolation fiihrt, gilt es die Idee der geteilten Verantwor-
tung fiur die Gestaltung des Lebensendes umso mehr
aufrecht zu erhalten. Das Sterben ist nicht nur ein medi-
zinischer, sondern ein sozialer Vorgang. Eine professionell
reflektierte Haltung der Verbundenheit miteinander und
notwendiger Distanz im Einzelfall immer wieder neu
auszubalancieren, gehort zu den bleibenden Herausforde-
rungen der Pandemie. Zu den sozial schwerstwiegenden
Begleiterscheinungen gehort die neue Einsamkeit des
Sterbens aufgrund der extremen Infektionsrisiken. Hier
gilt es Formen zu finden, trotz medizinisch notwendiger
Schutzmafénahmen bis hin zur Isolierung soziale Ver-
bundenheit und Zugehorigkeit erlebbar zu machen fir
Schwerstkranke und Sterbende sowie fiir An- und Zu-
gehorige. Konkrete Empfehlungen dazu liegen u.a. von
Seiten der Palliativmedizin vor (Miinch et al. 2020). Im
Blick auf Menschen mit Behinderungen gilt es zudem,
sie in politischen Mafsnahmen zur Privention nicht zu
tbersehen, und zum anderen, das Risikomanagement in-
dividuell anzupassen — ganz im Sinne der Leitideen von
Selbstbestimmung und Teilhabe —, um Teilhabechancen
nicht mehr als notwendig einzuschrinken. Das novellierte
deutsche Infektionsschutzgesetz (§ 28a Abs. 2 Satz 2) hat
den Auftrag explizit aufgenommen, ein ,Mindestmaf3 an
sozialen Kontakten“ unter Bedingungen der gebotenen
physischen Distanz aufrecht zu erhalten (Deutscher Bun-
destag 2020). Der Deutsche Ethikrat hat diesen Gedanken
bestirkt und konkrete Mafdnahmen fiir die Umsetzung
empfohlen (Deutscher Ethikrat 2020).

AusBLICK: WEITERE SCHRITTE IM PROJEKT PICARDI

In der Fortfithrung des Forschungsprojektes werden orga-
nisatorische Abliufe, Strukturen und Kulturen vertiefend
in den Blick genommen, die die Qualitit der palliativen
Versorgung von Menschen mit geistiger und schwerer
Behinderung beeinflussen. Dabei werden Aspekte der

Da die Lebenserwartung von Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung in
Deutschland im Schnitt um etwa zehn Jahre geringer ist, versterben sie im Schnitt in
etwas jungeren Altersgruppen als in der Allgemeinbevdlkerung gehauft an COVID-19.
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internen Organisationskultur in den Einrichtungen der
Eingliederungshilfe einschliefdlich der Gestaltung von
Entscheidungsprozessen und ihrer Strategien der Ver-
netzung mit Palliativ- und Hospizdiensten genauer un-
tersucht. Diese Aspekte sind fiir die Versorgungssicher-
heit und -qualitit entscheidend, ihre Wechselwirkungen
missen aber differenzierter verstanden werden, um so-
wohl Barrieren als auch Entwicklungspotenziale fir die
Zukunft zu identifizieren. Damit méchte das Projekt zu
einer hoheren Versorgungsqualitit beitragen, eingebettet

DA-SEIN BIS ZULETZT

in ein inklusives Gemeinwesen, das sich an der Vision
einer sorgenden Verantwortungsgemeinschaft (,caring
community“) orientiert. Aus der exemplarischen Betrach-
tung von Mikronetzwerken sterbender Menschen mit
geistiger und schwerer Behinderung und von konkret
erlebten Entscheidungsprozessen werden konkrete Bau-
steine zu entwickeln sein, damit Menschen mit geistiger
und schwerer Behinderung eine teilhabeférderliche, per-
sonenzentriere und sozialraumorientierte Begleitung bis
zum Lebensende erleben.

Das Projekt méchte zu einer héheren Versorgungsqualitat beitragen,
eingebettet in ein inklusives Gemeinwesen, das sich an der Vision einer
sorgenden Verantwortungsgemeinschaft (,caring community”) orientiert.
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EINBEZOGEN WERDEN, BETEILIGT SEIN
UND ENTSCHEIDUNGEN TREFFEN

Begleitung am Lebensende heiRt Teilhabe ermaglichen!

Teilhabe ist eine zentrale Leitidee padagogischer Konzepte fiir die Unterstiitzung von Menschen mit Behinderungen: Alle
Menschen sollen gleichberechtigt an allen Lebensbereichen in der Gesellschaft teilhaben kdnnen und den gleichen Zugang
zu Angeboten erhalten. Im Kontext einer von Behinderung gepragten Biografie und Lebensgestaltung sind iiber die
Lebensspanne immer wieder Ausschlussphanomene und Barrieren zu beobachten. In der letzten Lebensphase geraten oft
Fragen der medizinischen und pflegerischen Versorgung in den Vordergrund. Umso wichtiger ist es, die Teilhaberechte von
Menschen mit Behinderungen bis zu ihrem Lebensende zu reklamieren und zu sichern, damit sie sich nicht nur im Leben,
sondern auch inihrem Abschied aus dem Leben zugehdrig und eingebunden erfahren.

In diesem Beitrag mochten wir zunichst das Teilhabe-
verstindnis erldutern, das fir uns auch fir die Beglei-
tung am Lebensende grundlegend ist. Entlang ver-
schiedener Lebensbereiche skizzieren wir notwendige
Unterstiitzungsleistungen im Sinne der sozialen Teilhabe
in der letzten Lebensphase. Als ein konkretes methodi-
sches Element zur Sicherung von Teilhabe am Lebens-
ende stellen wir die ethische Fallbesprechung vor, wie
sie zunehmend auch in Einrichtungen fiir Menschen mit
Behinderungen genutzt wird, um die Teilhabe an Ent-
scheidungsprozessen in der Praxis zu realisieren.

TEILHABE — VON DER SCHILLERNDEN LEITIDEE ZUR
ZUKUNFTSWEISENDEN HANDLUNGSMAXIME

Teilhabe ist durch die UN-Behindertenrechtskonvention
(UN-BRK) fiir das politische Handeln der Vertragsstaaten
richtungsweisend geworden. Die Frage ist nicht mehr,
ob Menschen in allen Lebensbereichen die volle und
gleichberechtigte Teilhabe zugestanden wird, sondern
wie dies wirksam — das heif$t fir alle Menschen sptirbar
und nachhaltig — sichergestellt werden kann: Teilhabe ist
ein Menschenrecht.

Bereits einige Jahre zuvor wurde durch die ICF (In-
ternational Classification of Disability, Functioning and
Health) der Weltgesundheitsorganisation ein bio-psycho-
soziales Verstindnis von Behinderung aufgegriffen, das
Behinderung als Folge eines komplexen Beziehungs-
gefiiges zwischen personenbezogenen Faktoren und den
in den konkreten Lebensbeziigen eines Menschen be-
stehenden Teilhabechancen und -barrieren betrachtet
(DIMDI 2005). In Deutschland bilden mit dem neuen
Bundesteilhabegesetz (BTHG) die Teilhabebereiche der
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Im Projekt PiCarDi verstehen wir Teilhabe
als Beteiligt-Sein und Einflussnehmen-
Kdnnen auf alle fir das eigene Leben
relevanten Entscheidungen.

ICF die Grundlage fiir die Bedarfsermittlung ftir Teilhabe-
leistungen in der sog. Eingliederungshilfe. Dadurch fin-
det die Leitidee Teilhabe einerseits deutlicher Eingang in
konkretes Verwaltungshandeln. Andererseits besteht aber
durch die Reformulierung der Leitidee fiir diesen Kontext
die Gefahr, ein breites Teilhabeverstindnis zu reduzieren
auf die Anteile, die organisatorisch im Kontext dieses
Verwaltungshandelns handhabbar sind. Diese Spannung
gilt es mitzudenken in dem Versuch, Teilhabeleistungen
fir das Lebensende zu beschreiben.

Im Projekt PiCarDi verstehen wir Teilhabe als Beteiligt-
Sein und Einflussnehmen-Koénnen auf alle fiir das eigene
Leben relevanten Entscheidungen. Das erfordert die
gleichberechtigte und volle Teilhabe an allen Ressourcen
und Chancen, die in der Gesellschaft verfiigbar sind. Im
Blick auf die Begleitung am Lebensende sind wichtige
Gradmesser fiir Teilhabe die Gestaltung des sozialen Ein-
gebundenseins bis zum Lebensende und die Partizipation
in existenziellen Entscheidungsprozessen in der letzten
Lebensphase. Das Recht auf Teilhabe beinhaltet dabei
auch die Teilhabe an Lebensrisiken und riskanten Ent-
scheidungsprozessen: Die Frage einer guten Begleitung
am Lebensende bleibt immer ein Stiick weit riskant, die
Folgen von Entscheidungen sind nicht immer absehbar,
das Sterben an sich bleibt unsicher und unverftigbar. Ge-
rade, weil Entscheidungsfindungsprozesse erwartbar un-
sicher sind, sind sie nur gemeinsam mit den Menschen
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Einbezogen werden, beteiligt sein und Entscheidungen treffen
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Abb. 1: Das Behinderungsverstiindnis der ICF mit definierten Teilhabebereichen [Quelle: eigene Darstellung; Schaubild der ICF: © dimdi.de]
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zu bewiltigen und im Kontext professionellen Handelns
in kollegialer Kooperation gemeinsam zu tragen (Schdper
2019, 23). Trotz vieler Fortschritte im Bewusstsein fiir
die Teilhaberechte von Menschen mit Beeintrichtigun-
gen drohen insbesondere die Teilhabechancen fir Men-
schen im hoheren Lebensalter und bei hohem Untersttit-
zungsbedarf immer wieder infrage gestellt zu werden.
Mit Verweis auf eine besondere Vulnerabilitit werden
Einschrinkungen von Entscheidungsrechten und fiir-
sorgliche Fremdbestimmung oft weiterhin legitimiert.
Wichtige Vorkehrungen gegen wohlmeinende Fremd-
bestimmungen, die inzwischen sowohl in Deutschland als
auch in Osterreich getroffen wurden, sind hier rechtliche
Reformen, die in Osterreich mit dem neuen Erwachse-
nenschutzgesetz (2018) bereits umgesetzt sind und sich in
Deutschland derzeit im laufenden Gesetzgebungsverfah-
ren befinden. Sie stirken den Status von Menschen mit
Beeintrachtigungen als handlungs- und entscheidungs-
fihige Rechtssubjekte im Sinne der UN-BRK (Art. 12).

TEILHABE — EINE LEITIDEE
FUR DIE GESAMTE LEBENSSPANNE

In der ICF werden neun Teilhabebereiche beschrieben, die
fur relevante Lebensbereiche stehen. Dabei ist die ICF im
engeren Sinne kein Diagnostik- oder Assessmentinstru-
ment, sondern (lediglich) ein heuristisches Modell, zumal
die Teilhabebereiche nicht absolut trennscharf beschrie-
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ben sind. Die ethischen Leitlinien der ICF sagen selbst
sehr eindeutig, dass die ICF ,nie benutzt werden [darf],
um einzelne Menschen zu etikettieren oder sie nur mit-
tels einer oder mehrerer Kategorien von Behinderung zu
identifizieren“. Vor allem stellen sie klar: ,Die ICF und
alle aus ihrer Verwendung abgeleiteten Informationen
sollten nicht dazu benutzt werden, vorhandene Rechte
oder anderweitige rechtmaifdige Anspriiche zum Nut-
zen anderer Individuen oder Gruppen einzuschranken®
(DIMDI 2005, 173f.). Das heifst, ein Assessment auf der
Basis der ICF kann und darf nicht direkt in Personal-
kennzahlen ,ubersetzt werden. Aber die ICF zwingt uns
dazu, die Lebenssituation von Menschen mit Beeintrich-
tigungen in der Komplexitit des Zusammenspiels von
individuellen Faktoren und Teilhabebarrieren einerseits,
und entlang der verschiedenen Lebensbereiche anderer-
seits durchzudeklinieren. Und wenn — wie im deutschen
Bundesteilhabegesetz — die ICF als Grundlage fiir Bedarfs-
ermittlungsverfahren genutzt wird, bietet sie Ankniip-
fungspunkte fir eine sehr konkrete Beschreibung von
Teilhabeleistungen und die Sichtbarmachung subjektiv
erlebter Teilhabebarrieren tiber die gesamte Lebensspanne
(DGP 2021).

Die Teilhabebereiche der ICF kénnen auch mit den Di-
mensionen der Situation von Sterbenden und der Be-
gleitung am Lebensende inhaltlich verkntpft werden.
So lassen sich die psychische Auseinandersetzung und
soziale Bewiltigung, das Erleben von Spiritualitit und
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Abb. 2: Ziele und Mafinahmen zur Unterstiitzung von Teilhabe am Lebensende
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Gerade, weil Entscheidungsfindungsprozesse
erwartbar unsicher sind, sind sie nur
gemeinsam zu bewaltigen.

die physische Versorgung in der palliativen und hos-
pizlichen Begleitung im Rahmen des tiber die ICF er-
hobenen Unterstiitzungsbedarfes zur Teilhabe verankern.
Exemplarisch werden dazu im obigen Schaubild Beispiele
fur Ziele und Mafdnahmen der Unterstiitzung von Teil-
habe benannt, die zugleich den Anforderungen an die
Begleitung schwer erkrankter und sterbender Menschen
entsprechen, die sich aus dem Total-Pain-Konzept nach
Cicely Saunders ergeben (vgl. Gerhard 2015, 16; EAPC
2004). So geht es etwa im Teilhabebereich ,Allgemeine
Aufgaben® unter anderem um den Umgang mit Stress
und Krisensituationen. Eine eigene schwere Erkrankung
oder der Tod einer nahestehenden Person kénnen sub-
jektiv als Krise erlebt werden und entsprechende Unter-
stitzung in der Krisenverarbeitung notwendig machen.
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Diese Unterstiitzungsleistungen bieten Hilfen in der psy-
chischen Dimension der Situation schwerstkranker und
sterbender Menschen. Zum Teilhabebereich ,,Lernen und
Wissensanwendung® gehoren die personliche Lebens-
planung bis hin zum eigenen Lebensende und die fir
eine personzentrierte Planung notwendige individuel-
le Auseinandersetzung mit dem Lebensende. Formelle
und informelle Bildungsangebote kénnen hier wichtig
sein, insbesondere, weil viele der heute dlteren Menschen
mit kognitiver Beeintrichtigung in ihrer Biografie eher
Bildungsbenachteiligung erlebt haben.

Eine weitere am Lebensende zentrale Dimension der Teil-
habe ist die Partizipation in Entscheidungsprozessen. Da
insbesondere bei einer komplexen Beeintrichtigung die
Selbsteinschitzung zur Problemerfassung (z.B. Schmerz-
erfassung) sowie die Erfassung und Artikulation elemen-
tarer Bedtirfnisse eingeschrankt sein kann, ist es beson-
ders wichtig, in Entscheidungsprozessen sorgsam Wege
der Beteiligung zu er6ffnen und die Entscheidungs- und
Einwilligungsfihigkeit von Menschen zu unterstiitzen.
Ergebnisse aus Interviews mit Fachkriften aus der sog.
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Behindertenhilfe im Teilprojekt PiCarDi-D zeigen, dass
Menschen mit kognitiver Beeintrichtigung — keineswegs
durchgingig, aber nach wie vor oft — Wahlmoglichkei-
ten gar nicht erst aufgezeigt werden, zum Teil aus einer
Sorge um Uberforderung heraus. Dabei werden unter
Umstinden auch primér die kognitiven Grenzen des Men-
schen mit Beeintrachtigungen als Legitimation fiir nicht-
partizipative Entscheidungsprozesse herangezogen, wie
ein exemplarischer Ausschnitt aus einem Interview mit
einer Mitarbeiterin zeigt: ,Na ja, das ist schwierig zu sagen.
Also, ja, ich denke schon, es wdre schon auch schon, wenn sie ihren
Aufenthaltsort, also ihren Sterbeort alleine bestimmen konnten.
Was bei vielen aber wird nie moglich sein. Also vom Geistigen her,
sage ich jetzt mal, dass die das selber bestimmen konnen. Ja, das
ist echt ein schwieriges Thema, muss ich sagen® (Interview Nr.
5, Abschnitt 140). Zugleich kommen in dieser Aussage
das eigene Bedauern und eine gewisse Hilflosigkeit zum
Ausdruck. Allerdings raumt die Mitarbeiterin der betref-
fenden Person keinerlei Entwicklungsmoglichkeit ein,
sondern lokalisiert das Problem ausschlief$lich bei ihrem
Gegentuber. Hier zeigt sich, wie viel Bewusstseinsbildung
und Reflexion professionellen Handelns erforderlich ist,
um starke tradierte Haltungen zu verandern, die ,Mit-
arbeiterskripts“ (Schddler 2011) in der sog. Behinderten-
hilfe lange geprigt haben. Die umfassende Einbeziehung
von Menschen in Entscheidungsprozesse unabhingig
vom Schweregrad ihrer Beeintrichtigung muss daher
als ,,Gegenkultur® gegen diese starke Tradition bewusst
gestaltet werden. Eine konsequent personenzentrierte
Ausgestaltung von Angeboten ist keineswegs schon tiber-
all als Haltung angekommen und daher ohne eine solche
Gegenkultur nicht moglich. Hilfen personenzentriert zu
organisieren bedeutet, Menschen das Recht auf selbst ge-
wihlte Optionen einschliefslich der Risiken zuzugestehen,
ihnen Optionen und deren Folgen nachvollziehbar zu er-
kldren, sie im Abwigen von Alternativen zu unterstiitzen
und ihren eigenen Entscheidungsprozess — und damit
ihren ,Eigen-Sinn“ — zu respektieren. An die Stelle der
Feststellung von Einwilligungsfihigkeit rtickt dann die
Einwilligungs-Befihigung (Schdper 2018).

DiE BEGLEITUNG AM LEBENSENDE
TEILHABEFORDERLICH GESTALTEN —
ZENTRALE ERKENNTNISSE UND EMPFEHLUNGEN
AUS DEM FORSCHUNGSPROJEKT PICARDI

TEILHABE DURCH OFFENE KOMMUNIKATION
ALLER BETEILIGTEN STARKEN

Die Forschungsergebnisse aus dem Teilprojekt PiCarDi-
D zeigen, dass Mitarbeitende und Einrichtungsleitungen
in der sog. Behindertenhilfe teilweise tiber nicht hin-
reichend differenziertes Wissen zu den Versorgungs- und
Begleitangeboten im Palliativ- und Hospizbereich ver-
fugen. Umgekehrt fehlt Mitarbeitenden in der Palliativ-
versorgung und hospizlichen Begleitung oft spezifisches
Wissen tiber besondere Bedarfe von Menschen mit kogni-
tiver oder komplexer Beeintrichtigung. Der wechselseitige
Austausch im Bewusstsein der jeweils eigenen Stirken
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Einbezogen werden, beteiligt sein und Entscheidungen treffen

und Grenzen kann dazu beitragen, dass die im Einzelfall
notwendigen Informationen und die Erfahrungs- und
Wissensschitze der Fachkrifte zusammengetragen wer-
den. Transparenz gegentber allen Beteiligten (Menschen
mit Behinderungen, Mitbewohner*innen, Angehorigen)
kann dazu beitragen, die Ressourcen aller Akteur*innen
optimal nutzbar zu machen.

UMFASSENDE BETEILIGUNG
AN PLANUNGS- UND ENTSCHEIDUNGSPROZESSEN

Die Interviews und die Online-Befragung im Teilprojekt
PiCarDi-D haben gezeigt, dass Menschen mit Behinde-
rungen in Entscheidungsprozessen (z.B. zu Behandlungs-
optionen, zum Ort der Begleitung am Lebensende, zur Ge-
staltung ihrer eigenen Bestattung) nicht immer umfassend
beteiligt werden. Ethische Fallbesprechungen unter Mit-
wirkung der Person selbst bieten dagegen die Chance,
Entscheidungsprozesse kleinschrittig und gemeinsam zu
gestalten und Entscheidungen als konsensual getroffene
auch gemeinsam zu tragen.

Fur eine umfassende Teilhabe an Entscheidungs-
prozessen sind zunichst Bildungsangebote zur Vermitt-
lung von Wissen tber eigene Rechte und zur Entwicklung
von individuellen Durchsetzungsstrategien eine wichtige
Voraussetzung. Dies betrifft sowohl Grundrechte (Ach-
tung der Rechtsfihigkeit) als auch Zugangsrechte, z.B.
das Recht auf gleichberechtigten Zugang zu Angeboten
der palliativen Versorgung und hospizlichen Begleitung.

Selbstreflexivitit auf Seiten der Mitarbeitenden ist eine
wichtige Voraussetzung, um Lernprozesse anzustofsen
und zu begleiten. Mitarbeitende haben die Aufgabe, viel-
faltige Teilhabegelegenheiten im Alltag zu schaffen und
sie im Umfeld zu erkennen. Auch Planungsverfahren fiir
die individuelle Unterstiitzung als Teil des Verwaltungs-
handelns von Behorden bieten die Gelegenheit, bisher
brachliegende Teilhabechancen ,aufzusptren®. Zudem
braucht es differenzierte und individuell angepasste
padagogische Konzepte fir die Unterstiitzung von Ent-
scheidungsfindungsprozessen im Sinne ,assistierter
Freiheit (Graumann 2016).

PARTIZIPATION ALS GESTALTUNGSPRINZIP
IN SOZIALEN ORGANISATIONEN

Wenn Teilhabechancen auch von Mitarbeiterskripts und
tradierten Haltungen bestimmt werden, gilt es auch auf
organisationaler Ebene ein Bewusstsein fiir Teilhaberechte
zu entwickeln und im Sinne der UN-BRK Vorkehrungen
fir deren konsequente Berticksichtigung und Umsetzung
zu treffen. Dazu gehort eine insgesamt partizipations-
freundliche Kultur in der Organisation. Verfestigte Orga-
nisationsstrukturen und -kulturen mussen daftir flexibler
werden, sich quasi verflissigen.

In Bezug auf die Gestaltung des Lebensendes und der
Begleitung gilt es, die individuellen Vorstellungen der
Menschen mit Behinderungen zu berticksichtigen und
Rahmenbedingungen fiir breite Wahl-, Entscheidungs-
und Mitgestaltungsmoglichkeiten zur Verfiigung zu stel-
len. Ebenso sollten die individuellen und fachlichen Mog-
lichkeiten von Mitarbeitenden, sich in die Begleitung am



Lebensende einzubringen, flexibel berticksichtigt werden.
Nur Mitarbeitende, die sich selbst als mitgestaltend erle-
ben, werden die Partizipation auch in ihrem eigenen pro-
fessionellen Handeln férdern. Das Sterben konfrontiert
dabei alle Beteiligten gleichermafden mit der grundlegen-
den Unverfugbarkeit menschlichen Lebens. Umso wich-
tiger ist es, dass alle Beteiligten sich als aktiv Gestaltende
im Prozess des Umsorgens eines Sterbenden wahrnehmen
und ihre Potenziale einbringen. Damit wird der Tod nicht
berechenbar, aber das Sterben zu einer geteilten Aufgabe
und Erfahrung.

KOOPERATION ALS VORAUSSETZUNG FUR TEILHABE

Auch soziale Beziehungen und individuelle Unter-
stutzungsnetzwerke von Menschen mit Behinderungen
sollten deutlicher als Ressourcen fiir das Lebensende in
den Blick genommen werden. Die Kooperation mit An-
und Zugehorigen, mit verschiedenen Anbietern von Un-
terstiitzungsleistungen im Sozialraum und speziell mit
Palliativ- und Hospizdiensten stellt die Begleitung eines
Menschen auf eine breite Basis und schiitzt die einzelnen
Beteiligten vor Uberforderung. Dabei sind Strategien der
Vernetzung und Gemeinweseneinbindung in der sog. Be-
hindertenhilfe vielfach noch eher rudimentir entwickelt.
Sie sind aber fur eine bedarfsgerechte Gestaltung der
Begleitung am Lebensende unverzichtbar, weil es hier
— im Sinne der oben genannten Sdulen der palliativen
Versorgung im Total-Pain-Konzept — multiprofessionelle
Perspektiven und differenzierte Konzepte braucht. Um
Multiprofessionalitit als Ressource wahrzunehmen, sind
Arbeitsgremien hilfreich, in denen die verschiedenen
Akteur*innen zunichst einmal eine gemeinsame Sprache
finden, eine Verstindigung tiber zentrale Aufgaben in der
Ausgestaltung von Vernetzung herstellen und schliefslich
gemeinsame Wege in der Versorgung gehen koénnen.

ETHISCHE FALLBESPRECHUNGEN ALS MOTOR
FUR VERNETZUNG UND TEILHABE

Ein konzeptioneller Baustein, der auf den verschiedenen
Handlungsebenen — der individuellen Unterstiitzung,
der Weiterentwicklung von Organisationen und der Ge-
staltung von Netzwerkarbeit — hilfreich sein kann, ist die
ethische Fallbesprechung. Im klinischen Kontext ist sie
bereits breit etabliert, wenn auch in sehr unterschied-
lichen konzeptionellen Ausprigungen. Als partizipativ
gestaltetes Element in der Begleitung am Lebensende
sind ethische Fallbesprechungen geeignet, Teilhabe durch
eine partizipative Planungs- und Entscheidungskultur zu
unterstiitzen. Dabei muss es nicht nur um medizinische
Behandlungsentscheidungen gehen. Auch Fragen einer
angemessenen Berticksichtigung von individuellen Be-
durfnissen oder Fragen nach dem ,richtigen“ Ort der

Der Tod wird nicht berechenbar, aber
das Sterben zu einer geteilten Aufgabe
und Erfahrung.
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DA-SEIN BIS ZULETZT

Ethische Grundsdtze und Prinzipien werden
sichtbar gemacht, und deren Relevanz flr
die aktuelle Situation wird gemeinsam
erschlossen.

