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Ubers Sterben reden

Organisationsethische Fragen in der Begleitung von Menschen mit Be-
hinderungen am Lebensende

Sabine Schaper

Zusammenfassung

Der Beitrag handelt von der Begleitung von Menschen mit Behinderungen am Lebensende. Ergebnisse aus dem
Projekt «Palliative Care und hospizliche Begleitung von Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung»
verdeutlichen, wie wichtig die Organisationskultur in Wohneinrichtungen fiir die Partizipation ist. Erfahrungen
von Fachpersonen und Bewohner:innen zeigen, wie mit der Einwilligung und der Einwilligungsféhigkeit umge-
gangen wird. Der Beitrag bettet diese Frage in rechtliche Reformen ein, die durch die UN-Behindertenrechts-
konvention in verschiedenen Lédndern angestossen wurden.

Résumé

Cet article traite de l'accompagnement des personnes en situation de handicap en fin de vie. Les résultats du
projet « Palliative Care und hospizliche Begleitung von Menschen mit geistiger und schwerer Behinderung »
(« Soins palliatifs et accompagnement institutionnel des personnes ayant une déficience intellectuelle et un po-
lyhandicap ») mettent en évidence l'importance de la culture organisationnelle des institutions résidentielles sur
la participation. Les expériences du personnel spécialisé ainsi que des résidentes et résidents montrent comment
composer avec le consentement et la capacité a consentir. L'article inscrit cette question dans le cadre des ré-
formes juridiques initiées dans différents pays par la Convention des Nations Unies relative aux droits des per-
sonnes handicapées.
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Menschen mit Behinderungen und die Begleitung am Lebensende

Menschen mit kognitiven und komplexen Behinderungen erreichen in den letzten Jahrzehnten zunehmend
ein hdheres Lebensalter. In vielen europdischen Landern sind sie jedoch im System der palliativen Versorgung
und hospizlichen Begleitung weiterhin unterreprasentiert. Darauf weist unter anderem die Europdische Asso-
ziation fiir Palliative Care (EAPC) hin (Tuffrey-Wijne & MclLaughlin, 2015). Die Behindertenrechtskonvention
(BRK) fordert von den Vertragsstaaten eine gesundheitliche Versorgung von Menschen mit Behinderungen
auf gleichem Qualitatsniveau wie sie der Allgemeinbevdlkerung zugutekommt (Art. 25 BRK). Aus diesem
Grund geraten die Benachteiligungen von Menschen mit Behinderungen in der Gesundheitsversorgung zu-
nehmend in den Fokus der Forschung. Dem folgten Gesetzesinitiativen zu einer besseren palliativen Versor-
gung von Menschen mit Behinderungen: Sowohl das Hospiz- und Palliativgesetz in Deutschland (Bundesmi-
nisterium fir Gesundheit, 2016) als auch die «Nationale Strategie Palliative Care 2013-2015» (Bundesamt fuir
Gesundheit [BAG] & Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren
[GDK], 2012) fokussieren Menschen mit Behinderungen als Zielgruppe der Palliativversorgung (Wicki &
Meier, 2015). Der Bericht des Bundesrates zur palliativen Versorgung in der Schweiz zeigt, dass sich nur ein
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Drittel der Wohneinrichtungen fiir Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen in der Lage sieht, «<Men-
schen in komplexen Situationen und intensivem Pflegebedarf bis zum Lebensende zu pflegen und zu be-
treuen» (Bundesamt flir Gesundheit, 2020, S. 50).

Seit den 2000er-Jahren ist die palliative Versorgung von Menschen mit kognitiven Beeintrdchtigungen auch
zunehmend Gegenstand der Forschung (Tuffrey-Wijne, 2003). Qualitative Studien zur Implementierung von
Palliative Care machen auf die Bedeutung organisationaler Vorkehrungen aufmerksam (Voss et al., 2021;
Dunkley & Sales, 2014). Die Autor:innen der Studien empfehlen folgende Innovationen fiir eine gelingende
Begleitung von Menschen mit Behinderungen am Lebensende:

¢ eine klare konzeptionelle Verankerung des Themas
e permanente Fort- und Weiterbildungsangebote
e Konzepte zur Befahigung von Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung zur Entscheidungsfindung

So entstand 2017 das Verbundprojekt «Palliative Care und hospizliche Begleitung von Menschen mit geisti-
ger und schwerer Behinderung» (Palliative Care for People with Intellectual and multiple Disabilities, PiCarDi),
welches das Bundesministerium fiir Bildung und Forschung (BMBF) fordert. PiCarDi hat die Aufgabe, die prak-
tische Umsetzung der palliativen Begleitung in den Wohneinrichtungen fiir Menschen mit Behinderungen zu
untersuchen. In einer ersten Bestandesaufnahme wurde quantitativ erhoben,

wo Menschen mit Behinderung versterben,

2. wie sich die Sterberate in verschiedenen Wohnformen entwickelt und

3. welche Rahmenbedingungen es in Einrichtungen gibt, um eine gute Begleitung bis ans Lebensende
sicherzustellen.