Begleitung am Lebensende bieten Anlésse fiir eine griind-
liche gemeinsame Abwigung von Handlungsoptionen
und gemeinsam getragene Entscheidungsprozessen im
Sinne des betroffenen Menschen. Im Kontext von kogni-
tiver Beeintrachtigung sind ethische Fallbesprechungen
zu flankieren durch padagogische Prozesse: Welche Infor-
mationen und Verstehensangebote brauchen Menschen,
um Entscheidungsmoglichkeiten gut einschitzen zu kon-
nen? Wie konnen sie befihigt werden, eigene Priferenzen
wahrzunehmen und zu artikulieren? Wie konnen sie den
fur sie wichtigsten Personen in der Begleitung die Rolle
zuweisen, die sie am besten unterstiitzt? Wie konnen die
Folgen verschiedener Entscheidungsoptionen verstind-
lich gemacht werden? Welche Unterstiitzung kann es
fir die Bewiltigung von Angst und Unsicherheit geben?
Ethische Fallbesprechungen orientieren sich an unter-
schiedlichen Modellen der ethischen Urteilsbildung, die
aber in vergleichbare Schrittfolgen gegliedert sind und die
sich in komplexen ethischen Entscheidungssituationen
bewidhrt haben (Todt 1977; Kostka & Riedel 2009). Es geht
dabei auch um eine gewisse Entschleunigung: Indem die
Modelle die Akteur*innen dazu zwingen, alle denkbaren
Moglichkeiten moglichst breit in den Blick zu nehmen,
werden allzu voreilige intuitive Entscheidungen vermie-
den, und die jeweilige Entscheidungssituation wird zu-
ndchst einmal in ihrer ganzen Komplexitit ausgelotet.
Ethische Grundsitze und Prinzipien werden expliziert,
d.h. sichtbar gemacht, und deren Relevanz fur die aktu-
elle Situation wird gemeinsam erschlossen. Erst auf der
Basis dieser breiten Perspektive in die Einschitzung der
Situation und hinsichtlich der normativen Orientierung
wird eine Entscheidung moglichst konsensual gefillt.
Ein wichtiger Schritt innerhalb der ethischen Urteils-
findung ist die normative Einordnung der identifizier-
ten Handlungsoptionen. Hier wird in den einschligigen
Modellen im klinischen Bereich meist auf die medizi-
nethischen Leitprinzipien von Beauchamp und Childress
(2008) Bezug genommen (Respekt vor der Autonomie der
Person, Schadensvermeidung, Fursorge und Gerechtig-
keit). Im Kontext von Behinderungen sollte der Schritt
der Normenprifung an den Rechten von Menschen mit
Behinderungen ausgerichtet sein: Erhilt die Selbstbestim-
mung ausreichend Raum im Entscheidungsprozess? Wird
die Einwilligungsfihigkeit im Sinne der Anerkennung
der Rechtsfihigkeit wirksam unterstiitzt? Ist der gleich-
berechtigte Zugang zu etablierten Versorgungsstruktu-
ren des Gesundheitswesens gewihrleistet? Die Leitidee
Teilhabe kann hier wiederum ein wichtiger Gradmesser
fiir die Beurteilung von Handlungsalternativen sein: Wel-
che der moglichen Alternativen trigt am ehesten dazu
bei, Teilhabechancen zu erhalten oder zu erweitern? Wie
kann eine Unterstltzung in der Entscheidungsfindung
im Sinne der UN-BRK konkret aussehen? Wie kann eine
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umfassende Einbeziehung in Entscheidungsprozesse bei
komplexen Beeintrichtigungen gelingen? In manchen
Konzepten fiir ethische Fallbesprechungen in Einrich-
tungen der sog. Behindertenhilfe werden die betroffe-
nen Personen an diesen Fallbesprechungen direkt be-
teiligt. Auch wenn es fiir die Person schwierig sein mag,
in einer solchen Gesprichsrunde eigene Sichtweisen zu
vertreten, wird ihre Perspektive von allen gehort und
wahrgenommen. So kann es z.B. gelingen, eher firsorge-
orientierte Sichtweisen zugunsten der selbstbestimmten
Entscheidung der Person zu relativieren.

Auch wenn eine breite Evaluation von ethischen Fall-

Einbezogen werden, beteiligt sein und Entscheidungen treffen

besprechungen bisher aussteht (Neitzke et al. 2013), zeigt
sich doch anhand der im Zuge des Forschungsprojektes
PiCarDi berichteten Erfahrungen, dass die Beteiligung
verschiedener Akteur*innen aus dem Sozialraum an die-
sen Fallbesprechungen zum gegenseitigen Verstehen der
verschiedenen Perspektiven beitrdgt. Die unterschied-
lichen fachlichen Kompetenzen werden optimal zusam-
mengefiihrt. Und schliefslich fithlen sich auch Mitarbei-
tende, die in der téglichen Begleitung stehen, durch die
Gespriache und gemeinsam getragene Entscheidungen
in ihrer Professionalitit ernstgenommen und als Person
gefragt.

Die umfassende Einbeziehung van

Menschen in Entscheidungsprozesse
unabhangig vom Schweregrad

ihrer Beeintrachtigung muss als
.Gegenkultur® bewusst gestaltet

werden.
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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
mochte. Anspruch und Méglichkeit, 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,
Tob UND TRAUER

Im Teilprojekt PiCarDi-U wurden Interviews mit
Bewohner*innen aus stationdren Wohneinrichtungen und
ambulant betreutem Wohnen sowie mit Angehorigen 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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Selbstbestimmt leben — selbstbestimmt sein auch in der letzten Lebensphase

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



Lebensspanne durch Bildungs- und Befidhigungsprozes-
se zu empowern. So kann bspw. ein Selbstbehauptungs-
training dabei untersttitzen, Selbstbewusstsein und -ver-
trauen aufzubauen und eine Person befihigen, eigene
Bedtrfnisse und Grenzen wahrzunehmen und entspre-
chend zu agieren. Biographiearbeit kann einen wichti-
gen Beitrag leisten, die eigene Geschichte inklusive der
Erfahrungen von Fremdbestimmung zu rekonstruieren
und zu verarbeiten.

SELBST UBER WESENTLICHE BEREICHE
BESTIMMEN KONNEN — EINE FRAGE GELEBTER
ORGANISATIONSKULTUR

Erwachsene Menschen mit zugeschriebener geistiger Be-
hinderung leben auch heute hiufig in institutionalisierten
Wohnkontexten. Organisationsrahmen ist die sogenann-
te Behindertenhilfe, die das Ziel verfolgt, Menschen mit
zugeschriebener Behinderung bestmoglich zu versorgen
und zu betreuen, Autonomie und (gesellschaftliche) Teil-
habe zu ermoglichen sowie diskriminierende und aus-
schliefSende Praktiken zu reduzieren (vgl. Kahle 2013,
1ff.; Heusner et al. 2020, 2421F.; Trescher 2017, 16fT.; Trescher
2018, 12ff., 28ff.). Trotz dieses Selbstverstindnisses zeigen
sich nach wie vor Ambivalenzen in Haltungen und Hand-
lungsweisen, die eine selbstbestimmte Lebensgestaltung
erschweren bzw. verunmoéglichen und immer wieder zu
Erfahrungen der Fremdbestimmung fithren konnen.

Das Leben in Wohneinrichtungen unterliegt hiufig
institutionell vorgeschriebenen (starren) Regeln und
Vorgaben. Der (Arbeits-)Alltag richtet sich vielfach nicht
nach den Bediirfnissen der Bewohner*innen, sondern ist
orientiert an institutionellen und btrokratischen Rah-
menbedingungen. Sowohl Bewohner*innen als auch
Mitarbeiter*innen als Teil der Wohneinrichtungen (wenn
auch in unterschiedlichen Rollen) sind von diesen insti-
tutionellen Rahmenbedingungen betroffen und erleben
mitunter eine gewisse Handlungsohnmacht (vgl. Trescher
2018, 15ft.). Starre Vorgaben, damit zusammenhingende
Schutz- und Firsorgebestrebungen sowie ein ,strukturell
bedingtes Machtungleichgewicht“ (Rémisch 2019b, 180)
zwischen Bewohner*innen und Mitarbeiter*innen kon-
nen Moglichkeiten der Selbstbestimmung einschrianken,
indem Bewohner*innen vielfach ,davor bewahrt [werden],
eigene [...] Entscheidungen zu treffen® (ebd.).

Routinen im alltiglichen Handeln und Umgang mit-
einander fihren (oft auch ungewollt) zu fehlenden
Moglichkeiten, im Leben und am Lebensende Selbst-
bestimmung aus- und einzutiben. Dies zeigt sich auch in
der Gestaltung der letzten Lebensphase.

Eine person-orientierte Versorgung und Begleitung in

Viele Bewohnerinnen oder Bewohner
auBern den Wunsch, bei schwerer Krankheit
bzw. in der letzten Lebensphase an einem
vertrauten und gewohnten Ort — das ist oft
die Wohngruppe — bleiben zu kénnen.
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der letzten Lebenszeit erfordert bei allen Begleitenden
grundsitzlich, aus gewohnten Handlungsroutinen aus-
zutreten und hierbei auch kleinste Moglichkeiten der
Selbstbestimmung wahrzunehmen und umzusetzen.
Palliative Versorgungssituationen sind oft durch ein be-
sonderes Schutzbediirfnis und gleichzeitig hohere Ab-
hingigkeit gekennzeichnet. Da Menschen mit zugeschrie-
bener geistiger Behinderung im institutionellen Rahmen
ohnehin vielfiltige alltigliche Abhidngigkeitsverhiltnisse
erleben, ist hier besondere Achtsamkeit notwendig. Vie-
le Bewohner*innen dufsern den Wunsch, bei schwerer
Krankheit bzw. in der letzten Lebensphase an einem ver-
trauten und gewohnten Ort — das ist oft die Wohngruppe
— bleiben zu konnen. Befragte Angehorige wiinschen sich
an dieser Stelle, dass gerade in der letzten Lebenszeit die
Betreuung primir von Mitarbeiter*innen ibernommen
wird, zu denen eine enge Beziehung besteht. Diesen wird
am ehesten zugetraut, individuelle Bedtirfnisse erkennen
zu konnen.

Von Angehorigen wird in diesem Zusammenhang
auch die hiufig fehlende freie Wahl des Wohnorts fiir
die letzte Lebensphase problematisiert. Der Verbleib in
der vertrauten Wohngruppe ist bei schwerer Erkrankung
derzeit aufgrund mangelnder notwendiger Versorgungs-
strukturen mitunter nicht méglich und der Umzug in
ein Pflegeheim oder die Verlegung in ein Krankenhaus
daher unumginglich. Gerade hier fehlen dann wiede-
rum die oben beschriebenen notwendigen vertrauten
Beziehungen. Angehorige erleben belastende Ohnmacht,
da die Moglichkeit, bis zuletzt in der Wohneinrichtung
bleiben zu kénnen und hier eine angemessene Ver-
sorgungsqualitit zu erfahren, einzig von dem Vorhanden-
sein einer hospiz- und palliativsensiblen Einrichtungs-
kultur abhingig zu sein scheint.

WIE FURSORGEN SELBST BESTIMMEN UND
TEILHABEN VERHINDERN KANN

Der freien Entscheidung von Menschen mit zugeschriebe-
ner Behinderung in dieser Frage steht auch der Gedanke
vermeintlicher Fursorge durch Abschirmen von schweren
oder traurigen Erlebnissen entgegen. Aus guter Absicht
entsteht schnell Fremdbestimmung, die nicht nur das
Recht des Personenkreises auf eigene Entscheidungen
missachtet, sondern diesen auch ungewollt und dauerhaft
Leid zuftigen kann. Die Moglichkeit von Teilhabe am Be-
gleiten in Krankheit und im Sterben sowie am Abschied-
nehmen und den damit verbundenen Ritualen ist wichtig
fur Trauerprozesse (vgl. Smeding & Heitkonig-Wilp 2010;
Bruhn & Strafser 2014, 155ff.; Krause & Schroeter-Rupieper
2018; Witt-Loers 2019; Fricke, Stappel & Eisenmann 2018,
213ft.). Viele Rituale sind an den Moment gebunden und
konnen zu einem spiteren Zeitpunkt nicht mehr nach-
geholt werden.

Fur Eltern bzw. Angehorige fithrt die Begleitung eines
Kindes mit geistiger und/oder schwerer Behinderung oft
zu intensiver Erfahrung in der Auseinandersetzung mit
Krankheit und insbesondere mit dem Gesundheitswesen.
Zu andauernden Kimpfen mit Kostentrigern kommt die
Erfahrung der Befragten, dass bei Krankenhausaufent-
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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

Selbstbestimmt leben — selbstbestimmt sein auch in der letzten Lebensphase

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 fir 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 zwangsliufig 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 ,[...] eine Fiirsorge, 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 Gegentuber. 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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MARLIS PORTNER

Unsere Autorin Marlis Portner und Entwicklerin des Personzentrierten Konzeptes ist am
31. Oktober 2020 im Alter von 87 Jahren in Ziirich verstorben. Marlis Pértner war eine kompromiss-
lose Kémpferin fiir die Rechte behinderter Menschen. Sie hat auf der Grundlage des Personzentrierten
Ansatzes von Carl Rogers das Personzentrierte Konzept entwickelt und eine Reihe von Biichern dazu
veroffentlicht. Einen ausfithrlichen Nachruf und einen Text von ihr aus dem Heft 1/2019 finden Sie
auf unserer Homepage www.zeitschriftmenschen.at im ,Forum fiir Extratexte®.

WOLFGANG JANTZEN

Prof. Dr. Wolfgang Jantzen (*4. Mai 1941; 122. November 2020) war emeritierter Bremer
Hochschullehrer, Sonderpidagoge und Autor. Unter anderem hat er auch fur die Zeitschrift
Menschen. wertvolle Beitrage geschrieben. Zwei seiner Beitrige, ndmlich ,Humus fiir die Banalitit
des Bosen“ und , Autonomie und Selbstbestimmung” sind auf www.zeitschriftmenschen.at im
yForum fir Extratexte“ zu finden. Auferdem gibt es dort einen Link zu einer umfangreichen
Erinnerungsseite an Wolfgang Jantzen.

PETER RADTKE

Im Alter von 77 Jahren verstarb am 28. November 2020 Dr. Peter Radtke, einer der bekanntesten
Kémpfer fiir die Rechte von Menschen mit Behinderung in Deutschland. Er war Ehren- und Griin-
dungsvorsitzender der Deutschen Gesellschaft fiir Osteogenesis imperfecta (Glasknochen) Betroffene
e.V. und langjdhriger Leiter der von ihm ins Leben gerufenen Arbeitsgemeinschaft Behinderung
und Medien (abm). Aufderdem hat er sich einen Namen als Schauspieler, Buchautor gemacht und
vertrat im Deutschen Ethikrat die Position von Menschen mit Behinderung.
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MULTIPROFESSIONELL, SICHER,
KOMPETENT — VERSORGUNGSQUALITAT
FURMENSCHEN MIT BEHINDERUNG
AM LEBENSENDE

So unterschiedlich Menschen ihr Leben auch gelebt haben, so dhnlich sind ihre Wiinsche fiir das Lebensende: Die meisten
Menschen mdchten schmerzfrei oder ohne sonstige belastende Symptome und langes Leiden sterben. Jenseits des
Wunsches nach einem schnellen Tod verbinden die meisten Menschen mit einem guten Sterben den Wunsch, umfanglich

versorgt, umsorgt und begleitet zu sein.

In diesem Beitrag beschiftigen wir uns mit der Frage,
was eine gute Versorgung von Menschen mit geistiger
und schwerer Behinderung in der letzten Lebensphase
ausmacht. Hierbei verstehen wir unter Versorgungs-
qualitit eine flichendeckende und qualitativ hochwertige
Versorgung, welche fiir die individuellen Versorgungs-
settings am Lebensende zu definieren ist. Hier gilt als
Qualitétskriterium, dass diese konsequent an den Bedar-
fen und Bedirfnissen des zu versorgenden Menschen
ausgerichtet sein muss. Eine gute Versorgung am Lebens-
ende beinhaltet medizinische, pflegerische, psychosoziale
und spirituelle Komponenten und bedarf sowohl guter
Kooperationsstrukturen der beteiligten Akteure als auch
entsprechender Rahmenbedingungen.

Neben der einfihrenden Auseinandersetzung mit As-
pekten einer guten Versorgung am Lebensende werden
Ergebnisse des PiCarDi-Projekts zu dieser Dimension
prisentiert und aus diesen Empfehlungen fur die Ver-
sorgungspraxis abgeleitet. Zu grundlegenden Aspekten
medizinisch-pflegerischer Versorgung am Lebensende
sei auf den Beitrag von Falkson und Tiesmeyer in diesem
Heft (siehe Seite 51) verwiesen.

VERSORGUNGSQUALITAT AM LEBENSENDE —
ZUM QUALITATSBEGRIFF IN DER PALLIATIVEN UND
HOSPIZLICHEN VERSORGUNG

,Qualitit bezieht sich (...) auf die ,Prozesse’, die zu den er-
wiinschten Ergebnissen fithren. Wenn beispielsweise ein
Produkt oder eine Dienstleistung in konsistenter Weise
die selbst gesetzten Anspriiche des Produzenten bzw.
Dienstleisters trifft, so hat dieses Produkt Qualitit — und
zwar unabhingig von irgendeinem absoluten Standard“
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(Harvey & Green 2000, 18). Hierbei ist Qualitit als relativer
Begriff zu denken, da er sowohl kontext- als auch perso-
nenabhingig in unterschiedlicher Art Verwendung findet.
Speck (2004, 15—-30) schligt eine Differenzierung sozia-
ler Qualitdt vor, zu der neben der professionellen Qualitit
auch die organisatorische Qualitdt gezdhlt wird. Als lernende
Organisationen verbinden diese in qualititssichernder
Weise die Einzelkompetenzen ihrer Mitglieder mit der
Institution als Ganzes. Als interaktionale Qualitdt wird die
Kompetenz der Professionellen verstanden, die Begeg-
nung und Beziehung mit ihren Klientinnen und Klienten
wertschitzend und respektvoll zu gestalten.

Ein Weg der Bemihungen um
Versorgungsqualitat ist ein Wechsel
von der Angebots- zur radikalen
Betroffenenorientierung.

Im Kontext von Versorgung wird Qualitit derzeit als
gesundheitspolitischer Auftrag vor allem durch die Qua-
litdtssicherung von Leistungsanbietern und ihrer Qua-
litdtstransparenz angestrebt. Die Bestimmungen zur
Qualititssicherung erstrecken sich von der Privention
und Gesundheitsforderung tber die Krankenversorgung
und die Rehabilitation bis hin zur Pflege und Palliativ-
versorgung (vgl. Gerlinger & Schmucker 2011, 74f.). Ein Weg
der Bemiihungen um Versorgungsqualitit ist ein Wech-
sel von der Angebots- zur radikalen Betroffenenorien-
tierung, um das Ziel subjektiv gut versorgter Menschen
sichern zu koénnen. Im Zusammenhang mit addquaten
Versorgungsstrukturen fiir Menschen in ihrer letzten Le-
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Multiprofessionell, sicher, kompetent

Varaussetzung fiir eine gute Versorgungsqualitat am Lebensende ist, dass Menschen mit
Behinderung insgesamt einen barrierefreien Zugang zu allen Leistungen erhalten.

bensphase stellt dieses Postulat aufgrund der noch nicht
gewdhrleisteten Zugangsmoglichkeiten zu simtlichen
palliativen und hospizlichen Angeboten eine besondere
Herausforderung dar. Deshalb muss auf ,der Grundlage
der bisher bestehenden Gesetzgebung sowie der bisheri-
gen strukturellen Gegebenheiten (...) eine zugangsgerech-
te und an den Bedarfen der Bevolkerung ausgerichtete,
aber gleichfalls gesellschaftlich tragbare Versorgungs-
entwicklung im gesamten Bundesgebiet zur Erreichung
flichendeckender und bedarfsgerechter Gestaltung zu-
kunftiger Palliativversorgung der Bevolkerung im ge-
samten Bundesgebiet unterstiitzt werden“ (BAG-SAPV
2015, 9). Diese Bestrebungen um eine den individuellen
Bedurfnissen des einzelnen Menschen entsprechende
Versorgungsstruktur gelten fur alle Menschen — unab-
hiangig von ihren jeweiligen Wohnsettings, familifren
Konstellationen oder der Inanspruchnahme spezifischer
Sozialleistungen im Kontext von Teilhabe oder Pflege. In
der Auseinandersetzung mit spezifischen Lebensbedin-
gungen von Menschen mit Behinderung am Lebensende
gilt als Ziel, ihnen ,zukiinftig sowohl in ihrem gewohnten
Lebensumfeld, das sind ggf. auch die Einrichtungen der
Eingliederungshilfe, in denen sie seit Jahren leben, als
auch in den Einrichtungen des Gesundheitswesens den
gleichen Zugang zur hospizlichen Begleitung und pallia-
tiven Versorgung zu ermoglichen, der dem nicht behin-
derter Menschen entspricht” (Bossing et al. 2018, 67). Somit
ist zum einen ein Transfer von Hospizkultur und Palliativ-
kompetenz in das jeweilige hiusliche Umfeld und die dor-
tige gesundheitliche Versorgung intendiert. Zum anderen
bedeutet dies aber auch die egalitire Offnung hospiz-
licher und palliativer Einrichtungen fiir Menschen mit
Behinderungserfahrungen. Voraussetzung fiir eine gute
Versorgungsqualitit am Lebensende ist, dass Menschen
mit Behinderung insgesamt einen barrierefreien Zugang
zu allen Leistungen der gesundheitlichen Versorgung er-
halten und diese in gleicher Qualitéit nutzen kénnen. Der
Einlosung dieses in der UN-Behindertenrechtskonvention
(Art. 25) verankerten Rechts stehen im deutschen Ge-
sundheitssystem vielfiltige Barrieren gegentiber. Sie sind
u.a. darin begriindet, dass Leistungsangebote in finanziel-
ler, personeller, riumlicher und sachlicher Hinsicht dem
serhohten Bedarf an einer individualisierten (auf spezifi-
sche Bedarfslagen einer Person abgestimmten) Form der
gesundheitlichen Unterstlitzung nicht gerecht werden®
(Bossing et al. 2018, 76). Umso wichtiger ist es, auch fiir
Menschen mit Behinderung eine addquate Versorgung am
Lebensende sicherzustellen. Da mit steigendem Lebens-
alter die Multimorbiditit sowie der Bedarf an Versorgung
durch unterschiedliche Professionen des Gesundheits-
systems zunehmen, werden gute Versorgungsstrukturen
immer wichtiger und gelten als ein relevanter Bestandteil
von Versorgungsqualitit (vgl. Borgetto 2011, 302). Dabei
bedarf es nicht nur guter Kooperations-, sondern auch
ausreichender sowie konstanter Versorgungsstrukturen,

44  Menschen. 1/2021

die dem Wunsch- und Wahlrecht am Lebensende ent-
sprechen. Besteht dagegen ein Mangel an ambulanten pal-
liativen Strukturen, wird das Sterben zu Hause erschwert
(vgl. Miiller 2010, 299 in Bezug auf die padiatrische Pal-
liativversorgung). Dies weist auf die Notwendigkeit der
Vernetzung der relevanten Akteure als bedeutsame Qua-
litatsdimension hin. So wird in der Charta zur Betreuung
schwerstkranker und sterbender Menschen formuliert:
»Die Angebote, in denen schwerstkranke und sterbende
Menschen versorgt werden, sind untereinander so zu ver-
netzen, dass die Versorgungskontinuitit gewidhrleistet ist*
(Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen
2016, 19). Ziel ist, dass Haupt- und Ehrenamtliche die
An- und Zugehorigen sowie weitere nahestehende Per-
sonen des sterbenden Menschen unterstiitzen und sie auf
Wunsch in alle relevanten Themenbereiche einbeziehen.
Diese enge Zusammenarbeit kann eine Versorgung im
vertrauten bzw. selbst gewihlten Umfeld ermoglichen.
Der in der Charta definierte Vernetzungsgedanke gilt
auch fiir die allgemeine medizinische Versorgung: ,Um
eine flichendeckende Begleitung und Versorgung ster-
bender Menschen zu erméglichen, bedarf es einer engen
Vernetzung zwischen Regelversorgung und spezialisierter
Versorgung, insbesondere auch der SAPV® (ebd., 64). So ist
unbestritten, ,dass eine Verbesserung der Kooperation der
Gesundheitsberufe und der Berufe im Gesundheitswesen
uberhaupt von zentraler Bedeutung fiir die Versorgungs-
qualitit ist und angesichts des demografischen und epi-
demiologischen Wandels auch noch weiter an Bedeutung
zunehmen wird“ (Borgetto 2011, 302). Im Kontext einer gu-
ten Versorgungsstruktur fiir Menschen mit Behinderung
am Lebensende ist diese Erkenntnis auf die Kooperation
mit Fachkriften aus der Behindertenhilfe auszuweiten:
»Aus der Schnittstelle zwischen (diesen) Sektoren muss
eine Nahtstelle werden, an der Unterstiitzungsangebote
und -formen aus verschiedenen sozialrechtlichen Leis-
tungsbereichen, verschiedenen Versorgungssektoren und
die Begleitung durch verschiedene Professionen sinnvoll
verkntpft — also ,verndht“ wird® (Alber et al. 2020, 42).

Eine gute Versorgung am Lebensende ist in ihrer in-
haltlichen Ausrichtung entlang der vier Siulen von Palli-
ative Care zu denken, die hier auf die im Projekt PiCarDi
generierte Leitlinie zur Versorgungsqualitdt Gbertragen
wird.

DIE VIER SAULEN VON PALLIATIVE CARE ALS BASIS
EINER GUTEN VERSORGUNG AM LEBENSENDE

Das ganzheitliche Konzept Palliative Care setzt an, wenn
eine lebensbedrohende Krankheit nicht mehr geheilt
werden kann. Die Aufmerksamkeit der palliativen und
hospizlichen Fachkrifte gilt allerdings nicht nur dem
Menschen in der letzten Lebensphase, sondern auch sei-
nen An- und Zugehorigen (vgl. Steffen-Biirgi 2017, 42). Die
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Abb. 1: Die vier Palliative-Care-Siiulen mit Handlungsfeldern der
Versorgungsqualitiit. Quelle- Eigene Darstellung, 2021.

letzte Lebensphase wird dabei nicht ausschliefslich auf
die letzten Lebenstage eines Menschen reduziert, sondern
sie bezeichnet eine Phase, die bereits mit der Diagnose-
stellung oder wihrend des Krankheitsverlaufs beginnen
kann. Das Krankheitsspektrum variiert dabei ebenso wie
die Lebensphase, in der sich die Person befindet: Neu-
geborene, Kinder, Jugendliche und Erwachsene gehoren
ebenso zum Klientel wie éltere und hochaltrige Men-
schen.

Im Vordergrund der Bemtithungen zur Erreichung der
grofdtmoglichen Lebensqualitit dieser Menschen stehen
— im Sinne des Total-Pain-Ansatzes (vgl. Saunders et al.
1995) — neben der Kontrolle von Schmerzen und anderen
Symptomen vor allem die psychische, soziale und spiri-
tuelle Begleitung. Diese tragenden Siulen, in Abbildung
1 als Wurzeln dargestellt, sind die Basis jeder palliativen
und hospizlichen Begleitung (vgl. Abb. 1) und werden im
Folgenden niher erldutert.
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Saule 1: Psychosoziale Begleitung: Die psychosoziale Beglei-
tung umfasst den emotionalen Beistand ftr Sterbende
sowie ihrer An- und Zugehorigen und unterstiitzt die
Beteiligten in der Auseinandersetzung mit dem Sterben
und dem bevorstehenden Tod.

Sdaule 2: Spirituelle Begleitung: Unabhéngig von einer kon-
fessionellen oder weltlichen Anschauung beinhaltet die
spirituelle Begleitung die Sinnsuche und Transzendenz-
erfahrung, die Menschen auf ihre eigene Weise bewegen
und ausdriicken. Sie umfasst dabei u.a. existenzielle Fra-
gen nach Identitdt, Sinn, Leid und Schuld sowie wert-
orientierte und religiése Uberzeugungen (vgl. Kammerer
etal. 2013, 141). Die spirituelle Begleitung kann punktuell
in akuten Situationen oder fortlaufend in Anspruch ge-
nommen werden.

Sdule 3: Palliativpflege: Die palliative Pflege umfasst
das gesamte pflegerische Handeln sowie spezielle Maf3-
nahmen zum Symptommanagement.

Saule 4: Palliativmedizin: Der wesentliche Bestandteil der
Palliativmedizin ist die Linderung der koérperlichen Be-
schwerden. Die Wirkung vieler symptomkontrollierender
Medikamente ist bei multimorbiden Personengruppen
dabei besonders schwer voraussehbar und moglicher-
weise mit Nebenwirkungen einhergehend (vgl. Zernikow
& Hasan 2013, 162).

Diese vier Sdulen und die Berticksichtigung der im
Kontext des Projekts PiCarDi generierten Handlungsfelder
Bildung — Kommunikation — Organisationsentwicklung und
Vernetzung, welche in Abb. 1 als Blitter dargestellt sind,
konnen die flichendeckende und qualitativ hochwertige
Versorgung von Menschen am Lebensende maf$geblich
beeinflussen.

Ziel von Palliative Care ist es, allen Menschen ein
wirdevolles Leben und Lebensqualitit bis zuletzt zu
ermoglichen, wobei die Inanspruchnahme der verschie-
denen in den Siulen von Palliative Care abgebildeten
Begleitungs- und Versorgungsformen von den individu-
ellen Bedtrfnissen und Bedarfen des schwerstkranken
Menschen abhingig ist. Fakt ist aber, dass der Ansatz
von Palliative Care aufgrund fehlender flichendecken-
der Versorgungsstrukturen und der oben skizzierten Zu-
gangsbarrieren derzeit nicht allen sterbenden Menschen
zugénglich ist. Sollen auch Menschen mit geistiger und
schwerer Behinderung ein Lebensende in Wiirde leben,
ist es notwendig, Palliative Care in allen Wohnformen
umzusetzen, in denen Menschen in ihrer letzten Lebens-
phase begleitet werden. Ziel ist, dass Sterbende und ihre
Bezugspersonen als eine ,unit of care” einen Platz in der
Mitte der Gesellschaft haben. Welche Konsequenzen aus
diesen konzeptionellen Forderungen fiir die Praxis ab-
geleitet werden koénnen, zeigen die nachfolgenden Er-
kenntnisse des Forschungsprojektes PiCarDi.

Es ist notwendig, Palliative Care in

allen Wohnformen umzusetzen, in denen
Menschen in ihrer letzten Lebensphase
begleitet werden.
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ZENTRALE ERKENNTNISSE IM HINBLICK AUF
VERSORGUNGSSTRUKTUREN AM LEBENSENDE

BILDUNGSANGEBOTE FUR ALLE AKTEURE ERMOGLICHEN

Im Kontext einer guten Versorgungsstruktur fiir Men-
schen mit Behinderung am Lebensende bedarf es Bil-
dungsangebote flr alle Beteiligten. Bildung ist hierbei
als bewusster, planméfsiger oder informeller Prozess der
individuellen Entwicklung zu verstehen, welcher den
Zuwachs an objektivem Wissen tiber Sterben, Tod und
Trauer und die Auseinandersetzung mit subjektiven Vor-
stellungen, Angsten und Wiinschen beinhaltet. Bildungs-
angebote sind weitgehend von den jeweiligen institu-
tionellen Rahmenbedingungen abhingig und mitssen
dementsprechend in die Konzeptionen der Organisatio-
nen eingebunden sein.

Da Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung
eine Auseinandersetzung mit Sterben, Tod und Trauer oft
nicht zugetraut wird (vgl. Jennessen & Voller 2009, 68f.), ist
eine Bewusstseinsschaffung fiir diese Themen und eine
Sensibilisierung fiir die Relevanz von themenbezogenen
Bildungsprozessen als Aspekte lebenslanger Teilhabe und
Selbstbestimmung unabdingbar. Menschen mit geisti-
ger und schwerer Behinderung sowie ihre An- und Zu-
gehorigen sollten frithzeitig die Moglichkeit haben, sich
mit der eigenen Endlichkeit auseinanderzusetzen, um
Entscheidungen in der letzten Lebensphase treffen zu
konnen. Der Austausch mit ihnen tber persénliche
(Lebens-)Erfahrungen ist notwendig, um eine bedtrfnis-
orientierte Versorgung planen zu kénnen.

Haupt- und Ehrenamtliche palliativer und hospiz-
licher Einrichtungen sowie von Einrichtungen der Ein-
gliederungshilfe sollten spezifische Bildungsangebote mit
dem Ziel einer addquaten Versorgung von Menschen mit
geistiger und schwerer Behinderung nutzen konnen, die
u.a. die Gestaltung von Netzwerken, Besonderheiten der
Kommunikation, des sozialen Umfeldes sowie des Sym-
ptommanagements, der Spiritualitit und ethische Frage-
stellungen thematisieren (vgl. Jennessen et al. 2020). Auch
inklusive Fachtagungen und die Verankerung von Palliati-
ve Care in den Curricula verschiedener Ausbildungsginge
koénnen einen zielfithrenden Austausch und die Weiter-
entwicklung der palliativen und hospizlichen Versorgung
unterstiitzen.

Inserieren bringt etwas!

Mit einer Inseratenschaltung in der Zeitschrift
MENSCHEN. erreichen Sie eine stetig wachsende
Leserlnnenschaft. Unsere Hefte liegen in
Ausbildungsstatten, sozialen Einrichtungen und
dffentlichen Bibliotheken auf. Unsere Zeitschrift wird
als das Fortbildungsmedium im deutschsprachigen
Raum gesehen und geschatzt.

Rufen Sie an oder senden Sie ein Mail:
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INDIVIDUELLE KOMMUNIKATIONS- UND AUSDRUCKSFORMEN
BEI DER BEGLEITUNG BERUCKSICHTIGEN

Kommunikation ist eine zentrale Bedingung, damit Men-
schen mit geistiger Behinderung ihre Bedtrfnisse und
Winsche fiir das Lebensende mitteilen kénnen und so-
mit eine bedarfsgerechte und individuell abgestimmte
Versorgung gewihrleistet werden kann. Mitarbeiter der
Eingliederungshilfe sollten unterschiedliche Kommuni-
kations- und Ausdruckformen kennen und diese in der
letzten Lebensphase einsetzen. Aufgrund der Erfahrungen
der palliativen und hospizlichen Fachkrifte mit basalen
und koérpernahen Kommunikationsformen, auf die viele
Menschen in ihrer letzten Lebensphase angewiesen sind,
kann hier von einem grundsitzlich breiten Erfahrungs-
wissen ausgegangen werden, das es um spezifische Kom-
munikationsformen zu erginzen gilt.

Zudem verfiigen An- und Zugehorige wie auch Mit-
bewohner aufgrund der oft langen Beziehungserfahrungen
uber unverzichtbares Wissen, das in den Begleitprozess
einflieféen sollte. Dies kann dazu beitragen, unangemes-
sene Versorgungsformen zu vermeiden.

BEDURFNISORIENTIERTE MOGLICHKEITEN DER VERSORGUNG
AM LEBENSENDE

Um eine addquate Versorgung am Lebensende in ver-
schiedenen Wohnformen der Eingliederungshilfe zu ge-
wihrleisten, bedarf es themenspezifischer Prozesse der
Organisationsentwicklung. Ziel dieser Prozesse ist die
Etablierung einer Palliative-Care-Kultur als Bestandteil
der allgemeinen Organisationskultur. Diese impliziert die
Entwicklung hospizlicher Haltungen, unterstitzender
Strukturen und Rahmenbedingungen sowie die Veranke-
rung von Palliative Care in den Konzepten der Einrich-
tung. Eine gute Begleitung am Lebensende kann nur ge-
lingen, wenn die Mitarbeitenden der Wohneinrichtungen
diese als ihre Aufgabe begreifen und ein ausreichendes

Im Kontext einer guten
Versorgungsstruktur fiir Menschen mit
Behinderung am Lebensende bedarf es
Bildungsangebote fir alle Beteiligten.

Anzeigenannahmeschluss
Heft 2/21: 2. April 2021

Abo- und Anzeigen-
verwaltung:
Karin Hostalka

Tel. +43316 3279 36
sekretariat@eul.at



Bei aller Unsicherheit
kdnnen dennoch
Bedingungen geschaffen
werden, die die Situation
rahmen und von den
individuellen Bedarfen
und Beddrfnissen des
Jetzt gestaltet werden.

Maf$ an Handlungssicherheit entwickeln, dieser Aufgabe
gerecht zu werden. Fiir eine gute Versorgung ist es zudem
hilfreich, wenn die Bewohner und Fachkrifte in dieser
herausfordernden Lebenssituation auf stabile und ver-
trauensvolle Beziehungen zurtckgreifen konnen. Dies
setzt geringe Fluktuationen des Personals voraus, welche
vorrangig durch gute Arbeitsbedingungen gewdhrleistet
werden. Zudem ist es hilfreich, den Verbleib in der Wohn-
einrichtung bis zum Lebensende als Option mit den Be-
wohnerinnen, Bewohnern und Mitarbeitenden friihzeitig
zu kommunizieren. Dies schafft Sicherheit aufseiten der
Bewohner und ermoglicht es den Fachkriften, die Be-
gleitung am Lebensende als obligatorischen Bestandteil
ihres professionellen Auftrags zu begreifen.

Auch die Moglichkeit, in einem Hospiz oder auf einer
Palliativstation zu sterben, steht Menschen mit geistiger
und schwerer Behinderung, wie allen schwerkranken
Menschen, grundsitzlich offen. Triger und Mitarbeiten-
de dieser Einrichtungen sorgen durch Transparenz, In-
formation und Barrierearmut fir Zugangsmoglichkeiten
und stellen innerhalb ihrer ambulanten und stationidren
Kontexte eine addquate Versorgung sicher. In stationiren
Settings berticksichtigen sie bedurfnisorientiert die den
Klienten aus ihren fritheren Wohnsettings vertrauten Ta-
gesstrukturen und Rituale und setzen zugleich Impulse
fur neue Alltagserfahrungen, die der verinderten Lebens-
situation entsprechen.

INTERDISZIPLINARITAT STARKEN UND
FESTE KOOPERATIONSSTRUKTUREN ETABLIEREN

Um eine addquate Versorgung am Lebensende zu ge-
wihrleisten, bedarf es Gber die organisationsinternen
Vernetzungen hinaus auch sektorentbergreifender Ver-
sorgungsstrategien. So ist es hilfreich, wenn Mitarbeitende
der Eingliederungshilfe und palliative und hospizliche
Fachkrifte gemeinsame Versorgungsnetzwerke nutzen
und miteinander Reflexionsrdume schaffen. Auch Ein-
richtungen in lindlichen Regionen bendétigen einen
Zugang zu palliativen und hospizlichen Kooperations-
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partnern. Arbeitskreise mit Menschen mit Behinderung
als Experten in eigener Sache kénnen zudem fiir inhaltli-
che Abstimmungen und hilfreiche Informationen sorgen.
Da die ehrenamtlichen Begleiterinnen im Hospizbereich
hdufig enge Bindungen zu den schwer kranken Personen
aufbauen, ist es wichtig, dass diese im kontinuierlichen
Austausch mit den Fachkriften stehen, sodass sich die
verschiedenen Perspektiven zu einer ganzheitlichen zu-
sammenfihren lassen. Zudem sollten die allgemeinen
Versorgungsnetze, zu denen beispielsweise die hausirzt-
liche Versorgung zihlt, in die Sterbebegleitung einbezogen
werden. Ein im Hinblick auf das Lebensende gestricktes
Sorgenetz benotigt sowohl die fiir diese Lebensphase spe-
zialisierten Fachkrifte als auch die Erfahrungsexpertise
langjdhriger Begleiter.

FaziT

Die Erwartung, am Lebensende gut versorgt zu sein, be-
inhaltet fir alle Menschen eine grofde Herausforderung.
Zu individuell und letztlich unplanbar stellen sich Le-
benssituationen dar, wenn Menschen unheilbar erkran-
ken, aufgrund einer plétzlichen Erkrankung kurzfristig
palliativ behandelt werden miissen oder ein schleichender
Altersprozess auf das Lebensende hindeutet. Auch eine
vorausschauende und enttabuisierte Planung kann den
spezifischen Care-Erfordernissen aufgrund der Einzig-
artigkeit der jeweiligen Situation in der Regel nur be-
grenzt entsprechen. Dennoch kénnen Bedingungen ge-
schaffen werden, die die Situation rahmen und von den
individuellen Bedarfen und Bedurfnissen des Jetzt ge-
staltet werden. Zu diesen gehoren die Sicherstellung des
egalitiren Zugangs zu allgemeinen und spezialisierten
Versorgungsstrukturen, eine etablierte Vernetzung der
Akteure der verschiedenen Care-Bereiche und die Etablie-
rung des Themas Palliative Care fiir Menschen mit Behin-
derung sowohl in den (Aus-)Bildungsstrukturen der pid-
agogisch-sozialen als auch der medizinisch-pflegerischen
Berufsgruppen. Auf der der Institutionsebene gehoren die
Etablierung einer Palliative-Care-Kultur in den Einrich-
tungen der Behindertenhilfe ebenso zu den tragenden
Entwicklungsmafénahmen wie die Kompetenzentwick-
lung der handelnden Menschen fiir die Begleitung des
Personenkreises. Und auch auf der individuellen Ebe-
ne des sterbenden Menschen und seiner An- und Zu-
gehorigen ist die Auseinandersetzung mit Fragen des Le-
bensendes sowie mit Trauer- und Verlusterfahrungen ein
wichtiger Teil der eigenen Identititsentwicklung, der am
Lebensende eine bedurfnisorientierte Versorgung prigen
kann.

Ein im Hinblick auf das Lebensende
gestricktes Sorgenetz bendtigt sowohl
die flr diese Lebensphase spezialisierten
Fachkrafte als auch die
Erfahrungsexpertise langjdhriger
Begleiter.

47



Kristin Fellbaum, Sven Jennessen, Judith Lilly Alber

LITERATUR

Alber, L., Brocke, F., Jennessen, S., Levin, C.,
Schéper, S. & Werschnitzke, K. (2020): Von der
Schnittstelle zur Nahtstelle — Netzwerke
von Eingliederungshilfe und Palliative
Care in der Begleitung von Menschen
mit geistiger und schwerer Behinderung
am Lebensende. In: Hospiz-Zeitschrift, 2,
38—42.

BAG-SAPV (Bundesarbeitsgemeinschaft SAPV)

(2015): Stellungnahme der BAG-SAPV zum

Gesetzentwurf der Bundesregierung

— Entwurf eines Gesetzes zur
Verbesserung der Hospiz- und Palliativ-
versorgung in Deutschland (Hospiz- und
Palliativgesetz HPG). Drucksache 18/5170
vom 12.06.2015.

Borgetto, B. (2011): Soziologische Grundlagen
der Versorgungsforschung. In: Schott, T.
& Hornberg, C. (Hrsg.): Die Gesellschaft
und ihre Gesundheit. 20 Jahre Public
Health in Deutschland: Bilanz und
Ausblick einer Wissenschaft. Wiesbaden:
Springer VS, 293-307.

Bissing, C., Schrooten, K. & Tiesmeyer, K. [2018):
Barrieren in der gesundheitlichen
Versorgung von Menschen mit Lern-
schwierigkeiten. In: Walther, K. &
Romisch, K. (Hrsg.): Gesundheit
inklusive. Gesundheitsforderung in der
Behindertenarbeit. Wiesbaden: Springer
VS, 51-87.

Charta zur Betreuung schwerstkranker und
sterbender Menschen (2016): Handlungs-
empfehlungen im Rahmen einer
Nationalen Strategie. Berlin. Online
verfiigbar unter: https://www.charta-zur-
betreuung-sterbender.de.

Kristin Fellbaum, M.A.

Sie ist wissenschaftliche Mitarbeite-
rin am Institut fur Rehabilitations-
wissenschaften der Humboldt-
Universitit zu Berlin, Abteilung:
Padagogik bei Beeintrachtigung der
korperlich-motorischen Entwick-
lung, wissenschaftliche Mitarbeiterin
des PiCarDi-Projekts und Koordina-
torin des FamPalliNeeds-Projekts.
Arbeits- und Forschungs-
schwerpunkte: Palliative Versorgung
und hospizliche Begleitung von
Menschen mit geistiger und
schwerer Behinderung

kristin.fellbaum@hu-berlin.de

48 Menschen. 1/2021

Gerlinger, T. & Schmucker, R. (2011): 20 Jahre
Public Health — 20 Jahre Politik fiir eine
gesunde Gesellschaft? In: Schott, T. &
Hornberg, C. (Hrsg.): Die Gesellschaft
und ihre Gesundheit. 20 Jahre Public
Health in Deutschland: Bilanz und
Ausblick einer Wissenschaft. Wiesbaden:
Springer VS, 69-83.

Harvey, L. & Green, D. (2000): Qualitit definie-
ren. Finf unterschiedliche Ansitze.

In: Helmke, A., Hornstein, W. & Terhart,
E. (Hrsg.): Qualitit und Qualitts-
sicherung im Bildungsbereich.
Weinheim: Beltz, 17—39.

Jennessen, S., Alber, L. & Fellbaum, K. (2020):
sIch glaube schon, dass es wichtig ist,
den Betroffenen in irgendeiner Form
eine Stimme zu geben.“ Teilhabe und
Selbstbestimmung bei Menschen mit
geistiger und schwerer Behinderung
am Lebensende. In: Teilhabe, 4, 140—146.

Jennessen, S. & Voller, W. (2009): Sterbe-
begleitung in Wohneinrichtungen fiir
Menschen mit einer geistigen Behinde-
rung. In: Empirische Sonderpidagogik 1,
1, 62-79.

Kammerer, T., Roser, T. & Frick, E. (2013):
Spiritualitit und Religion. In: Michalsen,
A. & Hartog, C. S. (Hrsg.): End-of-Life
Care in der Intensivmedizin. Berlin &
Heidelberg: Springer, 139-145.

Miiller, B. 2010): Pidiatrische Palliative Care.
In: Krinzle, S., Schmid, U. & Seeger, C.
(Hrsg.). Palliative Care (3. Auflage).
Heidelberg: Springer Medizin, 297-307.

Sven Jennessen, Prof. Dr.

Er ist Professor an der Humboldt-
Universitit zu Berlin, Institut fir
Rehabilitationswissenschaften,
Abteilung: Pidagogik bei Beeintrdch-
tigung der korperlich-motorischen
Entwicklung. Leiter der Projekte
PiCarDi, FamPalliNeeds und
PraeKids. Arbeits- und Forschungs-
schwerpunkte: Palliative Care fiir
Menschen mit Behinderung,
Kinder- und Jugendhospizarbeit,
sexuelle Selbstbestimmung und
Behinderung, Inklusive Schul-
entwicklung.

sven.jennessen@hu-berlin

Multiprofessionell, sicher, kompetent

Saunders, C., Baines, M. & Dunlop, R. (1995):
Living with Dying: A Guide to Palliative
Care (3. Auflage). New York: Oxford
University Press.

Speck, 0. (2004): Marktgesteuerte Qualitit —
eine neue Sozialphilosophie?

In: Peterander, F. & Speck, O. (Hrsg.):
Qualititsmanagement in sozialen
Einrichtungen (2. Auflage). Miinchen:
Ernst Reinhardt, 15-30.

Steffen-Biirgi, B. (2017): Reflexionen zu
ausgewihlten Definitionen von Palliative
Care. In: Steffen-Biirgi, B., Schirer-
Santschi, E., Staudacher, D. & Monte-
verde, S. (Hrsg.): Lehrbuch Palliative Care
(3. Auflage). Bern: Hogrefe, 40—49.

Zernikow, B. & Hasan, C. (2013): Palliativ-
versorgung von Kindern und Jugend-
lichen. In: Zeitschrift fiir Palliativ-
medizin, 4, 157-172.

Judith Lilly Alber, M.A.

Sie ist wissenschaftliche Mitarbeite-
rin am Institut fir Rehabilitations-
wissenschaften der Humboldt-
Universitit zu Berlin, Abteilung:
Pidagogik bei Beeintrachtigung der
korperlich-motorischen Entwick-
lung, wissenschaftliche Mitarbeiterin
des PiCarDi-Projekts. Arbeits- und
Forschungsschwerpunkte: Palliative
Versorgung und hospizliche
Begleitung von Menschen mit
geistiger und schwerer Behinderung

judith.lilly.alber@hu-berlin.de



Daniel Schoa, Zebra mit Gefiihl, 2012, Bleistift auf Papier auf Triiger Holzplatte, 1,60 m x 1,20 m

Daniel Schoa ist Kiinstler des atelierblau, s. Seite 84.
Foto- Horst Rettig



DERYI N ERAT [ 4

Sandra Falkson und Karin Tiesmeyer

PALLIATIVE VERSORGUNG —
BA:.RRIEREN DER INANSPRUCHNAHME
FUR MENSCHEN MIT BEHINDERUNG

Ziel dieses Beitrages ist, sich der Frage nach den Zugdngen, der Inanspruchnahme und den Barrieren der Palliativen
Versorgung von erwachsenen Menschen mit Behinderung zu widmen und diese auf Basis von Erkenntnissen aus nationalen
und internationalen Studien' naher zu beleuchten. Dabei erhebt der Beitrag keinen Anspruch auf Vollstandigkeit, er
fokussiert vielmehr relevante Themenbereiche, die einer verstarkten Aufmerksamkeit bediirfen, um den in der UN-BRK
verankerten Rechtsanspruch zu sichern. Bei der Recherche wurde dabei der Fokus auf den Personenkreis gelegt, der in
Studien als Menschen mit ,geistiger Behinderung®, ,kognitiver Beeintrachtigung” oder international mit ,intellectual
disabilities” bezeichnet wird. Selbstvertretungen Iehnen diese Bezeichnungen jedoch fiir sich ab, da sie oft mit negativen
Zuschreibungen assoziiert sind. Im Rahmen dieses Beitrages sprechen wir allgemein von Menschen mit Behinderung und

nutzen nur da, wo es der Kldrung dient, die in den jeweiligen Quellen verwendeten Begriffe.

1 EINFUHRUNG

Durch die UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK)
wird das Recht auf gesundheitliche Versorgung fiir Men-
schen mit Behinderung explizit gestirkt. So ist im Art.
25 Satz 1 ,das erreichbare Hochstmafd an Gesundheit
ohne Diskriminierung aufgrund von Behinderung" recht-
lich verankert. Dieses Recht umfasst den Anspruch auf
den Zugang zu Angeboten der allgemeinen Gesundheits-
versorgung, auf spezielle Gesundheitsleistungen, die auf-
grund von Beeintrdchtigungen bendtigt werden und auf
umfassende Habilitations- und Rehabilitation (Art. 26
UN-BRK).

Doch obwohl dieses Recht bereits 2007 mit der Ratifi-
zierung der UN-BRK in der Bundesrepublik Deutschland
anerkannt und 2009 in Kraft getreten ist, zeigen sich nach
wie vor Barrieren bei der Inanspruchnahme gesundheit-
licher Leistungen und vor allem grofse Forschungsliicken
in Bezug auf Fragen der Gesundheit und gesundheitlichen
Versorgung von Menschen mit Behinderung (ex. BMAS
2016; MAGS 2020). Dies gilt insbesondere fiir den Perso-
nenkreis von Menschen mit sogenannter ,geistiger” oder
yschwerer” Behinderung. Aus epidemiologischen Studien

Es sind vielfaltige Aspekte, die Barrieren
aufbauen und eine gleichberechtigte
Teilhabe in diesem Bereich fir Menschen
mit Behinderung erschweren.
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Ziel von Palliative Care ist, eine
bestmadgliche Lebensqualitat und
weitestgehende Selbstbestimmung
bis zum Tod zu ermdglichen.

ist bekannt, dass der Personenkreis im Vergleich zur All-
gemeinbevolkerung hohere gesundheitliche Risiken hat,
aber zugleich Gesundheitsférderung und Versorgungs-
angebote sowie Priventions- und Rehabilitationsmafsnah-
men nicht hinreichend darauf ausgerichtet sind (ex. Seidel
2016; Bdssing, Schrooten & Tiesmeyer 2018). Es sind vielfiltige
Aspekte, die Barrieren aufbauen und eine gleichberech-
tigte Teilhabe in diesem Bereich fir Menschen mit Be-
hinderung erschweren. Hierzu gehoéren unter anderem:

o fehlende barrierefreie Zugiéinge und Ausstattung von
Arztpraxen und Kliniken,

e fehlendes Wissen uber behinderungsspezifische Er-
krankungen, verinderte Symptome und Verlaufs-
formen bei Erkrankungen,

o fehlende Kenntnisse zu Kommunikations- und Zu-
gangsformen in Bezug auf Menschen, die sich ver-
balsprachlich nicht oder nur eingeschrankt dufiern
kénnen,

o fehlender respektvoller Umgang mit Menschen mit
Behinderung sowie

e unklare oder nicht kostendeckende Finanzierung von
Begleitpersonen oder hoherer Aufwendungen (ex.
BMAS 2016; BRK-Allianz 2013, S. 52; ISL 2010, S. 3).
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Das Ungleichgewicht von erhohten gesundheitlichen
Risiken bei gleichzeitig schlechteren Zugangsmoglich-
keiten zu gesundheitsbezogenen Angeboten wird von
Seidel (2016, S. 8) als ,versorgungpolitisches Paradoxon®
bezeichnet.

Das Thema der Gesundheitsversorgung von Menschen
mit Behinderung ist aber vor allem auch deshalb in den
vergangenen zwei Jahrzehnten vermehrt in den Fokus der
Aufmerksamkeit gertickt, weil zunehmend mehr Men-
schen mit Behinderung das hohere Lebensalter erreichen
und damit mogliche gesundheitliche Beeintrichtigungen
und Pflegebedurftigkeit an Relevanz gewinnen (Kruse &
Ding-Greiner 2003; Metzler et al. 2013; Seidel 2016). Damit
einher gehen nicht nur Fragen nach einer verbesserten
praventiven, gesundheitlichen und rehabilitativen Ver-
sorgung, sondern auch Fragen nach dem Zugang zu und
der Inanspruchnahme von Palliativer Versorgung. Als be-
sondere gesundheitsbezogene Leistung bezieht sich diese
auf die umfassende Begleitung von Menschen mit chro-
nischen und nicht heilbaren Erkrankungen und Sympto-
men, bei denen der Fokus nicht primir auf die Heilung,
sondern vor allem auf die Sicherung einer bestmoglichen
Lebensqualitit gerichtet wird. Dass dieses Versorgungs-
angebot auch insgesamt an Bedeutung gewinnt, zeigt sich
in Deutschland an dem im Dezember 2015 in Kraft ge-
tretenen Hospiz- und Palliativgesetz (HPG), mit dem das
Recht auf die Inanspruchnahme im Rahmen der gesetz-
lichen Krankenkassenleistungen ausdriicklich gesichert
wird.

2 PALLIATIVE CARE ALS BESONDERE FORM DER
GESUNDHEITSBEZOGENEN LEISTUNG

Immer mehr der tiber 800.000 Menschen, die jahrlich in
Deutschland versterben, haben zuvor eine lange Krank-
heits- und Pflegephase durchlebt und der Anteil derer,
die plotzlich und unerwartet sterben, nimmt ab (DGP
2015). In dem Moment, in dem eine Krankheit nicht mehr
geheilt werden kann oder der Ausgang der Erkrankung
ungewiss ist, setzt Palliative Care an.

Die WHO definiert 2002 Palliative Care wie folgt:

yPalliative Care ist ein Ansatz zur Verbesserung der Lebens-
qualitdt von Patienten und ihren Familien, die mit Problemen
konfrontiert sind, die mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung
einhergehen, und zwar durch Vorbeugen und Lindern von Leiden,
durch frithzeitiges Erkennen, Einschdtzen und Behandeln von
Schmerzen sowie anderer belastender Beschwerden korperlicher,
psychosozialer und spiritueller Art“ (WHO 2002, Ubersetzung
Nationale Akademie der Wissenschaften 2015, S. 11).

Palliative Care bezieht sich damit nicht nur auf die
letzten Tage des unheilbar erkrankten Menschen, sondern
kann frihzeitig im Krankheitsverlauf — auch in Kombi-
nation mit lebensverlingernden Therapien — erbracht
werden. Der Schwerpunkt liegt jedoch in der Zeit, in der
die Heilung der Erkrankung kein primdires Ziel mehr
darstellt.