Zudem wurden qualitative Interviews mit Mitarbeitenden und Leitungskraften von verschiedenen Einrich-
tungstypen durchgefiihrt. Diese ergaben, dass die Qualitat der Begleitung zum einen abhangig ist von orga-
nisationalen Rahmenbedingungen wie der personellen oder raumlichen Ausstattung. Zum anderen wurde
deutlich, dass Aspekte der Organisationskultur bedeutsam sind: Wie stehen Leitungskrafte und Mitarbeitende
zu der Frage, ob sie fiur die letzte Lebensphase zustandig sind? Wie stark ist die Arbeit in der Einrichtung
generell am Prinzip der Personenzentrierung orientiert? Wie werden Bewohner:innen in der Einrichtung ge-
nerell an Entscheidungsprozessen beteiligt? Alle diese Faktoren haben Auswirkungen auf die Begleitung am
Lebensende — einer Lebensphase, in der Selbstbestimmung den meisten Menschen besonders wichtig ist.

Einblicke in die Praxis der Palliativversorgung von Menschen mit Behinderungen

Insbesondere in Deutschland zeigt sich ein Uberproportionaler Anstieg der alter werdenden Menschen mit
Behinderungen, was auf die Totungspolitik wahrend des Nationalsozialismus zurlickzufiihren ist. Die Sekun-
daranalyse von Daten aus der Eingliederungshilfe ergab eine entsprechend stetig steigende Sterberate: In
den Jahren 2014 bis 2016 stieg sie von 16 auf 18 verstorbene Personen pro 1 000 Bewohner:iinnen in den
Wohneinrichtungen pro Jahr (von 1,6 % auf 1,8 %)." Die Begleitung am Lebensende ist also noch weit von
einer alltaglichen Routine entfernt. Jedoch nehmen die Situationen zu, in denen Fachkréfte in den Wohnein-
richtungen Menschen am Lebensende beziehungsweise bis zum Lebensende begleiten. In der quantitativen
Befragung von Wohneinrichtungen zeigt sich zudem, dass die Verstorbenen lange in der jeweiligen Wohn-
gruppe verweilten: 78,5 Prozent der Verstorbenen waren langer als zehn Jahre in der Einrichtung, 60,7 Pro-
zent lebten langer als zehn Jahre in der Wohngruppe. Fir 57,0 Prozent der Verstorbenen war die

1 Zum Vergleich: Die Studie von Wicki und Meier (2015) ergab, dass in den Wohneinrichtungen in der Schweiz zwischen
2007 und 2012 3,7 Prozent der Bewohner:innen von Wohneinrichtungen verstorben sind. Diese Zahl ist etwa doppelt so
hoch wie die in Deutschland, was auf die beschriebene Generationenliicke und die daher etwas verschobene Altersent-
wicklung in Deutschland zuriickgefiihrt werden kdnnte.
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Wohngruppe der Sterbeort, 38,0 Prozent verstarben im Krankenhaus, 5,1 Prozent auf einer Palliativstation
eines Krankenhauses.? In der sogenannten Allgemeinbevélkerung verstarben im selben Zeitraum 51,2 Pro-
zent im Krankenhaus (Dasch et al., 2015).3 Diese Zahlen unterstreichen die Bedeutung der Wohngruppe als
Ort der Begleitung am Lebensende.

Die qualitativen Interviews ergaben, dass die Ausgestaltung der Begleitung und die Partizipation dusserst
unterschiedlich ist. Aufgrund dieser Unterschiede konnten verschiedene Typen von Organisationen beschrie-
ben werden: Die einen verdrangen das Thema Sterben und Tod eher und verlegen Menschen am Lebensende
in andere Einrichtungen. Andere sind sehr bemiht um ausgesprochen individuelle Lésungen und sehen es
als Aufgabe der Wohneinrichtung, dass die Bewohner:innen, die es wiinschen, in der Einrichtung palliativ
begleitet werden. Insgesamt wurden vier Typen (Modelle) nach deren Handlungsstrategien und Partizipati-
onskultur herausgearbeitet und tabellarisch dargestellt (s. Tab. 1). Die Tabelle gibt Anhaltspunkte fiir die Ein-
schatzung der in den Einrichtungen gelebten Praxis der Begleitung am Lebensende. Daraus lassen sich Emp-
fehlungen fir die Weiterentwicklung ableiten.