Ziel von Palliative Care ist, den Erkrankten durch pro-
fessionelle Begleitung und mittels eines fundierten Sym-
ptom- und Schmerzmanagements eine bestmégliche Le-
bensqualitit und weitestgehende Selbstbestimmung bis
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zum Tod zu ermoglichen. Neben der pflegerischen und
medizinischen Versorgung sowie der psychologischen
und spirituellen Betreuung der Erkrankten ist auch die
Einbindung und psychosoziale Begleitung der Bezugs-
personen Teil von Palliative Care. Hierbei ist es von Bedeu-
tung, dass Wiirde und Selbstbestimmung der Erkrankten
in respektvoller, offener und sensibler Weise gewahrt und
der Individualitit sowie den Bedurfnissen mit grofit-
moglicher Akzeptanz begegnet wird. Dies gilt auch fir
religiose, soziale, kulturelle und persénliche Gewohn-
heiten der erkrankten Personen. Um diese zu erkennen,
sind ein gutes Kommunikationsvermdgen und ein Prozess
des Verstehens erforderlich (Kreutzer et al. 2019). Anders als
bei der Palliativmedizin, die sich auf die drztliche Aufgabe
fokussiert, beinhaltet Palliativ Care einen interdiszipli-
niren Ansatz, der auch tiber den Tod hinausgeht und die
Trauerbegleitung einschlief$t (DGP 2009).

Palliativ Care beinhaltet einen
interdisziplindren Ansatz, der auch
iber den Tod hinausgeht und die
Trauerbegleitung einschliel3t.

In Deutschland ist Palliative Care ausdrticklicher Be-
standteil der Regelversorgung der gesetzlichen Kranken-
kassen und Pflegeversicherung. Jede_r Versicherte mit
unheilbar, lebensbedrohlich und/oder chronisch fort-
schreitenden Erkrankungen hat einen Anspruch auf Pal-
liativversorgung und Sterbebegleitung. Der Anspruch
besteht unabhingig davon, ob sich die Versicherten in
einem Krankenhaus, einem Pflegeheim, einer Wohnstitte
der Eingliederungshilfe, einem Hospiz oder Zuhause be-
finden (HPG 2015).

Die Basis der Palliativversorgung zu Hause ist die so-
genannte Allgemeine Ambulante Palliativversorgung
(AAPV), die von Leistungserbringern der Primir-
versorgung (Haus-, Fachédrzt_innen und Pflegediensten)
mit einer palliativmedizinischen bzw. palliativpflegeri-
schen Basisqualifikation erbracht wird. Einen sehr wichti-
gen Beitrag leisten zudem die ambulanten Hospizdienste?,
die je nach Bedarf hinzugezogen werden konnen. Die
qualifizierten hauptamtlichen und ehrenamtlichen Mit-
arbeiter_innen begleiten und unterstiitzen die Familien
in dieser Lebensphase und arbeiten eng mit den Arzt_
innen und Pflegediensten zusammen. In manchen Situa-
tionen konnen Probleme, die aus dem Krankheitsverlauf
entstehen, so komplex oder intensiv werden, dass die
Mafdnahmen der AAPV den Bedtrfnissen der Patient_in-
nen nicht mehr gerecht werden. In diesem Fall kann in
Erginzung ein Team der Spezialisierten Ambulanten Pal-
liativversorgung (SAPV) hinzugezogen werden — sowohl
vortibergehend als auch dauerhaft. SAPV wird drztlich
verordnet und durch sogenannte Palliative-Care-Teams
bzw. SAPV-Teams erbracht. Sie koordinieren notwendige
Versorgungsleistungen und helfen ein individuelles Un-
terstiitzungsmanagement aufzubauen. Kennzeichnend fir
ein SAPV-Team ist neben der Multiprofessionalitit eine
24-stindige Erreichbarkeit an sieben Tagen in der Woche.



Zudem verfiigen alle Mitwirkenden in dem Team f{iber
hohe palliativpflegerische, palliativmedizinische oder spi-
rituelle Kompetenz (Harms & Deckert 2020).

Erginzend zur ambulanten Palliativversorgung gibt
es stationdre Angebote, wie Palliativstationen oder pal-
liativmedizinische Dienste in Kliniken, die in kritischen
Situationen oder bei komplexen Symptom- oder Pro-
blembelastungen eine palliativmedizinische Betreuung
sichern. Primires Ziel ist eine Stabilisierung der Pati-
ent_innen und eine Entlassung in das vorherige Lebens-
umfeld (AWMF 2020). Jenseits der palliativmedizinischen
Behandlungen stehen stationdre Hospize zur Verfligung,
die eine Begleitung in der letzten Lebensphase sichern.
Diese haben einen eigenstindigen Versorgungsauftrag
und bringen, ebenso wie ambulante Hospizdienste, ei-
nen Teil der Kosten durch Spenden und ehrenamtliche
Arbeit auf. Eingebunden in regionale Strukturen sind
sie mit Hausirzten, Krankenhiusern und ambulanten
Hospizdiensten vernetzt (RV 2018). Bei Kindern kann die
hospizliche und palliative Begleitung schon mit Diagnose
einer lebensverkiirzenden Erkrankung in Anspruch ge-
nommen werden. Hier steht die lingere Begleitung sowie
Entlastung und Stabilisierung aller Familienmitglieder im
Vordergrund (Jennessen et al. 2011).

Im Mittelpunkt der palliativen und hospizlichen Ver-
sorgung stehen immer die Bemiihungen, die Wiinsche
und Bediirfnisse der erkrankten oder sterbenden Person
selbst zu beachten und die Versorgung moglichst dort zu
sichern, wo sie leben bzw. wo sie sterben mochten.

3 PALLIATIVE CARE FUiR MENSCHEN
MIT BEHINDERUNG

Die Literatursichtung in nationalen und internationalen
Datenbanken hat gezeigt, dass es im deutschsprachigen
Raum bisher wenig Studien und Publikationen zu dem
Thema der palliativen Versorgung von Menschen mit Be-
hinderung gibt. Als Basis fiir die folgenden Ausftihrungen
dienen Erkenntnisse aus internationalen Studien.

3.1 ZUGANGSBARRIEREN ZU PALLIATIVEN UND
HOSPIZLICHEN VERSORGUNGSANGEBOTEN

Ahnlich wie bei der gesundheitlichen Versorgung
allgemein wird sowohl in Bezug auf Deutschland als
auch international beschrieben, dass Menschen mit
Behinderungen nicht die gleichen Zugangsmoglichkeiten
zu palliativen und hospizlichen Versorgungsangeboten
haben wie die Allgemeinbevolkerung (ex. Brameld et al.
2018; Friedman, Helm & Woodman 2012). IThnen fehlen
vielfach die Informationen tiber Angebote und sie werden
seltener an spezialisierte Palliativ-Care-Angebote tiber-
wiesen (ex. Tuffrey-Winje & McEnhill 2008; Friedman, Helm
& Woodman 2012). Die Barrieren in Bezug auf eine bedarfs-
gerechte Palliative Versorgung entsprechen denen in der
allgemeinen gesundheitlichen Versorgung und differen-
zieren sich nach Ryan und McQuillan (2005) in Patien-
ten-, Arzt- und Betreuer- sowie organisationsbezogene
Faktoren, die auch in anderen Publikationen einzeln
oder gemeinsam hervorgehoben werden. In Bezug auf
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Menschen mit Behinderung werden oft fehlende verbal-
sprachliche Ausdrucksmoglichkeiten oder Besonderhei-
ten im Verhalten beschrieben, die die Einschitzung und
Begleitung im Rahmen der gesundheitsbezogenen Ver-
sorgung erschweren (Bdssing, Schrooten & Tiesmeyer 2018).
Hinsichtlich der Akteure in der Palliativversorgung sind
es fehlende Kenntnisse im Umgang mit Menschen mit
Behinderung, mit spezifischen Beeintrichtigungsformen
oder Krankheitsbildern sowie in der Anwendung non-
verbaler Kommunikation, die den Fachleuten die Ein-
schitzung von Bedarfen sowie den Zugang zu und die
Kommunikation mit den Personen erschweren (Dunkley
& Sales 2014; Hartmann 2015; Cartlidge & Read 2010). Pro-
fessionelle Akteure, die Menschen mit kognitiven Be-
eintrichtigungen begleiten, fiithlen sich demgegentiber in
der Palliativversorgung nicht ausreichend ausgebildet und
es fillt ihnen schwer, tiber die Themen der zunehmenden
Verschlechterung des Gesundheitszustandes, Sterben und
Tod zu sprechen (Voss et al. 2019; Codling, Knowles & Vevers
2014). Insbesondere die Identifizierung von sich dndern-
den Bedtrfnissen und die Anpassung der Versorgung
an diese Verdnderungen erfolgt oftmals nicht proaktiyv,
sondern eher als Reaktion bei auftretenden Problemen
(Voss et al. 2019). Zudem sind Einschitzungen von An-
zeichen einer verschlechterten gesundheitlichen Situa-
tion, die eine hospizliche Begleitung erfordern, teilweise
erschwert. So kénnen Symptome, die sonst als Zeichen
eines nahen Lebensendes gelten, bei Menschen mit Be-
hinderung ,jahrelange Begleiter” sein, die bei krisen-
haften Zuspitzungen von Gesundheitssituationen trotz
Vorhersage nicht zum Tod gefiihrt haben (Hartmann 2015).
Auch fithlen sich professionelle und nicht-professionelle
Begleiter_innen selbst unsicher in der Begleitung ster-
bender Menschen und oft fehlen ihnen Informationen
tuber Zuginge zu spezialisierten Versorgungsangeboten
(Dunkley & Sales 2014).

Truffrey-Wijne und McEnhill (2008) entwickeln im
Rahmen einer Delphi-Studie auf europdischer Ebene 13
Konsensnormen fur die Palliativversorgung von Men-
schen mit ,intellectual disabilities“, die als Mafdstab fiir
die Verdnderung in Politik und Praxis dienen sollen. Diese
Normen beziehen sich u.a. auf Aspekte des Zugangs, der
Bedarfsermittlung, der Einbeziehung in Entscheidungs-
findung, der vorausschauenden Planung und Zusammen-
arbeit von Diensten, professionellen Akteuren und An-
gehorigen sowie der Qualifizierung von Mitarbeitenden.

3.2 FEHLENDE EINBEZIEHUNG IN ENTSCHEIDUNGSFINDUNG

Obwohl der Wunsch und die Bedtrfnisse der erkrankten
oder sterbenden Person selbst im Zentrum palliativer
Unterstitzung stehen, haben Personen mit kognitiven
Beeintridchtigungen eine deutlich verringerte Chance,
in Entscheidungsfindungen hinsichtlich der Betreuung
und Gestaltung am Lebensende einbezogen zu werden
(Wagemans et al. 2010; Voss et al. 2019; Lindemann et al. 2011;
McKechnie 2006). Vielfach werden Entscheidungen von
Arzten und professionellen Akteuren getroffen und An-
gehorige (sofern es sie gibt) dabei einbezogen. Personen
mit Behinderung selbst werden zumeist tiber die Erkran-
kung, die lebensverkiirzende Situation und die weitere
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Planung der Behandlung insbesondere von Arzten nicht
informiert (Sue et al. 2019; Wiese et al. 2013; Voss et al. 2019).
Begriindet wird diese Entscheidung

a) aus der Vermutung, dass die Person die Information/
Situation aufgrund der kognitiven Beeintrichtigung
nicht versteht,

b) aus Sorge, dass die Person mit der Situation nicht
zurechtkommt,

c) aus personlichen traumatischen Erfahrungen des
Personals mit den Themen Sterben und Tod und

d) aus Eigenschutz, weil Betreuer_innen aufgrund lang-
jdhriger Begleitung selbst emotional betroffen sind
(Tuffrey-Wijne 2016; Wiese et al. 2013; Voss et al. 2019;
Ryan & McQuillan 2005; Watson et al. 2019).

Professionelle Akteure, die Menschen mit
kognitiven Beeintrdchtigungen begleiten,
fithlen sich in der Palliativversorgung nicht
ausreichend ausgebildet.

Die Beurteilung der Entscheidungsfihigkeit der Person
ist im Entscheidungsprozess oft nicht klar geregelt (Wa-
gemans et al. 2013). So gab in einer niederlindischen Studie
keiner der neun befragten Arzte an, Patienten mit Behin-
derung in die Entscheidungsfindung einbezogen zu haben
— selbst, wenn nur leichte kognitive Beeintrichtigungen
vorlagen. Vielmehr gingen die Arzte davon aus, dass die
Fihigkeit, Entscheidungen tber das Lebensende zu tref-
fen, beeintrachtigt war (Wagemans et al. 2013). Bei behan-
delbaren schwerwiegenden Erkrankungen entschieden
Arzte nach eigenen Berichten z.T. auch ohne Angehorige
gegen eine Therapie, wenn sie eine Behandlung aufgrund
der Behinderung als nicht durchfiithrbar einschitzten
(Wagemans et al. 2010). Auch die Studie von Brameld et
al. (2018) zeigt, dass Menschen mit Behinderung bei on-
kologischen Erkrankungen weniger Behandlungen im
Vergleich zur Allgemeinbevolkerung erhalten, obwohl
sich die Inzidenzraten in beiden Gruppen nicht unter-
scheiden. Die Beurteilung der Lebensqualitit tiberlassen
Arzte demgegeniiber den Angehérigen, da sie sich nicht
als berechtigt sehen, dies in ihre Behandlungsentschei-
dungen mit einfliefden zu lassen (Wagemans et al. 2013). Zu
dhnlichen Erkenntnissen kommt eine grofder angelegte
Fragebogenstudie. Diese zeigt, dass die iberwiegende Zahl
(72%) der professionellen Akteure (n=718) die Bertick-
sichtigung der Wiinsche von Menschen mit Behinderung
bei der Entscheidung tiber den Ort der Begleitung in der
letzten Lebensphase als wichtig erachten. Demgegentiiber
erwihnen in der rtickwirkenden Betrachtung der von
ihnen zuletzt begleiteten Fille nur 8% der Befragten den
Wunsch der Person als Grund fiir den gewihlten Ort der
Begleitung, wihrend der Wunsch der Angehérigen im-
merhin von 15% der Befragten als Begriindung angeftihrt
wurde (Bekkema et al. 2015). Ritzenthaler-Spielmann (2017)
zeigt anhand von Falldarstellungen die Spannungsfelder
der Entscheidungsfindung am Lebensende. Sie fordert, die
Einbeziehung von Personen mit ,kognitiver Beeintrdch-
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tigung“ und eine Einbeziehung aller Akteure in ethische
Gesprdache zu ermoglichen, wenn stellvertretende Ent-
scheidungsfindungen notwendig werden (vgl. hierzu auch
Wicki in dieser Ausgabe).

3.3 ERFASSUNG VON BEDURFNISSEN UND BEDARFEN

Die Bediirfnisse von Menschen mit ,geistiger Behinde-
rung® in der palliativen Begleitung und in der letzten
Lebensphase unterscheiden sich kaum von denen der
Allgemeinbevolkerung (ex. Hartmann 2015). Jedoch er-
schweren teilweise zusitzlich Herausforderungen die Er-
hebung bzw. die angemessene Bearbeitung (Tuffrey-Wijne
et al. 2016).

Als eines der drei zentralen Bediirfnisse wird in Bezug
auf die palliative Begleitung von Menschen mit Be-
hinderung die Schmerzlinderung genannt. Ein effektives
Schmerzmanagement bei Menschen mit ,jintellectual dis-
abilities” wird von Mitarbeitenden in der Begleitung der
Menschen als grofse Herausforderung beschrieben. Auf-
grund fehlender verbaler Moglichkeiten werden Schmer-
zen oftmals in Form von Unruhe, Aggressivitit oder selbst-
verletzendem Verhalten oder durch Ruckzug, Inaktivitit,
Appetitlosigkeit und Schlafstérungen ausgedriickt (Ryan
& McQuillan 2005; Sue et al. 2019). Interpretieren Aufden-
stehende diese atypische Ausdrucksweise des Schmerzes
falschlicherweise als Symptom der kognitiven Beeintrach-
tigung oder als herausforderndes Verhalten, wird dem
Patienten eine addquate Schmerzlinderung vorenthal-
ten. Plotzliche Verhaltensveranderungen bedtirfen daher
der Abklirung, um zugrundeliegende Ursachen zu fin-
den (Ryan & McQuillan 2005). Fur spezialisierte Palliativ-
pflegende konnen die fehlende Vertrautheit mit der zu
pflegenden Person sowie Kommunikationsbarrieren dazu
fuhren, dass Schmerzen nicht richtig eingeschitzt wer-
den. So birgt z.B. die Nutzung von allgemein gultigen
Schmerzskalen die Gefahr, dass jegliche Ausdrucksformen
von Leid mit Analgetika behandelt werden, ohne dass
zwischen emotionalem Leid und physischem Schmerz
unterschieden wird. Hier kénnen Bezugspersonen dabei
helfen, die nonverbale Kommunikation zu verstehen und
Symptome zu beurteilen (Sue et al. 2019).

In Bezug auf die psychosoziale Situation sind Familie
und vertraute Personen fur Menschen mit kognitiven
Beeintrdchtigungen von groféer Bedeutung. Insbesondere
in der letzten Lebensphase bendtigen sie Menschen um
sich, die sie verstehen, ihre Bediirfnisse kennen und sich
fir ihre Wiinsche einsetzen. Eine Verdnderung des Wohn-
umfeldes in der palliativen Phase oder die Betreuung
durch unbekannte Personen kénnen Verzweiflung und
Angste hervorrufen und die Kommunikation behindern
(Adam et al. 2020). Daher sieht die tiberwiegende Zahl be-
gleitender professioneller und auch nicht-professioneller

Personen mit Behinderung selbst werden
zumeist Uber die Erkrankung und die
weitere Planung der Behandlung
insbesondere von Arzten nicht informiert.



Akteure die Begleitung in der gewohnten Umgebung als
wichtig an (Bekkema et al. 2015; Codling, Knowles & Vevers
2014).

Wie zuvor ausgefiihrt, werden Menschen mit einer
kognitiven Beeintrichtigung oftmals nicht tiber ihre
Diagnose und Prognose informiert. Sie nehmen jedoch
die emotionalen Verinderungen in ihrer Umgebung
wahr und das Verschweigen kann dazu fiihren, dass sie
notwendige Behandlungen als Bestrafung fiir ein Fehl-
verhalten missdeuten. Sie verstehen nicht, warum die
Personen in ihrer Umgebung traurig sind und fithlen sich
schuldig (Sue et al. 2019). Ebenso wird das Uberbringen der
Diagnose in kleinen Schritten von ihnen als verwirrend
empfunden (Tuffrey-Wijne & McEnhill 2008). Menschen mit
kognitiven Beeintrichtigungen haben wie alle anderen
Menschen den Wunsch, wahrheitsgetreu informiert zu
werden. Dies gilt auch, wenn Sie in der Rolle als Freun-
de oder Angehorige einen schwer erkrankten Menschen
begleiten. So berichten drei von 15 Personen in einer
Interviewstudie aufgebracht und traurig dartber, dass
ihnen die Moglichkeit genommen wurde, ihren Freund
nach dem Tod noch einmal zu sehen und sich zu ver-
abschieden (Cithambaram, Duﬁfy & Courtney 2019). Doch —
wie auch in der Allgemeinbevolkerung — ziehen es einige
vor, schmerzhafte Wahrheiten nicht zu erfahren. Deshalb
ist es nicht nur wichtig, authentisch und verstindlich zu
kommunizieren, sondern im Vorfeld herauszufinden, was
die Person wissen mochte (Tuffrey-Wijne & McEnhill 2008).

3.4 BESONDERE ERFORDERNISSE DER QUALIFIZIERUNG
UND ZUSAMMENARBEIT

Pflegende und Angehorige fuhlen sich fiir eine offene
Kommunikation tiber Sterben und Tod unzureichend
gertistet (ex. Wiese et al. 2015; Watson et al. 2019). Insbeson-
dere dem Betreuungspersonal in den Wohnheimen fillt es
schwer, negative Nachrichten zu Gbermitteln — beunru-
higende Informationen werden oft zurtickgehalten oder
beschonigt (Sue et al. 2019). Sowohl Betreuungspersonal als
auch Angehorige fithlen sich vielfach von medizinischer
Seite mit der Uberbringung der Diagnose oder bei Ver-
schlechterung des Gesundheitszustandes allein gelassen,
da medizinisches Personal sich selten auf eine direkte
Kommunikation mit den Betroffenen einlisst, sondern
Verwandte oder Betreuende befragt (Wagemans et al. 2010;
Sue et al. 2019).

Da die Begleitung von Menschen mit Behinderung
vielfach einen Schwerpunkt in der pidagogischen Aus-
richtung hat, fehlen den professionellen Akteuren, die
die Menschen in ihrem Alltag begleiten, oft die Fihig-
keiten und das Wissen in Bezug auf die Pflege am Le-
bensende (Ryan & McQuillan 2005). Aufgrund fehlender
Schulungen und mangelnder Erfahrung mit den beson-
deren Unterstiitzungsbedtirfnissen von Menschen in der
Palliativphase fiithlen sich die Mitarbeitenden gestresst
und belastet. Sie haben das Gefiihl, keine gute palliative
Begleitung gewihrleisten zu kdnnen, obwohl sie aufgrund
einer oftmals langjahrigen Beziehung detailliertes Wissen
tber die Person haben (Dunkley & Sales 2014).

Auch Angehorige der Gesundheitsberufe werden oft
nicht angemessen vorbereitet, mit sterbenden Menschen
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Interpretieren AuRenstehende diese

atypische Ausdrucksweise des Schmerzes
falschlicherweise als Symptom der kognitiven
Beeintrachtigung, wird dem Patienten eine
addquate Schmerzlinderung vorenthalten.

und ihren Familien tiber den Tod zu sprechen. Noch
weniger werden sie darauf vorbereitet, diese Themen
mit Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung
zu kommunizieren (McKechnie 2006). Palliativmedizini-
sche Pflegekrifte haben kaum Erfahrung in der Pflege
von Menschen mit ,intellectual disability® (Tuffrey-Wijne
2012). Die Herausforderungen bei der Bereitstellung von
Palliativpflege sind daher grofdtenteils auf unzureichende
Einblicke in das Leben des Menschen, Schwierigkeiten bei
der Kommunikation und auf die unzureichende Zusam-
menarbeit der Professionen zurtickzuftihren (Dunkley &
Sales 2014). Pflegepersonen, die in der Palliativversorgung
von Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen arbei-
ten, benotigen neben Kenntnissen tiber geeignete Sym-
ptombewertungsinstrumenten vor allem Fortbildungen
zur Unterstiitzenden Kommunikation. Dartiber hinaus
weisen Studien auf die Notwendigkeit hin, die Pflege-
krifte sowohl im Krankenhaus als auch im ambulanten
Setting in der Betreuung von Patienten mit kognitiven
Beeintrichtigungen zu schulen (Adam et al. 2020).

Um angemessen mit Menschen mit kognitiven Be-
eintrichtigungen kommunizieren zu kénnen, ist es wich-
tig, sich Zeit fiir den Beziehungsaufbau zu nehmen und
Vertrauen zu gewinnen. Da Menschen mit kognitiven Be-
eintrichtigungen oftmals mehr Zeit oder auch Hilfsmittel
benotigen, um Themen zu erfassen und ihre Gedanken
auszudriicken, ist es notwendig, mehr Zeit fiir die Be-
treuung und Pflege einzuplanen. Dies gilt insbesondere,
wenn tUber Themen wie Tod und Sterben gesprochen
wird. Kontinuitit in der Betreuung und Pflege und die
Einbeziehung eines Familienmitglieds kénnen die Kom-
munikation erleichtern (Tuffrey-Wijne & McEnhill 2008).

Um die medizinische Situation zu verstehen und In-
formationen bei der Planung der Sterbebegleitung in den
Lebenskontext der Menschen einzuordnen, ist es wichtig,
dass die Personen selbst so weit wie moglich einbezogen
sind und eine tbergreifende Kommunikation mit allen
Beteiligten ermoglicht wird (Wiese et al. 2015). Es gilt da-
bei, die Situation fehlender Gespriachsdokumentationen
sowie nicht vorhandener oder oft nicht kommunizierter
Strategien und Richtlinien zur Betreuung von Menschen
mit kognitiver Beeintrichtigung am Lebensende (Voss et al.
2019; D’Haene et al. 2010; Wicki & Meier 2015) zu verbessern.

Die Kooperation zwischen Palliativpflegediensten und
begleitenden Mitarbeitenden verbessert die therapeu-
tische Beziehung und trdgt dazu bei, die Situation des
Patienten umfassender beurteilen zu konnen. Eine frithe
Einbeziehung der Palliativpflegekrifte in die Versorgung
hat den Vorteil, dass gentigend Zeit vorhanden ist, um
Vertrauen und Vertrautheit mit dem Dienst und deren
Personen aufzubauen. Gleichzeitig kann die Zeit genutzt
werden, den Palliativpflegekriften Kenntnisse iber den
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Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen haben
wie alle anderen Menschen den Wunsch, wahrheitsgetreu

informiert zu werden.

Lebensstil und das tibliche Verhalten des Patienten zu
vermitteln (Dunkley & Sales 2014).

4 Fazit

Die Bediirfnisse von Menschen mit ,intellectual dis-
ability“ am Lebensende und die Herausforderungen der
Palliativversorgung spiegeln sich in der gesundheitlichen
Versorgung von Menschen mit Behinderungen wider. Je-
doch erschwert die existenzielle Situation der Menschen
am Lebensende zusitzlich, Bediirfnisse zu erfassen und
ihnen gerecht zu werden. Zugleich erzeugt die Konfron-
tation mit der Endlichkeit einen anderen Anspruch und
eine Dringlichkeit, die Gesamtsituation im Sinne der Per-
son zu gestalten. Die Wahrnehmung der Begrenztheit
(Zeit, Handlungsmoglichkeiten, Wissen), die emotionale
Beteiligung und kritische Zuspitzungen (gesundheitliche
Situation, unzureichende Strukturen) fithren nicht selten
in Dilemma-Situationen und Eigendynamiken, die in der
Situation selbst nur schwer gelost werden kénnen.

Vielfach stehen Barrieren einer bestmoglichen palli-
ativen Versorgung von Menschen mit Behinderung ge-
gentiiber. Aus der Literatur lassen sich zusammenfassend
folgende Punkte identifizieren:

e fehlende Einbeziehung von Menschen mit
Behinderungen in die Entscheidungsfindung

o fehlendes Wissen aller Beteiligten

® unzureichende Zusammenarbeit zwischen den
involvierten Professionen

Die Annahme, dass eine Person aufgrund ihrer kogni-
tiven Beeintrdchtigung an Entscheidungen am Lebens-
ende nicht beteiligt werden kann, basiert vielfach auf
Zuschreibungen und unterbindet die Wahrnehmung ih-
rer Rechte.

Menschen mit Behinderung haben das
Recht auf ein HochstmaR an
gesundheitlicher Versorgung und
Selbstbestimmung, dies betrifft auch
die Situation des Sterbens.
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Um die Palliativpflege von Menschen mit Behinde-
rungen zu verbessern, gilt es, Bildungs- und Kommuni-
kationsbarrieren zu tiberwinden. Es muss stirker darauf
geachtet werden, wie diese Barrieren auf breiterer Ebene
angegangen werden konnen: z.B. mit flankierenden Schu-
lungsmafénahmen, Konzepten und ethischen Reflexio-
nen in der Praxis. Hierbei sollte professionsiibergreifend
gedacht werden — sowohl in der Palliativpflege als auch
im heilpadagogischen und (heilerziehungs-)pflegerischen
Bereich. Damit Menschen mit Behinderung in der letzten
Lebensphase bestmoglich begleitet werden konnen, miis-
sen Kooperationen eingegangen werden. Nur als multi-
professionelles Team kann eine umfassende Palliativ-
versorgung erbracht werden.

Von groler Bedeutung ist eine stdrkere
Reflexion ethischer Fragen, damit die
Entscheidung Giber Leben und Tod nicht
auf Basis einer eigenen Einschatzung
involvierter Personen getroffen wird.

Studien zeigen, dass ein Advance Care Planning® nicht
stattfindet, um mogliche Fragen und Wiinsche fur eine
Palliativversorgung zu erdrtern, sondern es geschieht viel-
mehr als Reaktion auf akute medizinische Probleme am
Lebensende. Es ist wichtig, dass Fachkrifte lernen, pro-
aktiv Verdnderungen des Pflegebedarfs zu erkennen und
Wege zu finden, die Person mit Behinderung einzubezie-
hen. Ziel muss es sein, die Wiinsche und Perspektiven
der Menschen mit Behinderung — ggf. mit Unterstiitzung
der Verwandten — herauszuarbeiten. Nur auf diese Weise
kann eine wunsch- und bedtrfnisgerechte Palliativpflege
gewihrleistet werden.

Von grofser Bedeutung ist eine stirkere Reflexion ethi-
scher Fragen, damit die Entscheidung tiber Leben und Tod
nicht auf Basis einer eigenen Einschitzung involvierter
Personen getroffen wird. Bei der Entscheidungsfindung ist
die Einbeziehung von Verwandten oder Betreuern wich-
tig. Durch sie steht ein Firsprecher zur Verfligung, der
die Person gut kennt und die Kommunikation erleichtern
kann. Elementar ist jedoch, dass alle in Zusammenarbeit
mit der Person mit Behinderung handeln, sie so weit wie
moglich in die Entscheidungsfindung einbeziehen und
ihr Recht auf Selbstbestimmung erleichtern.

Menschen mit Behinderung haben das Recht auf ein
Hochstmafd an gesundheitlicher Versorgung und Selbst-



bestimmung, dies betrifft auch die Situation des Sterbens.
Benotigt wird eine stirkere Auseinandersetzung damit,
wie dies gelingen kann. Hierzu fehlen Studien aus jegli-
cher Perspektive. Dies gilt vornehmlich fiir Deutschland,
da hier kaum Erkenntnisse zur Versorgungssituation vor-
liegen. Insbesondere die Studienlage aus Sicht der Men-
schen mit kognitiven Behinderungen ist marginal. Hier
ermoglicht das in dieser Ausgabe dargestellte Projekt Pi-
CarDi (siehe S. 76) erstmals umfassendere Einblicke in die
Palliative Versorgung von Menschen mit Behinderung in
Deutschland und leistet damit einen wichtigen Beitrag,
um den bestehenden Forschungsdefiziten zu begegnen.
Dass Studien aus dieser Perspektive zum Thema Palli-

Damit Menschen mit Behinderung in der
letzten Lebensphase bestmadglich begleitet
werden kdnnen, missen Kooperationen
eingegangen werden.

FUSSNOTEN

1 Die Literaturrecherche zur Erfassung
von Studien in der palliativen Versorgung
erstreckte sich sowohl auf deutsch- als
auch englischsprachige Fachdatenbanken.
Zu den einbezogenen Datenbanken ge-
horen im Schwerpunkt CINAHL, CareLit,
PubMed, google scholar.

2 Hierbei handelt es sich um ehrenamt-
liche Mitarbeitende, die eine qualifizie-
rende Vorbereitung erhalten, fir die vom
Deutschen Hospiz- und PalliativVerband
eine entsprechende Empfehlung erarbeitet
wurde (DHPV 2017).

3 Advance Care Planning (Pflege-
vorausplanung) ist ein andauernder
Prozess der Diskussion, Entscheidungs-
findung und Dokumentation tiber die
Pflege am Lebensende. Die Voraus-
planung ist nicht ganz unumstritten, da
sich Bediirfnisse und Wiinsche jederzeit
verdndern kénnen.

Sandra Falkson, MSc.

Sie ist Wissenschaftliche Mitarbeiterin
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Rheinland-Westfalen-Lippe, Bochum.
TIhre Forschungsschwerpunkte:
Qualitative Pflege- und Versorgungs-
forschung, mit Schwerpunkt auf
Kindern mit chronischen Erkran-
kungen, Komplexen Behinderungen,
Palliativversorgung.

Derzeitige Forschungsprojekte:
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ativversorgung gelingen kénnen, zeigen u.a. die Studien
von Savage et al. (2015) und Cithambaram et al. (2019).
Die meisten Studien, in denen Interventionen evaluiert
werden, liefern lediglich Informationen tiber den Nutzen
fiir das Personal. Es werden Interventionsstudien benétigt,
die die Wirksamkeit von Interventionen zur Verbesserung
der Palliativpflege und Einbeziehung von Menschen mit
kognitiven Beeintrichtigungen untersuchen (Adam et al.
2020). Die Ergebnisse von Monika T. Wicki in dieser Aus-
gabe (siehe S. 58) zeigen, dass Studien einen Einfluss auf
die Verbesserung der Palliativen Versorgung fiir Menschen
mit Behinderung haben und Erkenntnisse umgesetzt wer-
den koénnen.
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Monika T. Wicki

BEGLEITUNG VON MENSCHEN MIT
BEHINDERUNG AM LEBENSENDE

Aktuelle Herausforderungen fiir die Weiterentwicklung der Versorgungsstrukturen

Noch vor zehn Jahren wurde das Thema der Begleitung von Menschen mit Behinderungen in der Schweiz stiefmiitterlich
behandelt. In wenigen Einrichtungen existierten Konzepte, das Personal war im Hinblick auf Palliative Care weder
aus-noch weitergebildet worden, die Personen mit Beeintrachtigungen bei medizinischen Entscheidungen am Lebensende
kaum einbezogen. Die Situation hat sich zum Gliick verdndert. Ein neues Erwachsenenschutzgesetz, ein Nationales
Forschungsprogramm und verschiedene Studien und Weiterbildungsangebote haben dazu beigetragen. Mit der
vorausschauenden Versorgungsplanung kommen aber neue Herausforderungen auf die Personen mit Beeintrachtigungen

und die Einrichtungen zu.

HERR BUCHER HAT BAUCHSCHMERZEN

Zu Beginn mochte ich die Geschichte von Herrn Bucher
erzdhlen: Auf einem Ausflug mit der Wohngruppe hatte Herr
Bucher plétzlich Bauchschmerzen und es war ihm schlecht. Man
wusste nicht, was los war mit ihm. Ob es einfach eine Magendarm-
grippe war, oder doch ein Herzinfarkt? So fuhr eine Betreuerin
relativ schnell mit ihm ins ndchstgelegene Spital. Es war Mittags-
zeit und weil alle Zimmer besetzt waren, mussten sie dort zwei,
fast drei Stunden warten, bis eine Abkldrung gemacht wurde. Der
Betreuungsperson wurde mitgeteilt, dass Herr Bucher ein An-
eurysma der Bauchschlagader hatte und dass er schon ziemlich
viel Blut im Bauchraum hitte.

Am Ende ging der zustdandige Arzt dann
doch direkt zu Herrn Bucher und fragte
bei ihm nach ,Mochtest du leben?”

Da Herr Bucher schon iiber 50 Jahre alt war, hatte man mit
dem Hausarzt bereits frither besprochen, dass Herr Bucher in je-
dem Fall reanimiert werden wollte, wenn etwas wdre. Dies teilte die
begleitende Betreuungsperson dem zustdndigen Arzt mit. Dieser
akzeptierte das jedoch nicht einfach so, sondern es war notwendig,
den gesetzlichen Betreuer oder die Angehdrigen anzurufen und sie
um die Einwilligung fiir die Operation zu fragen. Der Arzt, der
die Operation durchfiihren sollte, meinte, man konne ihn jederzeit
anrufen, er sei bereit zum Operieren.

Der gesetzliche Betreuer musste also die Einwilligung geben.
So kam es, dass fast zwei Stunden herumtelefoniert wurde, denn
der gesetzliche Betreuer war nicht erreichbar. Am Ende ging der
zustdndige Arzt dann doch direkt zu Herrn Bucher und fragte bei
ihm nach: ,Mochtest du leben?“ Herr Bucher sagte deutlich ja.
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Dann wurde eine lange Operation durchgefiihrt.

Nach der Operation dachte man, dass Herr Bucher seine Beine
noch bewegen kdnne. Spdter musste man aber feststellen, dass dies
nicht mehr ging, weil das Blut ins Riickenmark gedrungen war. Als
Herr Bucher stabil genug war fiir einen Transport, wurde er ins
Paraplegikerzentrum zur Rehabilitation gebracht. Dort lernte er,
den Rollstuhl zu benutzen. Danach kam er wieder zurtick in die
Wohneinrichtung, bekam sogar noch einen neuen Rollstuhl. Zwei
Tage spdter starb Herr Bucher.

Diese Geschichte wurde uns im Jahr 2013 von Betreuungs-
personen erzihlt, die wir zu einem Gruppeninterview ein-
geladen hatten. Es ist eine bertihrende Geschichte, weil
fur uns darin das Engagement der Betreuungspersonen
sptrbar wurde wie auch ihre Verzweiflung dartber, dass
die Person, fur die sie sich verantwortlich geftihlt hatten,
auf Grund burokratischer Hindernisse ihrer Meinung
nach nicht angemessen behandelt werden konnte. Sie
wiinschten sich damals ein Dokument, mit dem auch
Wiinsche von urteilsunfihigen Personen mit einer kogni-
tiven Beeintrichtigung aufgeschrieben werden konnten —
ein Dokument, das durch Arzte und andere Fachpersonen
akzeptiert wirde. IThr Wunsch war uns Befehl und wir
haben uns auf den Weg gemacht, Moglichkeiten zu finden,
um die Selbstbestimmung am Lebensende von Menschen
mit Beeintrichtigungen zu stirken.

Menschen mit Behinderungen werden heute dlter als
fruher (Ding-Greiner & Kruse 2009). Im Alter treten aber
hiufiger unheilbare Krankheiten auf; der Betreuungs-
aufwand nimmt zu und oft brauchen die Menschen
eine palliative Versorgung (im Folgenden: Palliative Care).
Palliative Care ,umfasst medizinische Behandlungen, pfle-
gerische Interventionen, psychische, soziale und spiri-
tuelle Unterstiitzung in der letzten Lebensphase“ und
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sie ,verbessert die Lebensqualitit von Menschen mit
unheilbaren, lebensbedrohlichen und chronisch fort-
schreitenden Krankheiten“ (BAG 2009, S. 9). Diese ganz-
heitliche und umfassende Pflege und Betreuung am Le-
bensende sicherzustellen, ist fiir alle, die die Menschen
mit Beeintrichtigungen am Lebensende begleiten, eine
grofse Herausforderung. Dies einerseits, weil den oft
padagogisch geschulten Betreuungspersonen der pflege-
rische Hintergrund fehlt. Andererseits, weil es oft schwie-
rig ist, zu beurteilen, ob eine Person mit einer kognitiven
Beeintrichtigung in Bezug auf die zu treffenden Ent-
scheidungen am Lebensende urteilsfihig ist oder nicht.

Da tiber die Situation von Menschen mit Beeintrich-
tigungen, die in Wohneinrichtungen leben, fir die
Schweiz bis vor Kurzem keine Daten vorlagen, wurden
zwischen 2013 und 2019 verschiedene Studien an der
Interkantonalen Hochschule fiir Heilpadagogik Zurich
durchgeftihrt. Eine erste Studie zu diesem Thema konnte
im Rahmen des Nationalen Forschungsprogrammes NFP
67 ,Lebensende” gestartet werden. Im Folgenden werden
die Ergebnisse dieser Studien zusammengefasst und ak-
tuelle Herausforderungen ftir die Weiterentwicklung der
Versorgungsstrukturen benannt.

ERGEBNISSE VERSCHIEDENER SCHWEIZER STUDIEN

Das Forschungsprojekt Palliative Care in Wohneinrichtun-
gen (Palcap), das im Rahmen des NFP 67 durchgefiihrt
wurde, untersuchte beziiglich Palliative Care die Situ-
ation in den Wohneinrichtungen fir Erwachsene mit
Beeintrichtigungen in der Schweiz. 2013 wurde gepriift,
inwiefern in den Institutionen Leitlinien vorhanden sind,
Weiterbildungen des Personals stattfinden, die Quali-
titssicherung beztiglich Palliative Care gewihrleistet ist
und wie die Selbstbestimmungsmoglichkeiten von Er-
wachsenen mit kognitiver Beeintrachtigung an ihrem
Lebensende sind. An der Befragung im Jahr 2013 nahmen
254 von 437 Leitenden aller Wohneinrichtungen in der
Schweiz teil.

Die Befragung zeigte, dass im Jahr 2012 in rund einem
Drittel aller Wohneinrichtungen nicht vorgesehen war,
dass die Bewohnerinnen und Bewohner bis zum Lebens-
ende begleitet werden konnen. In vielen Einrichtungen,
die auf die Begleitung von Menschen mit Beeintrichti-
gungen wihrend der Erwerbstitigkeit ausgerichtet sind,
missen sich die Bewohnerinnen und Bewohner schon bei
der Pensionierung ein neues Zuhause suchen. In einem
weiteren Drittel der Wohnheime kénnen Personen, die
uber eine lingere Zeit einen hohen Pflegebedarf haben
oder in der Nacht medizinische Betreuung bendtigen,
nicht begleitet werden. Sie miissen an einen anderen
Wohn- und Pflegeort umziehen. Die Befragung zeigte
auch, dass im Jahr 2012 in beinahe zwei Dritteln der
Wohneinrichtungen Leitlinien zur Palliative Care oder zu
Entscheidungen am Lebensende fehlten, kaum Weiter-
bildungen zu Palliative Care durchgefithrt und zudem nur
wenig qualititssichernde Faktoren regelmifsig erhoben
wurden (Wicki 2015; 2016a; Wicki & Meier 2015).

Bei dieser ersten Befragung beschrieben die Leitungs-
personen 233 Todesfille hinsichtlich medizinischer
Entscheidungen am Lebensende detailliert (intensivier-
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Eine Weiterentwicklung der
Patientenverfiigung stellt die Idee der
vorausschauenden Behandlungsplanung
(LAdvance Care Planning”]) dar.

tes Schmerz- und Symptommanagement, Abbruch der
Behandlung, Verzicht auf kiinstliche Ernidhrung oder
Beatmung und palliative Sedation). Die Analysen dieser
Antworten brachten ein tiberraschendes Ergebnis: Zwi-
schen 2008 und 2012 wurde bei Personen mit einer kog-
nitiven Beeintrichtigung hiufiger auf lebensverlingernde
Mafdnahmen verzichtet und sie wurden auch bei Ent-
scheidungen am Lebensende weniger stark einbezogen
als Personen mit einer anderen Beeintrichtigung (Wicki
& Hiittich 2017). Der Befund wurde in der Offentlichkeit
rege diskutiert, da dies als ein Hinweis auf eine mogliche
Diskriminierung von Menschen mit einer kognitiven
Beeintrichtigung verstanden werden konnte.

Um die Faktoren beschreiben zu konnen, die zu einer
hohen Selbstbestimmung bei Entscheidungen am Lebens-
ende in den Wohnheimen der Behindertenhilfe fiithren,
wurden im Anschluss an die Befragung problemzentrierte
Interviews mit Personen aus der Betreuung, der Pflege
und aus Palliative-Care-Teams gefiihrt. Die Analyse der
Interviews zeigt, dass die Pflegenden und Betreuenden
in den Wohnheimen durch die zu treffenden Entschei-
dungen stark belastet werden und dass der Einbezug der
Person mit einer kognitiven Beeintrdchtigung bei den
Entscheidungen am Lebensende fiir die Betreuenden eine
grofse Herausforderung ist. Zu den Faktoren, die von
den Betreuenden und Pflegenden als unterstiitzend be-
schrieben wurden, gehoéren

@ das Dokumentieren der Wiinsche und Bediirfnisse

der Person,

e die strukturell verankerte interdisziplinire
Zusammenarbeit,

e die permanente Verfiigbarkeit einer Arztin oder eines
Arztes,

® Weiterbildungen,

e cine gute und unterstiitzende Zusammenarbeit mit
den Angehorigen und

e klare Vorgaben, was in Notfillen geschehen sollte.

Um zu erfassen, wie die medizinischen Entscheidungen
am Lebensende von den Betreuenden begriindet werden,
wurde im Jahr 2014 eine zweite Befragung durchgeftihrt
— und zwar zu Todesfillen in Wohneinrichtungen im
Jahr 2013 in den Kantonen Bern, St. Gallen und Zurich.
Die Studie zeigte Folgendes: Bei der Begriindung einer
medizinischen Entscheidung am Lebensende von Per-
sonen mit Beeintrichtigungen spielt es eine Rolle, ob die
Person mit Beeintrichtigung mitreden kann oder nicht:
Wenn die Person mit Beeintrichtigung Einfluss auf die
zu treffende Entscheidung hat, sind ihre Wiinsche héufi-
ger ausschlaggebend fiir die medizinischen Mafénahmen
am Lebensende. Hat die Person mit Beeintrichtigung
keinen Einfluss auf die Entscheidung, wird der Verzicht



auf lebensverlingernde Mafdnahmen von den befragten
Leitungspersonen oft mit dem schlechten Gesundheits-
zustand der Person begriindet (Wicki 2016b). Diese Stu-
die zeigt also, dass die Beurteilung der Urteilsfihigkeit
und des Gesundheitszustandes von Personen mit Beein-
trichtigung durch die Betreuenden, Pflegenden und An-
gehorigen einen wesentlichen Einfluss darauf hat, ob und
welche medizinischen Entscheidungen am Lebensende
von Menschen mit Beeintrichtigungen getroffen werden.
In der Folge wurde das Forschungsprojekt ,Evaline“
zur Erfassung der Urteilsfihigkeit von Personen mit einer
kognitiven oder schweren mehrfachen Beeintrichtigung
durchgefihrt. Fir Betreuende, Angehorige, Arztinnen
und Arzte wurde ein Instrument zur Erfassung der
Urteilsfihigkeit von Personen mit einer kognitiven Be-
eintrachtigung in medizinischen Fragen entwickelt (Adler
& Wicki 2016). Dieses Instrument wurde danach evalu-
iert. Dabei wurde gepriift, ob die Dokumentation von
Gesprichen tber medizinische Entscheidungen helfen
kann, die Urteilsfihigkeit der Personen mit kognitiver
Beeintrichtigung zu erfassen und zu beurteilen. Es wur-
den vier Personen mit einer kognitiven Beeintrichtigung
unterschiedlichen Grades zu zwei ausgewihlten medizi-
nischen Entscheidungen (Reanimation und kunstliche
Erndhrung) anhand eines Gesprichsleitfadens befragt.
Die Befragung wurde dokumentiert und gefilmt. Rund
60 Personen — Betreuende, Angehérige, Arztinnen und
Arzte — beurteilten aufgrund der Dokumentation und
des Filmes, ob sie die Person mit einer kognitiven Be-
eintrichtigung als urteilsfihig beztiglich der medizini-
schen Entscheidung betrachten oder nicht. Es zeigte sich,
dass die urteilsfihigen Personen mit einer kognitiven
Beeintrichtigung mithilfe des Instruments zu 95 Prozent
korrekt identifiziert werden kénnen (Wicki 2018).

Die gesundheitliche Vorausplanung ist ein
aktiver, von allen Beteiligten gleichermalien
getragener kommunikativer Prozess mit
verschiedenen Ebenen der Konkretisierung.

Im Projekt Gesundheitsversorgung von Menschen mit Be-
eintrdchtigungen wurden die Leitenden der Wohneinrich-
tungen fur Erwachsene mit Beeintrichtigung in sechs
ausgewihlten Kantonen (Bern, Luzern, St. Gallen, Ztrich,
Waadt und Tessin) zu weiteren Todesfillen in den Jahren
2017 und 2018 befragt. Diese letzte Befragung zeigt, dass
heute bei Personen mit einer kognitiven Beeintrichti-
gung gleich hiufig auf lebensverlingernde Mafdnahmen
verzichtet wird wie bei Personen mit einer anderen Be-
eintrdchtigung und dass beide Gruppen gleich hiufig
bei medizinischen Entscheidungen am Lebensende ein-
bezogen werden (Wicki 2020a).

Das durchschnittliche Sterbealter ist in den Wohn-
einrichtungen fur Menschen mit Behinderung in der
Schweiz mit 56 Jahren sehr tief. Ein Blick auf den Ge-
sundheitszustand und die Gesundheitsversorgung der
dlter werdenden Personen in den Wohneinrichtungen
zeigt Handlungsbedarf. Es wurden 383 Personen mit
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Beeintrichtigung im Alter zwischen 50 und 65 Jahren
befragt. Zwei Drittel der befragten Personen lebten in
Wohneinrichtungen fiir Menschen mit Behinderungen,
ein Drittel lebte selbststindig.

Die Studie zeigt, dass Personen mit Beeintrachtigun-
gen im Alter von 50 bis 65 Jahren, die in den ausgewihl-
ten Kantonen selbststindig leben, tiber einen signifikant
schlechteren Gesundheitszustand verfiigen als die gleich-
altrigen Personen derselben Altersgruppe, die im Rah-
men der schweizerischen Gesundheitsbefragung in der
allgemeinen Bevolkerung 2012 befragt worden waren. Sie
haben signifikant ofter starke Beschwerden, haben eine
signifikant tiefere Energie und Vitalitit, eine signifikant
hoéhere psychische Belastung und sind zudem signifikant
ofter tibergewichtig (Wicki 2021). Gleichzeitig nutzen sie
aber auch die meisten Angebote des Gesundheitssystems
hiufiger. Beztiglich der Krebsvorsorge wird festgestellt,
dass die Personen mit Beeintrichtigungen im Alter von
50 bis 65 Jahren signifikant weniger oft Mammographien
und Prostatauntersuchungen machen liefsen als die Per-
sonen der allgemeinen Bevolkerung. Bei der medikamen-
tosen Behandlung ist in den Wohneinrichtungen der hohe
Anteil an Beruhigungs- und Schlafmitteln zu betrachten
und der relativ tiefe Anteil an spezifischen Medikamen-
ten, die beim Alterungsprozess eingesetzt werden, wie
Medikamente zur Regulierung des Bluthochdrucks oder
des Cholesterinspiegels. Auffallend sind zudem starke
Verdanderungen in den sozialen Netzwerken dieser Per-
sonengruppe im Verlaufe eines Jahres. Die sozialen Netz-
werke nehmen bei der untersuchten Altersgruppe (50 bis
65 Jahre) rapide ab (Wicki 2020b).

AKTUELLE HERAUSFORDERUNGEN

Die verschiedenen Studien tiber Palliative Care, medizini-
sche Entscheidungen und Selbstbestimmung am Lebens-
ende, die in der Schweiz zwischen 2013 und 2019 durch-
gefiihrt wurden, zeigen eine Zunahme des Einbezugs von
Personen mit Behinderungen bei den entsprechenden
Entscheidungen. Darauf hatte sicherlich das neue Er-
wachsenenschutzgesetz, das in der Schweiz 2013 in Kraft
trat, einen bedeutenden Einfluss. Dank dem Nationa-
len Forschungsprogramm NFP 67 ,Lebensende“ und den
verschiedenen Forschungsprojekten, die im Anschluss
daran durchgeftihrt wurden, konnten sich in den letzten
Jahren die Leitungspersonen der Wohneinrichtungen an
verschiedenen Erhebungen beteiligen, das Thema ,Le-
bensende” in ihrer Einrichtung betrachten und aus den
Forschungsergebnissen Riickschlusse fiir die Arbeit zie-
hen. So wurde in zahlreichen Einrichtungen die Palliative
Care professionell entwickelt. Es wurden Konzepte und
Leitlinien erstellt und Weiterbildungen durchgefiihrt.
Aufgrund des demografischen Wandels werden sich
auch in den nichsten Jahren zahlreiche Einrichtun-
gen, die bislang jiingere Personen begleiteten, mit dieser
Thematik befassen miissen. Bei einer durchschnittlichen
Einrichtung mit rund 50 Wohnplitzen sind es rund zwei
Personen pro Jahr, die sterben. Nach wie vor sind also
insbesondere die kleineren Einrichtungen selten mit
dem Lebensende und dem Tod einer Bewohnerin oder
eines Bewohners konfrontiert. Deswegen fehlt in die-
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sen Institutionen oft die Erfahrung mit diesem Thema
und insbesondere das Know-how tiber die medizinische
Versorgung am Lebensende und Palliative Care. Fiir die
Wohneinrichtungen ist es daher weiterhin wichtig, sich
mit Alterseinrichtungen zu vernetzen, sich frithzeitig mit
mobilen Palliative-Care-Diensten in Verbindung zu setzen
und so das Wissen und die Kompetenzen rechtzeitig in
die Einrichtung zu holen.

Auf Grund der hohen Komplexitit des Themas wird
die Selbstbestimmung bei medizinischen Entscheidungen
am Lebensende auch in den kommenden Jahren ein zen-
trales Thema bleiben. Trotz aller gesetzlicher Grundlagen
ist es fiir Menschen mit einer kognitiven oder komplexen
Beeintrichtigung aufgrund ihrer eingeschrinkten Kom-
munikationsmoglichkeiten nach wie vor schwierig, ihr
Lebensende selbstbestimmt zu gestalten (Tuffrey-Wijne et
al. 2008; Tuffrey-Wijne & McEnhill 2008).

Nach dem Neurowissenschaftler Anténio Rosa Dama-
sio (1995) gilt eine Person als entscheidungsfihig, wenn

sie die verschiedenen Handlungsoptionen erkennt,
deren Konsequenzen abschitzen

und eine Entscheidung treffen kann,

die sich als logische Schlussfolgerungen aus ihren
personlichen Zielen und Grinden herleiten lésst.

Jemand, den man demnach als urteilsfihig bezeichnen
darf, muss also die Informationen verstehen, Konsequen-
zen von Handlungsoptionen vorausschauend abschitzen
konnen, eine Entscheidung treffen, duféern und begriin-
den konnen. Ist dies nicht der Fall, miissen Arztinnen,
Arzte und Pflegefachpersonen gemifd Art. 379 nZGB den
mutmafdlichen Willen der urteilsunfihigen Person eru-
ieren. Sie versuchen herauszufinden, was die betroffene
Person wollen wiirde, wenn man sie fragen konnte. Dabei
werden frithere miindliche Aufierungen der Person, Aus-
sagen von anderen nahestehenden Personen oder der ge-
setzlichen Vertretung berticksichtigt. Fehlt aufgrund einer
Notsituation die Zeit fiir eine umfassende Abklirung des
mutmafslichen Willens der Person, so ist das medizinische
Personal verpflichtet, Nothilfe zu leisten.

Die zentralen Fragen, die am Anfang
stehen, sind: Wie gerne lebt die Person und
welche Bedeutung hat es fir die Person,
noch lange weiterzuleben?

Da es fiir viele Personen mit komplexer oder kognitiver
Beeintrichtigung nicht moglich ist, die Anforderungen
an die Urteilsfihigkeit (Informationen verstehen, Kon-
sequenzen abschitzen, Entscheid fillen, dufdern und be-
grinden) vollstindig zu erfillen, ist es umso wichtiger,
ihre Wiinsche, Triume und Hoffnungen im Hinblick auf
ihr Lebensende zu kennen und zu dokumentieren.

Eine Patientenverfigung koénnen nur Personen
verfassen, die als urteilsfihig eingestuft werden. Mit
den Patientenverfiigungen sind aber verschiedene Pro-
bleme verbunden: ,Zum einen zeigen Befragungen der
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Bevolkerung, aber auch von Bewohnerinnen und Be-
wohnern von Pflegeheimen, dass auch heute noch le-
diglich eine Minderheit bereit ist, eine solche Verfiigung
zu verfassen. Zum andern zeigen neue wissenschaftliche
Erkenntnisse, dass an ihrer wortgetreuen Umsetzbarkeit
grundsitzlich gezweifelt werden muss. Die Umsetzung
einer Verfiigung in einer konkreten gesundheitlichen und
sozialen Situation einer sterbenden Person bedarf in den
meisten Fillen einer Interpretation und eines Abwigens
durch die beteiligten Fachpersonen und ist oft mit kom-
plexen ethischen Fragen verbunden. Zudem wird heute
im Rahmen von Patientenverfiigungen nicht mehr nur
festgehalten, welche Mafdnahmen unterlassen werden
sollen, sondern es werden auch positive Forderungen
an das System der Gesundheitsversorgung formuliert®
(Zimmermann et al. 2019, S. 25).

Die Beschreibung der Lebensfreude und der
Krankheitserfahrungen sind grundlegende
Elemente einer vorausschauenden
Behandlungsplanung.

Eine Weiterentwicklung der Patientenverfiigung stellt
die Idee der vorausschauenden Behandlungsplanung
(,Advance Care Planning®) dar. Es geht dabei darum, Pa-
tientinnen und Patienten die Moglichkeit zu bieten, im
Rahmen eines Gesprichsprozesses rechtzeitig und auf der
Basis fachkundiger Beratung ihre eigenen Behandlungs-
winsche fiir den Fall festzulegen, dass sie ihre Urteils-
fihigkeit verlieren. Gleichzeitig werden diese Prozesse
von eigens geschulten, im Gesundheitsbereich titigen
Personen geleitet, sodass die Wiinsche und Priferenzen
der Sterbenden bei den Behandelnden bekannt und alle
Involvierten informiert sind. Im Gegensatz zur Patien-
tenverfiigung kann im Rahmen eines Advance Care Plan-
ning sichergestellt werden, dass die Tragweite einer Ent-
scheidung in Bezug auf gewiinschte oder ausgeschlossene
medizinische Mafdénahmen in der konkret und aktuell
vorliegenden Situation besprochen wird. Das Advance
Care Planning verbessert die Wirkung von Patienten-
verfiigungen, indem rechtzeitig, kontinuierlich und un-
ter Einbezug der Behandlungsteams mit den Patientin-
nen und Patienten an ihrem Lebensende tiber mogliche
Lebensende-Entscheidungen gesprochen wird.

Die Frage jedoch, wie mit den Wiinschen von urteils-
unfihigen Personen umgegangen werden soll, bleibt
dieselbe. Hinzu kommt die Frage, ob, und wenn ja, im
Gesundheitsbereich titige Personen im Gesprich mit
Menschen mit komplexen oder kognitiven Beeintrachti-
gungen einen solchen Plan rechtzeitig erarbeiten kénnen.
Die gesundheitliche Vorausplanung ist ein aktiver, von
allen Beteiligten gleichermafden getragener kommuni-
kativer Prozess mit verschiedenen Ebenen der Konkre-
tisierung.

Am Anfang des Prozesses steht das (1) Erarbeiten von
individuellen Priferenzen, das Erfragen von Wiinschen,
Werten sowie Zielen und Lebenswillen der betroffenen
Personen (das Planning). Auf der zweiten Ebene folgt (2)



die krankheitsspezifische Vorausplanung fiir Betreuung
und Behandlung (Care Planning) und auf der dritten
Ebene dann (3) die gesundheitliche Vorausplanung fiir
den Zeitpunkt der eigenen Urteilsunfihigkeit (Advan-
ce Care Planning: ACP) (Bundesamt fiir Gesundheit BAG &
palliative ch 2018).

Die zentralen Fragen, die am Anfang stehen, sind also:
Wie gerne lebt die Person und welche Bedeutung hat
es fir die Person, noch lange weiterzuleben? Dies hat
auch die Geschichte von Herrn Bucher am Anfang die-
ses Beitrags gezeigt: Die Grundfrage des Arztes lautete
damals, gemifs den Angaben der Betreuenden: ,Moch-
test du leben?“ Die Beschreibung der Lebensfreude und
der Krankheitserfahrungen sind grundlegende Elemente
einer vorausschauenden Behandlungsplanung.

Heute werden in zahlreichen Kursen Advance Care
Planning-Beraterinnen und -Berater ausgebildet. Diese
sollen dann auch in Wohneinrichtungen fiir Menschen
mit Beeintrachtigungen Gespriche mit Bewohnerinnen
und Bewohnern zur gesundheitlichen Vorausplanung
fithren. Aber ist das tiberhaupt moglich? Braucht es nicht
gerade bei Personen mit komplexer oder kognitiver Be-
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eintrachtigung eine vertiefte Kenntnis der Person und
ihrer Ausdrucksmoglichkeiten?

Medizinische Entscheide am Lebensende werden selten
allein gefillt. Oft sind neben den medizinischen Fach-
personen und den betroffenen Personen auch Angeho-
rige und Betreuende beteiligt. Diese Ressourcen gilt es
zu nutzen, wie ein laufendes Projekt an der Universitit
Zurich zeigt. Nachdem in einem ersten Schritt das Ge-
spriach mit der Person selbst mit der fiir sie notwendigen
kommunikativen oder auch emotionalen Unterstiitzung
durchgefihrt wurde, werden Angehorige und Betreuen-
de ebenfalls mit den zentralen Fragen zum Lebenswillen
der Person befragt. Die verschiedenen Einschitzungen
werden zusammengetragen und diskutiert. Am Ende des
Prozesses wird der Person die gefundene Einschitzung
nochmals vorgelegt und ihre Riickmeldung dazu ein-
geholt (vgl. Otto-Achenbach 2020, 156—183).

Inwiefern dieses Vorgehen die Selbstbestimmung am
Lebensende von Menschen mit Beeintrichtigungen stirkt,
werden wir in weiteren Forschungsprojekten genau
prifen mussen.
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Sophia Falkenstorfer

CARE UND FRAGEN
DES GUTEN LEBENS(ENDES)

Dieser Beitrag verlangt nach einer ungewdhnlichen Erkldrung als Einstieg, denn als ich zusagte, konnte noch niemand
ahnen, welche traurige Aktualitat die Themen Care und das Lebensende weltweit durch die Covid-19-Pandemie erhalten
sollten. So kam es, dass ich in den letzten Monaten viel iiber unsere Gesellschaft in Verbindung mit Sorge(strukturen) und
demLebensendenachgedacht habe. Einige dieser Gedanken mochteichmitlhnen, liebe Leserinnenund Leser der Zeitschrift
Menschen., in dem — eher narrativ denn wissenschaftlich angelegten — Essay teilen.

Spiétestens seit den Nachrichten und Bildern aus Italien
im Frtuhjahr 2020 — den Krankenwigen, den Sirgen, den
Gesdngen aus den italienischen Ortschaften — haben wir
begonnen zu realisieren, dass Krankheit und Tod auch bei
uns, mitten in Europa, in Form eines unsichtbaren Virus
angekommen sind. Seither leben wir in einer merk- und
be-denkens-wiirdigen Zeit. Es geht rasant zu und viel
sicher Gewihntes ist ins Wanken geraten. Die Covid-
19-Pandemie tiberwiltigt uns und so gut wie niemand
entkommt grofsen Fragen, grofsen Unsicherheiten und —
auch grofder Angst. Das gilt nicht nur fiir Menschen, die
sich ohnehin in besonders vulnerablen Lebenssituationen
befinden, wie bspw. Menschen mit komplexen Behinde-
rungen. Nein, plotzlich erfahren unzihlige Menschen,
wie es ist, wenn sie oder ihnen Nahestehende durch das
Virus schwer krank werden, wenn das eigene Lebensende
oder das eines nahestehenden Menschen in unmittelbare
Nihe rtickt. Viele Menschen sterben — und viele von ih-
nen allein. Das ist die (all)gegenwirtige Realitét.

In Anbetracht der weltweiten, unsichtbaren, krank-
machenden und todbringenden Bedrohung durch das
Corona-Virus stellt sich immer wieder die Frage, wie sich
dieses — aufgrund seiner Leiblichkeit — psychisch, seelisch
und koérperlich so verletzliche Wesen Mensch am besten
schiitzen kann. Die Antwort ist, wie wir erfahren haben,
besonders grausam, denn sie lautet: Der beste Schutz ist
die grofstmogliche soziale Isolation.

ZUSTANDE DER TOTALEN ISOLATION SIND WIEDER DA

Menschen aber ,leben in Beziehungen; sie koénnen gar
nicht anders. Wie immer die menschlichen Beziehungen
organisiert sein, auf welcher historischen Entwicklungs-
stufe sich Gesellschaften auch befinden mogen: konsti-
tutiv ist Kollektivitit, die aufeinander bezogene und mit-
einander verwobene Mehrzahl. Gemeinschaften, Familien,
Gruppen, Organisationen, Gesellschaft und Staat bilden
die Rahmungen, in denen sich das einzelne Leben voll-
zieht“ (Liebau 2013/2004, S. 5). Menschen sind nicht nur
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leibliche, und aufgrund dessen verletzliche und verletz-
bare, sie sind auch soziale Wesen.

Seit Beginn der Pandemie bringt uns diese (zunichst
einzige) Schutzmoglichkeit vor dem Virus in ein ethisches
Dilemma, weil der Mensch ein leibliches (Conditio hu-
mana I) und soziales (Conditio humana II) Wesen ist, die
soziale Isolation aber den Umgang mit Anderen (weitest-
gehend) verbietet. Daraus folgt, dass dieser Schutz auch
die Fur-Sorge (Care) fiir den oder die Anderen: den nahe-
stehenden, den einsamen, den kranken oder sterbenden
Menschen beinahe unmoglich macht. Alleingelassen aus
Selbst- oder Fremdschutz vor dem krankmachenden und
moglicherweise todbringenden Virus, ist der Mensch — in
einer Situation grofder Not und Unsicherheit — einsam
und ohnmichtig, psychisch wie seelisch schutzlos und
verletzbar Angsten, Sorgen, Noten und moglicherweise
dem Tode ausgeliefert.

Zustande der totalen Institution sind
wieder da, Uberschattet von einer
dumpfen und bedrohlichen Atmosphare.

Besonders ernst stellt sich die Situation insbesondere
fur den extrem vulnerablen Personenkreis der Menschen
mit komplexen Behinderungen dar. Damit sind Men-
schen gemeint, ,die aufgrund diverser und komplexer
behinderungsbedingter Einschrinkungen und sich dar-
aus ergebender Bedarfe lebensbegleitend auf fiirsorgliche
Unterstiitzung angewiesen sind“ (Falkenstorfer 2020, S. 8).
Denn flr die meisten von ihnen ist der Schutz vor dem
Corona-Virus keine Vorsichtsmaf$nahme, sondern — auf-
grund ihrer korperlichen Verfasstheiten — eine Uber-
lebensbedingung. Die Folge ist, dass viele Menschen dieser
sogenannten Hochrisikogruppe seit Beginn der Pandemie
im Mirz 2020 ihr Leben abgeschirmt vom — ohnehin
stark eingeschrinkten — gesellschaftlichen Leben, mehr
oder weniger, in (sozialer) Einzelhaft verbringen. Dieser
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Umstand bringt in der Tat unvorstellbare Einschrankun-
gen und Entbehrungen mit sich. Die lauten Rufe nach
mehr Selbstbestimmung, Teilhabe und Partizipation, nach
Personenzentrierung und nach Sozialraumorientierung
sind schlagartig verstummt und mit ihnen all die da-
mit einhergehenden Moglichkeiten. Die Hoffnung, die
moglicherweise damit verbunden war, zerschlagen; die
Zustande der totalen Institution wieder da und tberdies
uberschattet von einer dumpfen und bedrohlichen At-
mosphire. Wie sollen Menschen mit komplexen Behin-
derungen — mit ihrer oft eingeschrinkten oder fehlenden
Verbalsprache, mit ihren oft eingeschrankten kogniti-
ven Moglichkeiten, mit ihren wenigen oder fehlenden
Moglichkeiten, den Medien Informationen zu entneh-
men, usw. — erfassen, was da vor sich geht? Wenn uns
das schon kaum gelingen mag? Wie fiihlt sich wohl ein
derart isolierter Mensch in diesen einsamen, stillen und
bedriickenden Monaten? Wir wissen so gut wie nichts
dartiber und kaum ein Mensch mit komplexen Behinde-
rungen vermag davon zu berichten.

Das wenige, was wir horen, so wir nicht Familie sind
oder in der Praxis mit diesem Personenkreis arbeiten oder
in entsprechend einschligigen (meist hermetisch recht
abgeriegelten) Kreisen verkehren, erfahren wir aus der
medialen Offentlichkeit. Begeben wir uns also auf die
Suche, um zu ergriinden, wie sich die isolierten Leben
von Menschen mit (komplexen) Behinderungen in der
Covid-19-Pandemie wohl darstellen konnten...

UNSICHTBAR DURCH VER-SCHWEIGEN

Zunichst finden sich um den 09. Mai 2020 (Europdischer
Protesttag zur Gleichstellung von Menschen mit Behinde-
rung) einige, eher emotional gefirbte, relativ oberflichige,
Erlebnisberichte von Einzelschicksalen (vgl. z.B. Bilanceri
2020; Swolek 2020). Danach, von etwa Mai bis Ende des
Jahres 2020, ist es um diesen Personenkreis sehr still. Nur
vereinzelt ringen erste Interessensverbinde und -ver-
treter um Aufmerksamkeit. So mahnt schon im April
2020 der Verband ver.di unter dem Stichwort ,Behin-
derte Menschen schiitzen®, dass die gegenwirtige Krise
ihre Kritik an Kirzungen und an der Okonomisierung
der Branche bestitigt und fordert, dass Menschen mit
Behinderung in dieser Situation Unterstiitzung briuch-
ten (vgl. verdi 2020). Und Jurgen Dusel, der Beauftragte
der Bundesregierung fur die Belange von Menschen mit
Behinderungen, zeigt sich im Juni 2020 besorgt tiber die
Gesundheitsversorgung von Menschen mit ,Schwerst-
und Mehrfachbehinderungen® (vgl. Beauftragter der Bun-
desregierung fiir die Belange von Menschen mit Behinderungen
2020). Aufderdem veroffentlicht die Lebenshilfe im Sep-
tember 2020 ein Positionspapier, in dem sie — mit Blick
auf den Personenkreis der Menschen mit Behinderun-
gen — Forderungen an die Politik stellt. Darin geht es
um die Mitbeteiligung bei den Coronaregelungen, um
barrierefreie Information und den Umgang mit Risiko-
personen. Es geht um Notunterstiitzung, die Finanzierung
von Mehrbedarfen, die gesundheitliche Versorgung und
Rehabilitation, das Recht auf Bildung, die digitale Teil-
habe und die Finanzierung von Eingliederungshilfen (vgl.
Bundesvereinigung Lebenshilfe e. V. 2020). Uberdeutlich wird,
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dass zu weiten Teilen die Finanzierungen notwendiger
Hilfen in dieser prekdren Situation nicht geklirt sind
und es ist tberfliissig zu erwihnen, dass der betroffene
Personenkreis die Finanzierungen weder selbst regeln
noch dafiir einstehen kann. Ende des Jahres 2020 tritt
der Personenkreis medial wieder in Erscheinung. Was
zu lesen ist, stimmt allerdings nicht hoffnungsfroh. Das
yInklusionsbarometer Arbeit“ der Aktion Mensch und
des Handelsblatt Research Institute (HRI) stellen fest, dass
die Pandemie Beschiftigte mit Behinderung besonders
hart trifft: Corona habe die Erfolge der letzten Jahre in
kiirzester Zeit zunichte gemacht, erklarte HRI-Prisident
Bert Rirup. ,Allein von Mérz bis April erhohte sich die
Zahl arbeitsloser Menschen [in Deutschland] mit Schwer-
behinderung um mehr als 10.000“ (aerzteblatt.de 2020).
Uberdies weif$ die Presse mit Blick auf das Sozialschutz-
Paket zu berichten, dass eine Gruppe sich selbst tiberlassen
bleibt: Menschen mit Behinderung. VdK-Prisidentin Ve-
rena Bentele: ,,Wenn sie das Sozialschutz-Paket auspacken
und reinschauen, dann stellen sie fest: Fiir Menschen mit
Behinderung ist da wenig drin“ (Sozialverband VdK 2021).
Am 2. Dezember 2020 steht aufserdem zu lesen, dass:
»Vvertreter der Behindertenhilfe beklagen, dass die Politik
die Bediirfnisse und Angste von Menschen mit Behinde-
rungen bei der Wahl von Mafdnahmen zur Einddmmung
der Pandemie nicht ausreichend beachte. So seien vor al-
lem Menschen mit geistigen Einschrankungen besonders
hart von den Auswirkungen der Corona-Regeln getroffen.
,Nach den guten Fortschritten im Bemiihen um Inklusion
bedeutet Corona fast eine Rolle riickwirts’, sagte Ulrich
Stoebe [...]* (NDR 2020).

»Auch Claudia Middendorf, die Landesbehinderten-
beauftragte in NRW, hilt fest, dass die Interessen von
Menschen mit Behinderung zu wenig gesehen werden:
JIch glaube, das ist noch nicht mal absichtlich, sondern
ich glaube einfach, wir haben jetzt immer den Fokus
auf Seniorenheime, idltere Menschen, die sehr vulnera-
bel sind. Und damit vergessen wir noch andere gesell-
schaftliche Gruppen, die auch vulnerabel sind und die
auch eine Problemlage haben und das sind die Menschen
mit Behinderung* (Kiipper 2021). Diese Aussage finde ich
be-merkenswert. Besonders brisant sind auch die Mel-
dungen bei Fragen um die Triage fiir den Personenkreis,
denn hier geht es — im wahrsten Sinne des Wortes —
um die gesellschaftliche Entscheidung tiber Leben oder
Tod. Bei dieser Frage hort man kritische Stellungnahmen
v.a. von Selbstvertreterinnen und Selbstvertretern. So
kdmpft bspw. Nancy Poser, eine an spinaler Muskel-
atrophie erkrankte Richterin, fir die Rechte von Men-
schen mit Behinderung. Sie hat mit acht weiteren Klégern
eine Verfassungsbeschwerde gegen das Triage-Verfahren
eingelegt und erldutert am 17. November 2020: ,Wenn
ein gesunder, junger Familienvater eingeliefert wird, der
an die Beatmung muss, dann werde ich von der Maschi-
ne abgehingt und bin tot.“ Und dann sagt sie einen ent-
scheidenden Satz: ,Wir werden als Erste aussortiert.“ Aus
ihrer Sicht wire nur ein Prinzip gerecht: Wer zuerst da ist,
bekommt auch die Behandlung (u.a. SWR Aktuell 2020). In
einem Interview mit der taz (am 23.12.2020) erklirt sie
auf diese Frage: ,Frau Poser, Sie wollen den Gesetzgeber
per Verfassungsbeschwerde zwingen, sich mit der Triage



zu beschiftigen. Dafiir gibt es doch aber bereits Leitlinien,
die mehrere medizinische Fachgesellschaften erarbeitet
haben.” ,Als ich diese Leitlinien gesehen habe, war ich
schockiert. Da wird zwar gesagt, dass wegen Alter oder
Behinderung im Rahmen der Triage nicht diskriminiert
werden soll. Aber die Kriterien zur Einschitzung, wer
im Zweifel keine intensivmedizinische Behandlung be-
kommen soll, werden nur von alten und behinderten
Menschen erfllt” (taz 2020). Auch eine be-merkens und
be-denkenswerte Aussage.

JWir werden als Erste aussortiert.”

Es ist, so resimieren wir an dieser Stelle, im Zuge
dieser Pandemie geschehen, dass sicher geglaubte Werte
— wie die unantastbare Wiirde und der unhinterfragbare
Wert des Lebens — offentlich zur Diskussion stehen. So
warnt bspw. die Lebenshilfe, mit Blick auf die Triage-
Techniken in Deutschland, in einem Positionspapier
vom Januar 2021, dass ,Menschen mit geistiger Behin-
derung [...] bei der Behandlung schwerer Erkrankungen
an COVID-19 nicht diskriminiert oder benachteiligt wer-
den“ durfen (Bundesvereinigung Lebenshilfe e. V. 2021, S. 1).
Deutlich duf3ert sich der Selbstvertreter Raul Krauthausen
auch zur Impfstrategie in Deutschland. Er bemerkt, dass
er nur, weil er nicht in einer Pflegeeinrichtung lebt, nicht
zur ersten Impfgruppe gehort, und kritisiert die Impf-
strategie als verfehlt. Dabei gehe es ihm nicht darum, eine
Neiddebatte anzufangen, aber: ,[E]s kann nicht sein, dass
bestimmte Bevolkerungsgruppen systematisch vergessen
werden® (Dahmer 2021).

Der Blick in die mediale Offentlichkeit stimmt aber
auch grundsitzlich dufderst be-denklich. Denn es fillt auf,
dass wir insgesamt erstaunlich wenig Giber den Personen-
kreis erfahren. Ich spreche hier von dem Schweigen. Es ist
gefihrlich, denn dieses gesellschaftliche Ver-schweigen
eines ganzen Personenkreises bewirkt, dass Menschen mit
(komplexen) Behinderungen fiir die Gesellschaft unsichtbar
geworden sind. Und so geschah es, dass dieser Personenkreis —
nach einer Zeit der lauten dffentlichen Inklusionsdebatten —in der
isolierenden und (lebens-)bedrohlichen Covid-19-Pandemie — in
der Stille der dffentlichen Versenkung verschwand...

GEFUHLE DER FURSORGLICHKEIT UND SYMPATHIE

Was, fragen wir, bedeutet all das fiir die Themen Care und
Fragen des guten Lebens(endes) — nicht nur, aber vor allem
— fiir Menschen mit komplexen Behinderungen? Lesen
wir dazu zunichst das Gedicht ,Zwischen uns Welten
(und FFP2)“ (Warch 2021) von der Pflegerin Livia Warch.
Darin verarbeitet sie eine Erfahrung, die sie zu Beginn
der Pandemie in einem Wohnheim fiir erwachsene Men-
schen mit Behinderung gemacht hat. Damals hatten sich
insgesamt 26 Menschen mit SARS-CoV-2 infiziert, drei
infizierte Bewohnerinnen und Bewohner mit Behinde-
rung starben. Warch beschreibt mit den folgenden Worten
eine Situation, die viele Menschen in Wohn-, Pflege- und
Altenheimen so, oder so #hnlich, erfahren haben und im-
mer noch erfahren — s. Gedicht auf der folgenden Seite.
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Die Philosophin Martha Nussbaum schreibt: ,[D]ie Ge-
fihle der Firsorglichkeit und der Sympathie [gehoren],
wenn man sie gebtihrend unter die Lupe genommen hat,
wirklich zum innersten Wesen des ethischen Lebens. Kei-
ne Gesellschaft kann es sich leisten, diese Gefiihle nicht
zu kultivieren“ (Nussbaum 1999, S. 11). Von einer Kulti-
vierung dieser Gefiihle ist derzeit nicht zu sprechen. Das
Virus fiihrt uns aber — als hitte sich der Vorhang einer
Btihne gehoben — unmittelbar vor Augen, wie unsere gegen-
wirtige Care-Kultur iiberhaupt ist. Dadurch, dass die ins-
titutionalisierten und aus der Privatsphire ausgelagerten
Fir-sorge-Systeme (Care-Strukturen) unter der Pandemie
an ihre Grenzen kommen, treten sie in Erscheinung. Wille-
had Lanwer spricht diesbeziiglich von der Notwenigkeit
sozialer Immunsysteme und schreibt: , Die Entwicklung
und der Aufbau sozialer Immunsysteme fiir Pandemien
ist die zentrale zuktnftige Aufgabe sozialer Systeme. [...]
Covid-19 und die damit einhergehende Pandemie fiihrt
uns im unmittelbaren Umfeld unsere Abhingigkeit von
[Herv. d. Autor] und die Angewiesenheit auf[Herv. d. Au-
tor| Andere vor Augen [...]“ (Lanwer 2020, S. 343). Meines
Erachtens miissen wir tiber Care und Fragen des guten
Lebens(endes) aber ganz grundsitzlich nachdenken und
die Pandemie ladt — geradezu schreiend — dazu ein. Wie,
so lautet die Frage, kann Care — mit Nussbaum — als ein
ethisch zu kultivierendes Gefiihl verstanden werden? Und,
was sind Fragen des guten Lebens(endes)? Eine Antwort
kann in Anbetracht der Komplexitit der Fragen hier nur
skizzenhaft angedeutet werden...

CARE HALT DIE GESELLSCHAFT ZUSAMMEN

Im Care-Manifest stand schon 2013 zu lesen, dass der
y,<Zusammenhalt unserer Gesellschaft, der tiber wechsel-
seitige Sorge (Care) gewihrleistet wird, geféhrdet” (Care-
Manifest 2013, S. 324) sei. Der Initiativkreis des Manifests
schreibt nun: ,Die Auswirkungen der Corona-Krise im
Care-Bereich sind nicht tGberraschend. [...] Care in allen
Facetten ist in einer umfassenden Krise“ (care-macht-mehr.
com 2020). Care ist ,keine Privatangelegenheit, sondern
eine gesellschaftliche Aufgabe“ (Care-Manifest 2013, S. 324)
die es neu zu bewerten gibt. ,Care stiftet [...] individuelle
Identitdt und schafft gemeinschaftlichen Zusammenhalt.
Wir brauchen eine neue gesellschaftliche Kultur, in der
die Sorge fir sich und andere einen eigenstindigen Stel-
lenwert bekommt, [...] (ebd., S. 325).

Dabei miissen Care bzw. die Firsorge auf mehreren
Ebenen Beachtung finden, weil sie den Zusammenhalt der
Gesellschaft gewihrleistet und damit das innerste Wesen des
ethischen Lebens darstellt. Ethisch reflektierte gute Fiirsorge
ermoglicht ein gutes, ein wiirdiges Leben dort, wo Leib
und Leben in Gefahr sind. Leib und Leben von Menschen
mit (komplexen) Behinderungen sind in Zeiten der Pan-
demie in grofder Gefahr. Sie sind jedoch nicht gut, nicht
wiirdig in der gegenwirtigen gesellschaftlichen Kultur
der Sorge aufgehoben. Sie sind nicht sicher, werden tber-
sehen, tiberhort, missachtet und kénnen sich nicht darauf
verlassen, dass sich die Gesellschaft gut und wirdig um
sie sorgt. Sie sind jedoch darauf angewiesen darauf, dass
sie gesehen, gehort, beachtet werden. Ein gutes Leben in
Zeiten der Pandemie wiirde — um nur einige der oben
aufgezeigten Aspekte aufzugreifen — bedeuten, dass ihre
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Care und Fragen des guten Lebens(endes)

Du trigst ein Grinsen auf den Lippen,

zeigst mir Dein Zimmer, beginnst frohlich zu wippen.
Du bist ruhig, aber die Musik erftillt Dein Leben,
bringt mit jedem Ton Deine Mundwinkel zum Beben.

Wie Du so dasafdt, vergess’ ich nicht.

Unser erster Tag, Dein Bad, das Morgenlicht.

Du bist schiichtern, sparst an Blicken, keine Worte,
scheinst Dich weit weg zu wiinschen, an andere Orte.

Das hier ist Dein Zuhause — und ich bin Gast.

Ich bin das Puzzleteil, das nicht in Dein Puzzle passt.
Schauen beide durch den Raum, die Details maritim.
Dir fehlt das Vertrauen — und der Moment ist intim.

Doch Du taust auf, Deine Worte sprechen Binde,
siehst zufrieden aus, Deine Hand in meine Hinde.
Schaust mich an und bist verwirrt, wie es scheint,
denn zwischen uns liegen Welten (und FFP2).

Ich habe Angst, wie Du, versteck’ mich im Anzug,

steh’ am Rand meiner selbst, funktioniere auf Abruf.

Halt, den wir beide nicht haben, will ich Dir geben.

Ich bin hier, da fiir Dich — und Du kannst mich trotzdem
nicht sehen.

Deine Welt, sie brockelt, sie verliert an Substanz.

Es passieren Dinge, die Du nicht greifen kannst.

Dein Mut, er tropfelt, es gibt nur Dich und Dein Keyboard.
Deine Mitbewohner, Dein Anker — Du bist hier und sie dort.

Du bist tapfer und weifst es nicht. Tapfer, mit allem rundum.

Erkennst mich, an dem Plastikreiben meiner
Vollvermummung.

Doch verlierst den Mut, erschrickst bei Bertthrung. Bei jeder.

Erkennst mich an dem Piepton des Ohrthermometers.

Du wirst mtide, bleich, redest weniger mit der Zeit.
Nicht am Keyboard sitzt Du im Bett. Sehniger und steif.

Das, was da draufden ist, was Dein Leben anders macht,
hat es nun auch in Dein Zimmer geschafft.

Ist mit mir gereist, durch das Schlusselloch gekrochen,
hat Hoffnung zerstort und Versprechen gebrochen.

Mit spitzen Knien kniet es Dir schwer auf der Brust,

ist gekommen, Dir zu sagen, dass Du jetzt Angst
haben musst.

Und man sieht, wie Du schrumpfst, wie Du verlierst,
was Du warst,

wie Dir all die Dinge egal werden, die es in Deinem Leben
mal gab.

Und man sieht, wie Du kidmpfst, wie nur das fur Dich gilt.
Man sieht Dir die Angst an, und dass Du leben willst.

Es ist wie Klammern am Ufer im reifdenden Fluss,

dass all das Vertrauen, das gefehlt hat, jetzt da sein muss.

Du greifst meine Hand, ldsst sie nicht los.
Finger schwer wie Blei.

Wir haben Angst zusammen.

Und zwischen uns Welten (und FFP2).

Und ich kimpfe mit Dir. Sage: ,,Wir schaffen das!“ Sage:
»Das klappt!“
Komme stiindlich mit Schnabelbecher, Tee und Fiebersaft
und mit dem Vertrauen und der Hoffnung, die Du
in mich steckst,
ist da ein Band, das unentwegt zwischen uns wichst.

Deine allergrofdte Angst war die vorm Krankenhaus.
»,Du musst da nicht hin®, versprach ich, ,alles sicht
gut aus®.
Aber, es war nicht richtig, es hat nicht gestimmt,
was mir klar wurde, als Du mit Sauerstoff
Richtung Krankenhaus gingst.

Und es werden wohl diese Minuten sein,
die ich nie vergesse.

Diese letzten Minuten an Deinem Bett. Du schweigst.
Ich rede stattdessen.

Deine Augen zu. Meine Augen nass. Und es war genau das,
was ich glaubte.

Diese letzten Minuten waren Deine letzten Zuhause.

Rasselnd atmend schweigst Du, in blasser Haut
und klammem Hemd

und der Mensch, der Dir die Hinde hiilt, ist Dir
komplett fremd.

Du weif$t um meine Stimme, um meinen Namen,

aber wenn Du mich ohne Anzug sehen konntest,
wirdest Du mich nicht kennen.

Du aber kannst Dich nicht verstecken. In Deinem
schwichsten Moment sehe ich Dich.

Das Wenigste von Dir.

Du willst, Dein Korper gibt auf,

und jetzt stehen wir hier.

Ich sehe alles von Dir,

Du nichts von mir,

ich in Trance und Du geschwicht...

Du wirst mir in Erinnerung bleiben und
ich Dir nicht gerecht.

Deine allergrofdte Angst, das Krankenhaus, immer ein
innerer Zwist.

Brauchtest ein Leben lang Beistand dort, jemand, der
bei Dir ist.

Und einer der schlimmsten Gedanken, auch im

Nachhinein:

Du verlorst Dein Leben im Krankenhaus. Und
Du warst allein.

Noch heute, nach all den Monaten, sehe ich Dich.
Unser erster Tag, Dein Bad, das Morgenlicht.
Angst, verstohlene Blicke im Wasserdunst.

Und das wachsende Band da, zwischen uns.

Der Mensch, der Du warst. Diese Welt in Deinem Zimmer.
Du warst es wert. Und bist es fiir immer.

Menschen, die mich pridgen, davon bist Du ein Teil.

Denn wir teilten Welten — trotz FFP2.

(Livia Warch [transkribiert S.F.])
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finanzielle Lage gesichert ist, dass sie Zugdnge zur digita-
len Welt bekommen, dass sie bestmoglichen Gesundheits-
schutz erhalten und in Gruppe Eins der zu Impfenden
sind; dass gesichert ist, dass sie bei einer Covid-19-Er-
krankung auf die Intensivstation kommen und dass es
Sorgestrukturen gibt, die ihnen eine firsorgliche Beglei-
tung in den Tod auf der Intensivstation sichert. Fiirsorge,

DA-SEIN BIS ZULETZT

(Ebene 1) durch ethische Beziehungen (Ebene 2), und da-
fur bedarf es einer ethischen sozialen gesellschaftlichen
Praxis (Ebene 3). Dadurch ergibt sich, dass der Blick auf
den Firsorge-Erhaltenden gerichtet wird: Was braucht,
so lautet dann die Frage der Gesellschaft, dieser Mensch
in seiner vulnerablen Situation, um unter den gegebenen
Bedingungen ein bestmoglich gutes und wiirdiges Leben

so habe ich es in meinem Basismodell der Fiirsorge (vgl.

zu leben?

Falkenstorfer 2020, S. 301) skizziert, ist Daseinsgestaltung
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Der Patientenwilleim Vordergrund

Jede Person soll ihre Behandlung in einer Krisensituation mitbestimmen und ihre Krankheitserfahrungen, Werte und
Wiinsche darin einflieRen lassen konnen. Die vorausschauende Behandlungsplanung, Advance Care Planning [ACP), ist
ein Werkzeug, um den individuellen Behandlungswillen fiir zukiinftige Situationen der Urteilsunfahigkeit eindeutig und
nachvollziehbar zum Ausdruck bringen zu kénnen. Durch eine zertifizierte ACP-Beratende gut informiert und aufgeklart,
formulieren verfiigende Personen ihre Erwartungen und Praferenzen in der Patientenverfiigung «plus», einer Patienten-
verfiigung mit standardisierten Formularen. In den Entscheidungsprozess werden sowohl die behandelnden Arztinnen
und Arzte als auch die An- und Zugehérigen involviert, wodurch sie den Willen der verfiigenden Person kennen und bei

Urteilsunfahigkeit umsetzen kénnen.

Die Erfahrungen mit
Patientenverfiigungen

Seit in der Schweiz mit der Einfiihrung des
Kindes- und Erwachsenenschutzrechts Pa-
tientenverfiigungen rechtlich verbindlich
geworden sind, kristallisierten sich zwei
Hauptproblemfelder heraus. Zum einen
wiegen sich die verfiigenden Personen in
der Sicherheit, ihren Behandlungswillen
deklariert zu haben, obwohl sie ihn weder
mit den Angehérigen noch mit ihrer/m be-
handelnden Arztin/Arzt besprochen haben.
Die Vorlagen fiir Patientenverfiigungen,
welche vom Internet heruntergeladen und
ohne einen gemeinsamen Gesprdachsprozess
ausgefiillt werden, sind aber hdufig nicht
aussagekraftig genug. Zudem kdnnen gar
widerspriichliche Festlegungen getroffen
werden, die medizinisch folglich nicht um-
gesetzt werden kdnnen.

Zum anderen sind die so erstellten Pa-
tientenverfiigungen zwar rechtlich bin-
dend, sie sind aber ohne Beschreibung der
individuellen Vorstellungen meist nicht
nachvollziehbar und damit fiir die An-
gehdrigen nicht vertretbar und fiir die Ge-
sundheitsfachpersonen nicht umsetzbar.
Diese Herausforderungen beschéftigten
die Medizinethikerin Prof. Tanja Krones
vom Universitatsspital Ziirich zunehmend.
Sie erlebte hdufig, dass Patienten mit
drztlichen Notfallanordnungen auf die
Intensivstation kamen, ohne dass etwas
Nachvollziehbares zu den Einstellungen
des Menschen beziiglich Leben, schwerer
Krankheit und Sterben dokumentiert war.
Auch die An- und Zugehgrigen waren nicht
adaquat in die Erstellung der Patientenver-
fligung eingebunden, weshalb immer wie-
der personalintensive, zeitlich aufwandige
Rundtischgesprdache notwendig waren, um
den Patientenwillen zu eruieren — eventu-
ell auch trotz einer vorhandenen Patien-
tenverfiigung. Seit 2012 fordert Prof. Tanja
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Advance Care Planning: In vielen Gespriichen wird der Patientenwille eruiert.

Foto- Walter Imhof, Bildbearbeitung in Zeitschrift Menschen. 1/21

Krones daher kontinuierlich die Einflihrung
und Weiterentwicklung von Advance
Care Planning (ACP): mit wissenschaft-
licher Uberpriifung der Auswirkungen auf
die Umsetzung des Patientenwillens, mit
Sensibilisierung der Arztinnen und Arzte,
mit Weiterbildungsangeboten, Vortragen
und Publikationen. ,Die Gesprdche mit den
vorausplanenden Menschen gehdren fiir
mich zu den beriihrendsten Gesprachen, die
ich fiihren durfte, berichtet sie.

Warum Advance Care Planning?

Patientenverfiigungen gelten in allen Situ-
ationen, in welchen eine Person nicht ur-
teilsfahig ist. Das Gesundheitsfachpersonal
in Spitdlern ist haufig mit weitreichenden
Entscheidungen konfrontiert, welche fiir
Patientinnen und Patienten zusammen mit
deren Angehdrigen getroffen werden miis-
sen: ,Was sollen wir tun? Was hatte lhre
Mutter in dieser Situation gewollt? Wiirde
Ihr Vater mit absehbaren Einschrankungen
weiterleben wollen?” Ist keine Patienten-
verfligung vorhanden oder ist sie nicht aus-

sagekraftig, muss der mutmaBliche Wille
der Person eruiert werden. Fiir eine solche
sehr kritische oder gar lebensbedrohliche
Ausnahmesituation bringt die gesundheit-
liche Vorausplanung nach ACP Entlastung
fiir die An- und Zugehdrigen und Klarheit
fir die Gesundheitsfachpersonen. Durch
die Forschung konnte gezeigt werden, dass
mithilfe einer zertifizierten ACP-Beratung
der Patientenwille signifikant haufiger be-
kannt ist und dass Entscheidungskonflikte
bei den An- und Zugehdrigen dadurch sig-
nifikant gesenkt werden kdnnen (Krones et
al. 2019).

ACP International

Da in den USA schon seit den 1990er Jahren
Patientenverfiigungen rechtlich bindend
sind, wurde dort das Konzept Advance
Care Planning unter anderem von Respec-
ting Choices® mit dem Ziel der Patienten-
Centered Care (Patientenzentrierte Be-
handlung) entwickelt. Das Angebot von
Respecting Choices beinhaltet unter ande-
rem ein Weiterbildungsprogramm fiir ACP-



.Die Gesprache mit den
vorausplanenden Menschen
geharen fUr mich zu den
berthrendsten Gesprachen,
die ich fuhren durfte.”

Beratende, ein Unterstiitzungsangebot
fiir die Implementierung von ACP und ein
einheitliches Formular zur Festlegung des
Patientenwillens in einer Notfallsituation:
die sogenannte POLST (Physician Orders
for Life-Sustaining Treatments). Die POLST
findet zusehends in den meisten Staaten
der USA Anwendung [POLST 2021). In den
2000er Jahren haben weitere Lander wie
Kanada, Australien, Singapur, Neuseeland
und ab den 2010er Jahren auch Deutsch-
land, die Schweiz und Osterreich das ACP-
Konzept projektweise iibernommen und
weiterentwickelt — seit 2017 auch durch die
internationale Society Advance Care Plan-
ning ACP-i.

ACP deutschsprachig

In Deutschland ist es seit 2018 die Deutsche
interprofessionelle Vereinigung — Behand-
lung im Voraus Planen (DiV-BVP), in der
Schweiz seit 2020 der Verein Advance Care
Planning ACP Swiss, welche auf nationaler
Ebene die Qualitdtsstandards entwickeln
und die Implementierung vorantreiben.
In enger Zusammenarbeit wurden ldander-
tibergreifend die Formulare der Patienten-
verfligung abgeglichen und die Harmonisie-
rung der Weiterbildungskurse angestrebt
(vgl. Coors, Jox & in der Schmitten 2015).

ACP in der Schweiz

ACP Swiss hat zum Ziel, einheitliche For-
mulare in allen Landessprachen zu for-
dern, Weiterbildungskurse zum Shared
Decision-Making und zur ACP-Beratung mit
Kommunikationstrainings fiir Arztinnen
und Arzte und weitere Gesundheitsfach-
personen anzubieten, individuelle Notfall-
plane fiir schwer erkrankte Personen zu
erstellen, Forschung zu betreiben und auch
die Verrechenbarkeit der ACP-Beratungen
anzustreben. Basis dafiir sind sowohl in-
ternationale Studien als auch Erkenntnisse
aus Forschungsprojekten im Bereich ACP,
wie der MAPS-Studie (Krones et al. 2019;
Krones & Obrist 2020), medizinische For-
schungsresultate als Basis einer evidenz-
basierten Medizin und ein vom Bundesamt
fiir Gesundheit im Jahr 2018 verdffentlich-
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tes Rahmenkonzept zur Gesundheitlichen
Vorausplanung mit Schwerpunkt , Advance
Care Planning" (BAG 2018]).

Inzwischen gibt es in der Schweiz ein
breites Angebot an Kommunikations-
trainings fiir Arztinnen und Arzte, ACP-
Weiterbildungsmodule fiir Studierende,
den interprofessionellen Weiterbildungs-
gang zur zertifizierten ACP-Beratung und
spezielle Kurse fiir die Langzeitpflege
fir Teams der Palliative Care und der
spitalexternen Pflege fiir die Erstellung von
Patientenverfiigungen und individuellen
Notfallplanen.

Die zertifizierte ACP-Beratung

Spitdler und spitalexterne Pflegeteams —
speziell in der Palliative Care — bieten seit
2013 zunehmend Beratungen zur Erstellung
einer medizinisch umsetzbaren Patienten-
verfiigung nach ACP, der sog. Patienten-
verfiigung «plus», an. Eine zertifizierte
Beratungsperson unterstiitzt verfiigende
Menschen, fiir verschiedene gesundheit-
liche Krisensituationen vorauszuplanen. Als
Beratungsgrundlage dienen evidenzbasier-
te Entscheidungshilfen.

ACP-Standortgesprach

+Wie gerne leben Sie?* Mit dieser Frage wer-
den Menschen eingeladen, ihren Lebens-
willen zu beschreiben und zu bewerten. Im
ACP-Standortgesprach wird gemeinsam
besprochen, wie die verfiigende Person ihre
gesundheitliche Situation einschdtzt, wie

ADVANCE CARE PLANNING

stark ihr Lebenswille ist, wo ihre person-
lichen Grenzen der Lebensverlangerung
liegen und auf welchen Werten und Zielen
ihre persdnlichen Einstellungen basieren.

Medizinische Formulare der
Patientenverfiigung «plus»

Fir unterschiedliche Situationen der Ur-
teilsunfahigkeit steht jeweils ein Formular
zur Verfligung, um das Therapieziel fest-
zulegen:

- fiireine Notfallsituation, die sog. Arztliche
Notfallanordnung (ANQ) entsprechend
der US-amerikanischen POLST

- fiir eine geplante Intervention mit Ur-
teilsunfahigkeit, die peri-interventionelle
ANQO (fiir eine gréRere Operation mit Voll-
narkose)

- fiir die Behandlung auf einer Intensiv-
pflegestation bei einer langer andauern-
den Urteilsunféhigkeit

- fiir die Situation einer bleibenden Urteils-
unfdhigkeit

- Weiters kdnnen Behandlungswiinsche fiir
die letzte Lebensphase [Palliative Care)
und fiir die Zeit nach dem Tod (z.B. For-
schungsteilnahme, Organspende] fest-
gehalten werden.

ACP Notfallplanung NOPA

Als weiteres Angebot wurde eine auf dem
individuellen Therapieziel beruhende Not-
fallplanung fiir schwer erkrankte Menschen
entwickelt: die Notfallplanung Palliative
(NOPA 2021).
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GERHARD EINSIEDLER

Das Lebensendeim

der

us
schung

PiCarDi-1und 2, FamPalliNeeds, PraeKids und Deaf Pal — hinter diesen Kiirzeln verbergen sich Projekte, die alle eines
gemeinsam haben: Sie beleuchten Aspekte, die Menschen mit einer Behinderung oder schwerkranken Kindern und
Jugendlichen den gleichberechtigten Zugang zur gesundheitlichen Versorgung an ihrem Lebensende erméglichen sollen.

PiCarDi-1

Das Forschungsprojekt PiCarDi-1 (Palliative
Care und hospizliche Begleitung von Men-
schen mit geistiger und schwerer Behin-
derung) wurde von 2017 bis 2020 vom Bun-
desministerium fiir Bildung und Forschung
gefdrdert. Drei Hochschulen erforschten die
Versorgungssituation der Personengruppe
mit einer jeweils spezifischen Fragestellung
und Perspektive — und zwar:

- Anbieter und Mitarbeitende in der Be-
hindertenhilfe  (Gesamtkoordination:
Prof. Dr. Sabine Schaper — Katholische
Hochschule NRW, Institut fiir Teilhabe-
forschung Miinster). ~> PiCarDi-D

- Anbieter und Mitarbeitende in der
Palliativversorgung und hospizlichen
Begleitung [Prof. Dr. Sven Jennessen —
Humboldt Universitdat zu Berlin, Insti-
tut fiir Rehabilitationswissenschaften).
~> PiCarDi-P

- Menschen mit geistiger und schwerer
Behinderung und deren Angehdérige (Dr.
Helga Schlichting — Universitdt Leipzig,
Erziehungswissenschaftliche Fakultat).
~> PiCarDi-U.

Detaillierte Ergebnisse werden im Thema-
bereich dieser Ausgabe ab Seite 21
beleuchtet.

PiCarDi-2

Das Verbundprojekt wurde kiirzlich bis zum
Jahr 2023 verldngert [PiCarDi-2). Die zweite
Phase wird die Analyse der organisatori-
schen Ablaufe vertiefen, die die Qualitat
der palliativen Versorgung von Menschen
mit geistiger und schwerer Behinderung
beeinflussen. Beleuchtet werden soll vor
allem die interne Organisationskultur in
den Einrichtungen einschlieBlich der Ge-
staltung von Entscheidungsprozessen und
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Es fehlen konkrete Daten
zur Anzahl von Kindern
und Jugendlichen mit
einer lebensverkirzenden
oder lebensbedrohlichen
Erkrankung.

ihrer Strategien der Vernetzung mit Pal-
liativ- und Hospizdiensten. Diese Aspekte
wurden als wichtige Pradiktoren sowohl fiir
die Versorgungssicherheit als auch fiir die
Qualitdt der Versorgung identifiziert. Die
Auswirkungen und Wechselwirkungen miis-
sen differenzierter verstanden werden, um
sowohl Barrieren als auch Entwicklungs-
potenziale zu identifizieren.

Insgesamt soll das Projekt somit zu einer
hohen Versorgungsqualitdt, eingebettet
in ein inklusives Gemeinwesen, beitragen.
Entscheidend ist einerseits die Beriicksichti-
gung der hier fokussierten Personengruppe
in den sich derzeit innovativ entwickelnden
Caring Communities und andererseits die
exemplarische Erfassung von Mikronetz-
werken im Kontext sterbender Menschen
mit geistiger und schwerer Behinderung.
Auf dieser Grundlage erfolgt im Projekt die
schrittweise Entwicklung neuer Konzepte
und Ansdtze, um AnstdRe fiir die Weiter-
entwicklung in der Praxis zu geben.

Informationen:
https://www.gesundheitsforschung-
bmbf.de/de/picardi-6544.php

FamPalliNeeds

Das partizipativ orientierte Projekt FamPal-
liNeeds (Bediirfnisse von Familien mit le-
bensverkiirzend erkrankten Kindern und Ju-
gendlichen) hat zum Ziel, belastbare Daten
zur Versorgungs- und Begleitungssituation
von Familien mit lebensverkiirzend erkrank-
ten Kindern und Jugendlichen zu generie-
ren. Diese Daten kdnnen dann als Grund-
lage fiir eine addquate Versorgungsplanung
der Zielgruppe genutzt werden — ein Ab-
gleich der erhobenen Bediirfnisse und Er-
fahrungen mit den aktuellen Angeboten
der Begleitung, Entlastung und Versorgung
ist notwendig. Dazu zdhlen neben den sta-
tiondren und ambulanten Angeboten der
Kinder- und Jugendhospizarbeit auch die
pflegerischen und (palliativ-)medizinischen
Versorgungssettings im klinischen und
hauslichen Bereich.

Projektleitung:
Prof. Dr. Sven Jennessen

Projektkoordinatorin:
Kristin Fellbaum, M.A.

Kooperationspartner:
Deutscher Kinderhospizverein eV.

Laufzeit:
August 2020 bis Dezember 2022

Das Projekt wird gefordert durch das
BMFSFJ.

sven.jennessen@hu-berlin.de




PraeKids

Ziel der Studie Praekids (Erhebung der Pra-
valenz von Kindern und Jugendlichen mit
lebenslimitierenden und lebensbedroh-
lichen Erkrankungen in Deutschland) ist
die Erhebung der Prdvalenz von Kindern
und Jugendlichen mit lebenslimitierenden
und lebensbedrohlichen Erkrankungen in
Deutschland. Bis dato wird auf Studien-
ergebnisse aus GroRbritannien von Fraser
und Kolleg*innen [2012/2017) zuriickgegrif-
fen und auf Deutschland iibertragen. In
diese Berechnung sind allerdings lander-
spezifische Faktoren wie die grundsatzliche
Gesundheitsversorgung, die Praxis der
Pranataldiagnostik oder der Anteil von
Kindern und Jugendlichen mit Migrations-
hintergrund etc. nicht beriicksichtigt, so-
dass es keine prazise Erhebung der Pra-
valenz gibt.

Um aktuelle Unterstiitzungsbedarfe,
notwendige Begleitungsangebote sowie die
mogliche Inanspruchnahme von Palliativ-
und Hospizangeboten fiir Kinder, Jugend-
liche und junge Erwachsene beurteilen zu
kdnnen, braucht es aktuelle und moglichst
prazise Zahlen in Deutschland. Erst durch
eineErhebungund Analysedertatsachlichen
Pravalenzrate ist es moglich, konkrete Hin-
weise und Handlungsempfehlungen fiir Pal-
liativ- und Hospizangebote zu formulieren.

Ein Forschungsteam der Humboldt-
Universitdt zu Berlin, Institut fiir Reha-
bilitationswissenschaften, Abteilung
Padagogik bei Beeintrachtigungen der
kérperlich-motorischen Entwicklung, un-
tersucht Prdvalenzzahlen von Kindern und
Jugendlichen mit einer lebensverkiirzenden
oder lebensbedrohlichen Erkrankung.

Projektleitung:
Prof. Dr. Sven Jennessen

Wissenschaftliche Mitarbeiterin:
Dr. Nadja Melina Burgio

Laufzeit:

2020 bis 2022

Das Projekt wird gefordert von der
Stiftung Kinder- und Jugendhospiz
Regenbogenland in Diisseldorf.

sven.jennessen@hu-berlin.de

Deaf Pal

In der Welt der Hdorenden sind gehorlose
Menschen fast immer auf sich gestellt und
bestreiten ihren Alltag haufig gesellschaft-
lichisoliert. Die Isolation erstreckt sich auch
auf Krankenhauser, sind dies doch nach wie
vor Orte, diein der Regel nicht an die Bediirf-
nisse gehorloser Menschen angepasst sind.
Bei einer unheilbaren schweren Krankheit
bleibt oft nur noch der Weg der palliativen
Betreuung. Dieser letzte Lebensabschnitt
wird aber oft ein Weg der Isolation: Die we-
nigsten Fachkrafte fiir Gesundheits- und
Krankenpflege beherrschen die Gebdrden-
sprache oder sind geschult im Umgang mit
gehdrlosen Menschen.

Das Lebensende wird fur
gehorlose Menschen oft
ein Weg der Isolation.

Hier stoRt die Palliativmedizin heute de-
finitiv noch an ihre Grenzen. Erfahrungs-
gemal spielt aber gerade in dieser existen-
ziell bedrohlichen Lebensphase neben der
medizinischen Versorgung die Kommunika-
tion und die seelisch-emotionale Unterstiit-
zung bei unheilbar kranken Menschen eine
groRe Rolle. Mit dem Ziel, die grundlegende
Palliativversorgung gehérloser Menschen
zu verbessern, startete an der Hochschule
Landshut das Forschungsprojekt ,Deaf Pal -
Kommunikation in der Palliativversorgung
gehdrloser Menschen® unter Leitung von
Prof. Dr. Uta Benner, in enger Zusammen-
arbeit mit Oberarzt Wolfgang Sandtner,
arztlicher Leiter der Palliativstation am
Krankenhaus Landshut-Achdorf. ,Konkret
streben wir an, Materialien fiir gehérlose
Menschen und Versorgende im Krankenhaus
zu erarbeiten sowie ein Schulungsmodul
(primér fiir medizinisches Fach- und Pflege-
personal] zu entwickeln®, erldutert Benner
die ersten Ideen.

Das Projekt ,Deaf Pal“ startete im Januar
2021 und lauft bis Dezember 2023. Projekt-
leiterin an der Hochschule Landshut ist Prof.
Dr. Uta Benner, Professorin im Studiengang
Gebardensprachdolmetschen und Studien-
dekanin der Fakultat Interdisziplindre Stu-
dien. Das Projekt wird vom Bayerischen
Staatsministerium fiir Wissenschaft und
Kunst gefdrdert.

uta.benner@haw-landshut.de

FORSCHUNG

~Sterbewelten*

In Osterreich widmet sich die Fakultét fiir
Interdisziplindre Forschung und Fortbildung
(IFF) im Schwerpunkt Public Health den
Themen zum Lebensende: Am Institut fir
Palliative Care und OrganisationsEthik / IFF
Wien Alpen-Adria-Universitat Klagenfurt |
Wien Graz wurden zahlreiche Projekte ver-
wirklicht und publiziert.

| http://www.aau.at/pallorg

Hervorzuheben ist das Projekt ,Sterbe-
welten in Osterreich. Die Perspektive
der Betroffenen auf ,gutes Sterben, das
unter der Leitung von Medizinerin und
Gesundheitswissenschaftlerin  Katharina
Heimerl von 1. Jdnner 2017 bis 30. Juni 2018
durchgefiihrt wurde. Nach einer Literatur-
analyse wurden die Diskurse im Rahmen
der Enquete ,Wiirde am Ende des Lebens*
im Jahr 2015 beleuchtet. Dann wurden 30
Betroffene und Angehérige in qualitativen
Forschungsinterviews befragt, was fiir sie
Jgutes Sterben” bedeutet. Relevante Pas-
sagen aus den Interviews wurden einerseits
mit Profis, die Menschen am Lebensende
begleiten, diskutiert und andererseits ei-
ner Dispositivanalyse unterzogen. Das Re-
stimee: ,Die Sterbewelten der Betroffenen
sind fragmentarisch, so wie ihr Leben es war
und ist, und damit entzieht sich das Sterben
dem Anspruch, quasi als ,letztes Projekt’
gelingen zu missen. Gutes Sterben bedeu-
tet sozial begleitet und in Sorgenetzwerke
eingebettet zu sein.”

Im Februar 2020 [Laufzeit bis Juli 2021) star-
tete unter der Leitung von Katharina Hei-
merl das Projekt ,Sterbewelten in Oster-
reich 1l: Die Perspektive der professionell
Sorgenden in der Regelversorgung auf
,gutes Sterben*“.Die meisten Menschen
sterben in Osterreich in Organisationen der
Regelversorgung: im Krankenhaus, im Pfle-
geheim und in der Hauskrankenpflege. Pro-
fessionell Sorgende tragen zur praktischen
Organisation der Pflege und Betreuung
am Lebensende bei und ko-konstruieren
gesellschaftliche und individuelle ,Sterbe-
welten®. Es sollen insgesamt 15 Gruppen-
diskussionen durchgefiihrt, ausgewertet
und interpretiert werden, neun davon in
unterschiedlichen Einrichtungen der Regel-
versorgung und sechs Gruppendiskussionen
in der Behindertenhilfe, in der Obdachlosen-
hilfe und im Strafvollzug. AuBerdem wird
ein Literaturreview und eine Analyse von
Lehr- und Handbiichern erstellt.

| pflegewissenschaft@univie.ac.at
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FRANZ-JOSEPH HUAINIGG

Bekampft die Not Sterbender,

s @0CF tOtet sie nicht!

das ich fiihre.”
Foto- Huainigg

Der Schriftsteller und Ex-Abgeordnete Franz-Joseph Huainigg lebt mit kiinstlicher Beatmung,
kann Hande und Beine nicht bewegen. Er pladiert fiir ein wiirdevolles Leben bis zuletzt und
warnt vor Sterbehilfe. Hintergrund dafiir: Der Verfassungsgerichtshof in Osterreich hat die
Regelung aufgehoben, wonach Beihilfe zum Suizid strafbar ist.

Ich hore oft die Aussage, wenn ich ein Leben
flihren miisste, wie du, an einem Schlauch
hdngen, sich nicht mehr bewegen kénnen,
dann wiirde ich dieses Leben nicht mehr
weiterfiihren wollen. Es heit dann: ,Ver-
steh mich nicht falsch, ich bewundere dich,
aber in deiner Situation kénnte ich nicht
sein, da ware ich lieber tot.” Ich fiihre ein
Leben an einem Beatmungsschlauch, durch
den ich 24 Stunden Luft bekomme. Und es
ist ein gutes Leben, dasich fiihre.

Es war meine freie Entscheidung, trotz
Lahmung meiner Atmungsmuskulatur wei-
ter zu leben. Und es war keine einfache.
Nach einer schweren Gesundheitskrise 2006
erwachte ich nach drei Wochen Tiefschlaf
mit einer Atemkaniile im Hals. Ich war jetzt
von einem Beatmungsgerat abhdngig und
hatte Angst zu ersticken, wurde kiinstlich
erndahrt und musste erst wieder sprechen
und essen lernen. Ich muss gestehen, dass
ich mir vor 20 Jahren nur sehr schwer ein
solches Leben hatte vorstellen kdnnen.

Ich habe zuvor in einer Patienten-
verfiigung festgelegt, dass ich weiterleben
mochte und dass alle medizinischen Mog-
lichkeiten dafiir genutzt werden sollten.
Alle diese medizinischen Eingriffe hatte ich
auch ablehnen kdnnen und man hatte mir
ein Sterben ohne Erstickungsangste und
Schmerzen zugesagt. Heute weil ich, dass
meine damalige Entscheidung goldrich-
tig war. Ich fiihre ein gliickliches Leben bei
meiner Familie, werde von Persdnlichen
Assistentinnen unterstiitzt und kann einem
Beruf nachgehen.

Ich verstehe alle, die sagen ,So ein Le-
ben kdnnte ich mir nicht vorstellen.” Aber
glauben Sie mir, in der Situation sieht man

Ist Sterbehilfe einmal

fir Ausnahmefalle
eingeflhrt, steigt die Zahl
der assistierten Suizide
immer mehr.

es oft anders. Die Anpassungsfahigkeit des
Menschen ist groRer, als man es selbst oft
erwartet.

Natiirlich hat die sogenannte Apparate-
medizin auch eine negative Seite. Vor allem
in Krankenhdusern werden Patientlnnen
immer wieder gegen ihren Willen am Le-
ben erhalten. Hier braucht es Bewusstsein,
einerseits bei den Arztlnnen, aber ande-
rerseits auch in der Bevélkerung, was eine
Patientenverfiigung und eine Vorsorge-
vollmacht sind. Jede lebenserhaltende The-
rapie, zu der auch die kiinstliche Erndhrung
zdhlt, kann man ablehnen.

Ist Sterbehilfe einmal fiir Ausnahmefalle
eingefiihrt, steigt die Zahl der assistierten
Suizide immer mehr. Die Sterbehilfefélle
haben sich in Belgien, seit die entspre-
chenden Gesetze in Kraft sind, dramatisch
verzehnfacht. In Belgien wird Sterbehilfe
auch fiir psychische Erkrankungen wie De-
pressionen, Schizophrenie, Posttraumati-
sche Belastungsstdrungen oder fiir Demenz
gewadhrt. In den Niederlanden, wo bereits
auch Euthanasie bei Minderjdhrigen und
Demenzerkrankten praktiziert wird, ist die
Zahl der assistierten Suizide seit der Einfiih-
rung 2002 mit 1882 Féllen auf 6585 im Jahr
2017 gestiegen. Sterbe- und Suizidhilfe ma-
chen mittlerweile 4,5 Prozent aller Todes-

Das Argument, dass der Autonomie des Einzelnen
der Vorrang vor dem Schutz des Rechtes auf Leben
zu gewahren ist, ist nur vordergrundig liberal.
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falle aus, wahrend der Anteil 2002 noch bei
1,32 Prozent lag. 2013 wurden in den Nieder-
landen 650 Babys durch aktive Sterbehilfe
getotet. Die Halfte der betroffenen dlteren
Menschen hatte einen niedrigeren sozio-
okonomischen Status. Das ist ein erschre-
ckender Befund, denn im Klartext heift das:
Die aktive Sterbehilfe totet die Armen, da
sie einen schlechteren Zugang zu Therapien
und Hilfen oder Betreuungspldtzen haben.

Die Euthanasiegesetzgebung iibt Druck auf
behinderte und dltere Menschen aus. Diese
miissen sich dann rechtfertigen, tiberhaupt
am Leben zu sein, Pflege in Anspruch zu
nehmen oder den Angehdrigen noch weiter
»Zur Last* zu fallen. Und wer entscheidet
fiir jene, die nicht mehr selbst entscheiden
konnen?

In der Debatte um die aktive Sterbehilfe
wird auch argumentiert, dass eine Zulassung
in der Liberalisierung unserer Gesellschaft
und in Anerkennung der verschiedenen Le-
bensentwiirfe und Haltungen der logische
ndchste Schritt sei. Es wird auf andere Léan-
der verwiesen, die hier schon wesentlich
.weiter” waren. Dem ist entschieden ent-
gegenzutreten. Die rechtlichen Rahmen-
bedingungen in Osterreich kennen heute
schon einen wiirdevollen Umgang mit dem
Leid von sterbenskranken Menschen. Unter
anderem hat Professor Herbert Watzke,
Leiter der Palliativmedizin im Wiener AKH,
dargelegt, dass wir in Osterreich Schmerz-
therapien zur Verfiigung haben, mit denen
Schmerzen am Lebensende umfassend sehr
gut palliativmedizinisch behandelt werden
konnen. Niemand muss heute mehr beim
Sterben Schmerzen haben.

Wenn es um das Recht auf Leben geht,
braucht es Klarheit fiir die Verhdltnisse
zwischen Patientinnen und Arztinnen, zwi-
schen Gepflegten und Pflegenden, zwischen
jenen in Not und jenen, die diese Not noch
nicht erfahren haben. Das Argument, dass
der Autonomie des Einzelnen der Vorrang



Es braucht eine Kultur des Beistandes, der Trauer
und des Abschieds, um ein Leben bis zuletzt in Wurde

zu gewahrleisten.

vor dem Schutz des Rechtes auf Leben zu
gewabhren ist, ist nur vordergriindig liberal.
Wir miissen uns klar sein, dass kein Mensch
vollig autonom lebt und wir uns — auch in
der Entscheidungsfindung — gegenseitig
beeinflussen. Durch soziale oder psychische
Zwange, sogenannte rationale Argumente,
bis hin zu ,Kalkulationen* von Angehdri-
gen oder der Gesellschaft entsteht Druck,
welcher die Entscheidung des einzelnen un-
tergrabt. Gehen wir nicht in die Falle einer
falsch verstandenen Liberalitat. Das Recht
auf Autonomie des Einzelnen untergrdbt
namlich in weiterer Folge das autonome
Sterben des anderen. Denn durch die Auf-
I6sung des Schutzes auf Leben muss sich der
Einzelne rechtfertigen, iiberhaupt noch am
Leben bleiben zu wollen.

Der Wunsch zu sterben, gehért zum Le-
ben dazu. Er hangt meistens mit Perspek-
tivlosigkeit, Schmerzen und Einsamkeit
zusammen und muss daher als Hilferuf fiir

eine Verbesserung der Lebenssituation
verstanden werden, auf den wir anders re-
agieren miissen: mit Zuneigung, Trost und
Ndchstenliebe sowie mit Therapie und pal-
liativmedizinischer Betreuung. Es braucht
eine Kultur des Beistandes, der Trauer und
des Abschieds, um ein Leben bis zuletzt
in Wiirde zu gewahrleisten. Sich auf diese
Weise mit dem Sterben auseinanderzuset-
zen, macht eine Gesellschaft resistenter
und resilienter.

Vereine, die Beihilfe zum Suizid anbieten,
verfolgen auch starke wirtschaftliche Inte-
ressen. Die Schweizer Sterbehilfevereine

Vereine, die Beihilfe zum
Suizid anbieten, verfolgen
auch starke wirtschaftliche
Interessen.

Beihilfe zum Suizid — kein Freibrief fiir Sterbehilfe

Der Straftatbestand der ,Hilfeleistung
zum Selbstmord® verstoRt gegen das
Recht auf Selbstbestimmung, urteilte
der Verfassungsgerichtshof (VfGH) in
Osterreich am 1. Janner 2020. Totung
auf Verlangen bleibt dagegen weiter-
hin strafbar. Die Aufhebung der Beihilfe
zum Selbstmord tritt mit Ablauf des
31. Dezember 2021in Kraft. Der VfGH leite-
te seine Entscheidung aus dem Recht des
Einzelnen auf freie Selbstbestimmung
ab. Und dieses Recht auf freie Selbst-
bestimmung umfasse auch das Recht des
Suizidwilligen, die Hilfe eines Dritten in
Anspruch zu nehmen, so der VfGH.

In Deutschland pladieren protestanti-
sche Theologen — darunter der hannover-
sche Landesbischof Ralf Meister und der
Prdsident der Diakonie, Ulrich Lilie — fiir
einen assistierten professionellen Su-
izid in kirchlich-diakonischen Einrich-
tungen. Einem Bericht der ,Frankfurter
Allgemeine Zeitung” vom 10. Januar 2021
zufolge fordern die Theologen, dass kirch-
liche Einrichtungen sich dem freiverant-
wortlichen Wunsch einer Person, ihrem
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Leben mit drztlicher Hilfe ein Ende zu set-
zen, nicht verweigern diirften.

Das erste Land der Welt, in dem aktive
Sterbehilfe erlaubt wurde, waren die Nie-
derlande: 2001. Seit einer Entscheidung
des Hochstgerichtes im Friihjahr 2020 ist
dort selbst bei demenzkranken Menschen
aktive Sterbehilfe erlaubt, wenn dies vor-
her in einer Patientenverfiigung nieder-
gelegt war. In Belgien ist sowohl die passi-
ve als auch die aktive Sterbehilfe seit 2002
legal. Belgien hat im Jahr 2014 sogar die
Sterbehilfe fiir Minderjahrige legalisiert,
wenn die Betroffenen unheilbar krank und
unter unertraglichen Schmerzen leiden
miissen. In der Schweiz ist die Suizidhilfe
nur strafbar, wenn selbstsiichtige Motive
vorliegen. Es haben sich mehrere Sterbe-
hilfeorganisationen etabliert. In Deutsch-
land ist die Beihilfe zur Selbsttdtung nicht
strafbar. Dies hat das Bundesverfas-
sungsgericht mit Urteil vom 26. Februar
2020 ausdriicklich bestatigt und dabei das
strafrechtliche Verbot geschaftsmaRiger
Suizidassistenz fiir verfassungswidrig
erkldrt. In Portugal stimmte kiirzlich das

BEIHILFE zuM SulzID

Dignitas und Exit erzielen laut Schweizer
Medienberichten einen Jahresumsatz von
10 Millionen Schweizer Franken. Wo es um
Themen wie Leben und Tod geht, haben
wirtschaftliche GesetzmaRigkeiten und
Prozesse nichts verloren. Das Spiel von An-
gebot und Nachfrage, die Kauflichkeit von
Dienstleistungen, Konsumentenschutz und
Wettbewerbsregelungen, Kosten-Nutzen-
Uberlegungen etc. sind keine geeigneten
Spielregeln fiir die Unterstiitzung von Men-
schen in existenziellen Lebensfragen und
Notsituationen. Hier ist stattdessen huma-
nitares Denken gefragt.

Osterreich muss in dieser Frage den ei-
genen Weg weitergehen und die Palliativ-
und Hospizbetreuung konsequent weiter
ausbauen und Patientenverfiigungen sowie
Vorsorgevollmacht verbessern.

Nicht alles, was machbar ist und andere
Lander praktizieren, ist nachahmenswert.
Siehe auch die Ablehnung von Kernkraft in
Osterreich. Bekdmpft die Einsamkeit, den
Schmerz und die Not der Sterbenden, aber
totet sie nicht. Menschen sollten nicht durch
die Hand, sondern an der Hand eines ande-
ren Menschen sterben, wie es Kardinal Franz
Konig einst formuliert hat.

Parlament fiir die Legalisierung medi-
zinisch begleiteter Sterbehilfe. Der Ge-
setzentwurf wurde mit 136 Ja-Stimmen,
78 Nein-Stimmen und vier Enthaltungen
angenommen.

In einem Gastkommentar fiir den ORF
restimiert der Medizinethiker Ulrich Kort-
ner: ,Auch nach dem Erkenntnis des VfGH
werden in Osterreich also keine Verhilt-
nisse wie in den Beneluxstaaten Einzug
halten, wo inzwischen sogar nicht nur
die Euthanasie bei andauernden Depres-
sionen straffrei ist, sondern auch Falle
von nicht freiwilliger Euthanasie bei De-
menzkranken bekannt sind — und selbst
in dem Fall, dass der Sterbewillige nicht
schwer erkrankt ist, sondern des Lebens
liberdriissig geworden ist, die Tdotung
auf Verlangen diskutiert wird.“ Die Dis-
kussion iiber menschenwiirdiges Sterben
diirfe nicht im Tunnelblick auf das Thema
Suizidbeihilfe verengt werden. Wdre das
die Folge dieses Urteils, es ware fiir die
Sterbekultur und Humanitat in unserem
Land fatal.

eins
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JIch bin ein lebensfroher Mensch”

Birgit Stangl lebt seit 1988 mit Multipler
Sklerose, seit 2000 hat diese einen
progredienten Verlauf. Mittlerweile
kann sie nur noch ihren Kopf bewegen.
Sie empfindet die aktuelle Diskussion in
Osterreich um die Sterbehilfe als einen
grofRen Fortschritt, obwohl sie diese fiir
sich selbst nicht in Betracht zieht.

Das Thema Sterbehilfe wird nicht mehr
tabuisiert und es findet ein breiter gesell-
schaftlicher Diskurs dariiber statt. Das
gefallt Birgit Stangl und sie findet es wich-
tig: ,Ich kann die Bedenken der Gegner der
Sterbehilfe verstehen, bin jedoch froh, dass
der Verfassungsgerichtshof das Verbot des
assistierten Suizids als verfassungswidrig
aufgehoben hat,” meint die 53-jdhrige
Steirerin. Vor 30 Jahren wurde sie mit der
Diagnose Multiple Sklerose konfrontiert.
Am Anfang hatte die zweifache Mutter von
nunmehr erwachsenen Kindern wenig Be-
schwerden. Heute kann sie nur mehr den
Kopf bewegen und ist rundum auf Hilfe
angewiesen. ,Ich bekomme ausreichend
Unterstiitzung, sowohl privat als auch von
staatlicher Seite in Form von personlicher
Assistenz" schildert Birgit Stangl und be-
schreibt ihr Leben als schon. Sie wohnt in
einem Haus mit Garten in der Nahe von Graz
und lebt in gutem Einvernehmen mit ihren
Eltern, Kindern und ihrem Ex-Mann.

Zufrieden mit dem Leben

Ilhre berufliche Tatigkeit musste Birgit
Stangl 2006 aufgeben. Diesem Umstand
konnte sie durchaus auch etwas Positives
abgewinnen: Sie hatte mehr Zeit fiir ihre Fa-
milie. Generell wiirde sie sich als zufriede-
nen Menschen bezeichnen. Es hat vor ihrer
Erkrankung viele Momente des Gliicks gege-
ben und die gibt es auch heute. Vor kurzem
hat sie ihr Studium ,,Angewandte Ethik" er-
folgreich beendet. Nun méchtet sie im Rah-
men des Ethikunterrichts Stunden gestal-
ten und mit Schiilerinnen und Schiilern tiber
ethische Fragen diskutieren — auch iiber die
Sterbehilfe. ,Ich wiirde erkldren, was Ster-
behilfe bedeutet, die verschiedenen Arten
der Sterbehilfe voneinander abgrenzen,
Argumente pro und kontra Sterbehilfe be-
sprechen und ausfiihren, welche Werte in
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Birgit Stangl lebt seit iiber 30 Jahren mit
Multipler Sklerose. Sie findet ihr Leben lebens-
wert, kann die Argumente fiir selbstbestimmtes
Sterben aber nachvollziehen. roto. privat

Widerspruch zueinander stehen: ndmlich
auf der einen Seite das Recht auf Selbst-
bestimmung und auf der anderen der Le-
bensschutz®. Corona hat ihr vorerst einmal
dieses Projekt vereitelt.

Selbstbestimmtes Sterben

Fiir Birgit Stangl selbst kommt Sterbehilfe
nicht in Betracht, sie teile aber die Ansicht,
»dass aus dem Recht auf selbstbestimmtes
Leben auch das Recht auf selbstbestimm-
tes Sterben abzuleiten ist und letzteres die
Freiheit einschlieRt, sich das Leben zu neh-
men oder dafiir die Hilfe Dritter zu niitzen®.
Natiirlich soll alles unternommen werden
diirfen, ,Sterbewillige umzustimmen, und
das Recht auf Sterben sollte an Bedingun-
gen gekniipft werden, wie Gesprdache mit
Psychologinnen und Psychologen, damit
gewdhrleistet ist, dass der Sterbewunsch
dauerhaft und wohl iberlegt ist und nicht
einer momentanen Lebenskrise entspringt
oder der Angst, anderen zur Last zu fallen.
In letzter Konsequenz aber sollte ihre freie
Entscheidung akzeptiert werden.”

Was ist Wiirde?

Beim Thema Sterbehilfe istimmer von Ster-
ben in Wiirde die Rede. Doch was bedeutet
das? Bei der Suche nach Antworten ist es
Birgit Stangl wichtig, darauf hinzuweisen,
dass ,das individuelle bzw. subjektive und
das objektive Wiirdeverstdndnis weit aus-
einanderklaffen konnen und die Ldsung
nicht darin bestehen sollte, allen Menschen

JIch bin froh, dass der
Verfassungsgerichtshof

das Verbot des assistierten
Suizids als verfassungswidrig
aufgehoben hat.”

ein einheitliches Wiirdeverstandnis auf-
zuzwingen“. Sie weist auf den Beitrag ,Ein
Recht auf den Tod" in der ORF-Sendereihe
~kreuz und quer* hin. Darin kam Nikola Gott-
ling zu Wort, sie sitzt im Rollstuhl und hat
ebenfalls Multiple Sklerose. Derzeit kann sie
noch beide Hande mit Einschrankungen be-
wegen, hat jedoch Angst vor dem Moment,
wo das nicht mehr mdglich ist. Sie fungier-
te bei der offentlichen Verhandlung vor
dem Verfassungsgerichtshof zum Thema
Sterbebhilfe als Auskunftsperson und brach-
te ihr Wiirdeverstandnis so auf den Punkt.
LFUr sie wdre es entwiirdigend, wenn sie
gefiittert und gewickelt werden miisste,*
meint Stangl — der Begriff Wiirde sei also
durchaus unterschiedlich zu interpretieren.

Abseits der Diskussion um Sterbehilfe
ist der Begriff Wiirde fiir sie eng mit Auto-
nomie und Respekt verbunden. ,Ich suche
mir meine Pflegerinnen und Assistentin-
nen selbst aus, kann meinen Tagesablauf
selbst bestimmen. Wir behandeln einander
mit Respekt und dank deren Hilfe fiihle ich
mich auch in meiner Autonomie nicht so
eingeschrankt”, erzahlt sie im Interview
mit der Zeitschrift ,Abenteuer Philosophie*
(Nr.157).

Kraft und keine Angst

Birgit Stangl nimmt — unterstiitzt von einer
24-Stunden-Hilfe und mehreren Assistentin-
nen — so gut sie kann am Leben teil. Sie liebt
es, ins Konzert oder Theater zu gehen, Kar-
ten zu spielen und in der Natur zu sein. Kraft
schopft sie aus ihrer Liebe zu ihren Kindern
und aus einem Kreis lieber Menschen um sie
herum: ,Meine Eltern, meine Schwester und
wirklich gute Freunde, die alle fiir mich da
sind und mich unterstiitzen.” Sie freut sich,
mit ihrem Lebensmut anderen Menschen
Kraft geben zu kdnnen. Auf die Frage, ob sie
Angst vor der Zukunft habe, antwortet sie:
»Ich bin ein lebensfroher Mensch und habe
eigentlich vor nichts Angst.”
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Wenn Leben zu Ende gehen

Interview mit einem langjahrigen Pflegedienstleiter

Das Sterben begleitet Hartmann J6rg Hohensinner seit rund 40 Jahren. So lange ist er schon in der Pflege von Menschen
in der letzten Lebensphase tatig. Heute leitet er den Bereich Pflege des Franz Gerstenbrand Wachkoma Departments,
des Albert Schweitzer Hospizes, der Memory-Klinik und der palliativ-medizinischen Geriatrie an der Albert Schweitzer
Klinik der Geriatrischen Gesundheitszentren in Graz. Er ist verantwortlich fiir Mitarbeiter*innen zur Versorgung von rund
180 Patient*innen. Ein Gesprach iiber Menschen in auBergewohnlichen Lebenssituationen, liber Rahmenbedingungen

und iiber das Sterben.

Sie haben viel mit Menschen zu tun, die in
schwierigsten Lebensumstiinden sind.
Haben Sie von diesen Menschen oft gehort,
sie machten am liebsten so schnell wie
maglich sterben ader ihrem Leben ein Ende
setzen?

Nein, das horte ich nie, denn wir haben
nur ein Leben und der stdrkste Trieb in uns
Menschen ist der Uberlebenstrieb. In den
letzten beiden Jahrzehnten, seitdem es den
Bereich Wachkoma im Hause gibt, haben
wir zwischen 100 und 300 Patienten in ei-
nem schwerstwahrnehmungsbeeinrdchti-
gen Zustand zu uns bekommen. Durch die
moderne Notfall- und Akutmedizin konnten
viele Menschen schwere Unfall- und sonsti-
ge Ereignisse, die zu diesem Krankheitsbild
filhrten, iiberleben. Unser Auftrag und un-
ser tagliches Handeln zielen dahin ab, dass
wir Lebensqualitdt fordern und in abgestuf-
ten Versorgungsmodellen ein Leben zuriick
in ein selbstbestimmtes Leben ermdglichen.

Da geht es darum, wieder Perspektiven zu
bieten. Was ist aber, wenn es diese nicht
mehr gibt?

Selbstverstandlich kénnen jederzeit pal-
liative Situationen eintreten. Das heilt, wir
haben schwerstbetroffene Patient*innen,
bei denen es zu Komplikationen und Zu-
satzerkrankungen kommen kann, wie zum
Beispiel Thrombosen, Pneumonien oder
maligne Tumorerkrankungen. Hier steht ein
wiirdevolles Sterben ganz im Fokus unseres
multiprofessionellen Handelns.

Was gehdrt fiir Sie ganz wesentlich zu
diesem wiirdevollen Sterben?

Das Sterben
begleitet
Hartmann Jorg
Hohensinner
beruflich seit rund
40 Jahren.

Foto- privat

Ein ganz essentieller Punkt ist die Beriick-
sichtigung des mutmaRlichen Willens der
Patient*innen. Das heillt, wenn der mut-
maBliche Wille ein- oder mehrmals in ge-
sunden Tagen den Angehérigen gegeniiber
geaulert wurde und diese ihn uns gegen-
liber mitteilen und vertreten kdnnen und
oder wenn es eine Patientenverfiigung gibt,
ist dies flir uns prioritdr bzw. bindend. Dann
planen wir im interdisziplinaren Setting
MaRnahmen, um die Lebensqualitdt der Be-
troffenen auch am Ende des Lebens so hoch
wie mdglich zu halten. In den letzten 30 Jah-
ren haben sich in Medizin, Pflege und The-
rapie viele Mdglichkeiten entwickelt. Zum
Beispiel Schmerztherapie, Aromatherapie,
Basale Stimulation und andere komplemen-
tare Behandlungs- und Pflegemethoden.

Welche Rolle spielen da die Angehdrigen?

In der Albert Schweitzer Klinik haben wir
in regelmadRigen Abstanden Gesprache mit
Angehdrigen, in denen wir ihnen den Kon-
takt zu allen Berufsgruppen ermdglichen.
Durch diesen Diskurs mit ihnen bekommen
wir wertvolle Einblicke in die Lebensge-
schichte und das Umfeld der uns vertrauen-
den Patient*innen.

Hdren Sie manchmal von Angehdrigen, dass

Es gehort zum Leben, sterben zu dirfen. Trotzdem
mussen wir das Leben schutzen, jedes ist einzigartig.
Dieser Balanceakt ist oft sehr herausfordernd.

Menschen. 1/2021

es am besten fiir den Patienten wiire, gleich
sterben zu konnen, und ob man ihm das
nicht irgendwie leichter machen kénnte?

Da Angehdrige sich meist in einer Aus-
nahmesituation befinden, kommt dies
des Ofteren vor. Hier ist groBtmdglicher
empathischer Umgang mit ihnen von uns
gefordert, da sie ja gerade im Begriff sind,
einen lieben Menschen zu verlieren. Die vor-
hin angesprochene Empathie ist deswegen
so wesentlich, weil wir ja tagtaglich in un-
serem Beruf mit palliativen Situationen
konfrontiert sind. Hier eine ausgewogene
Balance zu finden und nicht abzustumpfen,
stellt fiir Menschen, die in medizinischen
und Gesundheitsberufen tdtig sind, eine
enorme Herausforderung dar. Es gehort
zum Leben, sterben zu diirfen. Trotzdem
missen wir das Leben schiitzen, jedes ist
einzigartig. Dieser Balanceakt ist oft sehr
herausfordernd.

In der gesellschaftspolitischen Diskussion
um die Sterbehilfe wird immer wieder das
Argument vom selbstbestimmten Sterben
angefiihrt.

Gesellschaftspolitisch kann ich es in be-
stimmten Fdllen manchmal nachvollziehen.
Des ofteren musste ich aber schon erle-
ben, dass jene Menschen, die sich gesund
und mitten im Leben stehend das selbst-
bestimmte Sterben wiinschten, es am Ende
des Lebens sehr schwer hatten, von diesem
loszulassen. Oftmals wurde in aussichts-
losen Situationen um Stunden und Minuten
gekampft.

Haben Sie persdnlich Angst vor Ihrem Ende?
Uberhaupt nicht. Sehr oft habe ich da-
riber nachgedacht und glaube, wenn es
morgen so sein sollte, dann gehe ich ganz
einfach frohen Mutes, da ich in meinem Le-
ben sehrviel Gliick hatte, viel erleben durfte
und vor allem viel erreicht habe. Es ist das
Gesetz der Natur, wenn man auf diese Welt
kommt, geht man auch wieder von dieser.
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