Tabelle 1: Typen des organisationalen Umgangs mit Herausforderungen in der Begleitung am Lebensende in
Wohneinrichtungen fiir Menschen mit Behinderung (eigene Darstellung)

Funktionales
Modell

Dichotomisieren-
des Modell

Modellname Delegierendes Integrierendes

Modell

Modell

Handlungs- Vermeidung des Polarisierende Ge- Dominanz der Ver-  Ausgewogenheit der
strategien Themas Sterben; genuberstellung von  sorgungsicherheit ~ Dimensionen Perso-
Auslagerung der individueller Haltung  gegeniiber indivi-  nenzentrierung, Of-
Versorgung an an-  und den Grenzen duellen Bedurfnis-  fenheit flr das
dere Institutionen  der Organisation sen Thema und Versor-
gungsqualitat

Partizipations-

Empfehlungen

Verkniipfung indi-
vidueller und insti-
tutioneller Ab-
wehrmechanis-
men; Verdrangung
der Bedurfnisse
Sterbender aus ei-
gener Hilflosigkeit

Sensibilisierung
und Fortbildung
von Mitarbeiten-
den

Teilhabe wird nur
auf der Ebene der
dyadischen Bezie-
hung gesehen;
strukturelle Grenzen
der Organisation
werden resignierend
hingenommen

Schaffung von Kom-
munikationsraumen
zwischen Mitarbei-
tenden und Leitung,
um gemeinsam
Wege fiir eine gute
Begleitung auszulo-
ten

Hohe Funktionali-
tat in der Versor-
gung; Fokussie-
rung auf Stan-
dards, die (ver-
meintlich) Sicher-
heit schaffen

Supervisorische
Begleitung von
Mitarbeitenden zur
Bearbeitung von
Unsicherheiten

Achtung des «Eigen-
sinns» und der Ent-
scheidungskompe-
tenz der Person

Kultivierung des
Selbstverstandnisses
als lernende Organi-
sation und Siche-
rung von Rdumen
fur ethische Refle-
xion

SZH

CSPS

2 Die Zahlen basieren auf den im PiCarDi-Projekt erhobenen Daten zu Sterbefallen in Einrichtungen fiir Menschen mit
kognitiver Beeintrachtigung in den Bundeslandern Sachsen, Nordrhein-Westfalen und Berlin.

3 Diese Daten beziehen sich auf Deutschland insgesamt. Analoge Zahlen nur zu den drei Bundesléndern, die im Fokus
des PiCarDi-Projektes standen, liegen fiir die Sterberaten der sogenannten Allgemeinbevélkerung nicht vor.
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In einer nachsten Projektphase wurde in Workshops mit Mitarbeitenden und mit Beirdaten der Bewohner:in-
nen Prozesse der Begleitung differenziert untersucht. Im Fokus standen dabei unter anderem Entscheidungs-
und Einwilligungsprozesse. Hier zeigten sich deutliche Unterschiede, wie Mitarbeitende und wie Bewohner:in-
nen diese erleben: Die Bewohner:iinnen betonen, dass sie Uber wichtige Dinge selbst bestimmen mdchten,
zum Beispiel wer bei ihnen sein soll an ihrem Lebensende oder wo sie sterben mdchten. Zudem fiihlen sie
sich nicht immer gut einbezogen, wenn Mitbewohner:innen, flr die sie teils lang vertraute Bezugspersonen
sind, versterben. Das zeigt exemplarisch folgendes Zitat aus einem Workshop: «Und da waren wir als Mitbe-
wohner nicht so drauf vorbereitet».

Die qualitative Studie von Ritzenthaler-Spielmann (2017) untersucht Entscheidungsprozesse am Lebens-
ende. Die Studie zeigt eine deutliche Abweichung zwischen organisationalen Leitbildern, in denen «Selbst-
bestimmung der meistgenannte Wert» war und der Feststellung, dass die Bewohner:iinnen «kaum Selbstbe-
stimmung wahrnehmen in den jeweiligen Entscheidungssituationen» (ebd., S. 264). Diese Abweichung ver-
weist auf die haufig vorweggenommene Zuschreibung, dass Menschen mit einer kognitiven Beeintrachti-
gung nicht einwilligungs- oder urteilsfahig seien. Um dieser Zuschreibung zu entgegnen, verweist die Behin-
dertenrechtskonvention auf den Status jedes Menschen als Rechts- und Handlungssubjekt, der durch die
Vertragsstaaten zu achten sei (Art. 12 BRK; Lachwitz, 2013).

Einwilligung und Einwilligungsfahigkeit — ein komplexes Konstrukt

Die Achtung jeder Person als Rechtssubjekt muss gerade bei Fragen rund um das Sterben gelten — sie wird
aber oft in dieser existenziellen Situation am deutlichsten infrage gestellt. Die Monitoringprozesse, welche
die Umsetzung der BRK begleiten, haben inzwischen in mehreren Landern zu einer Stérkung der Selbstbe-
stimmungsrechte gefiihrt. Neu erfasst wurden auch die Rechtsvorschriften zur gesetzlichen Vertretung fiir
Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung. Das Erwachsenenschutzgesetz, das 2013 in der Schweiz in Kraft
getreten ist, spricht ihnen deutliche Entscheidungskompetenzen zu in Bezug auf medizinische Behandlungs-
entscheidungen und die Umstande ihres Lebensendes (Naef et al,, 2012). In Deutschland gilt seit 2023 ein
neues Betreuungsrecht, das dem Prinzip der unterstltzten Entscheidungsfindung deutlicher Rechnung tragt
als der stellvertretenden Entscheidungsfindung.

Das Erwachsenenschutzgesetz ermdglicht es Menschen mit
kognitiver Beeintrichtigung, Uber die Umstdnde ihres Lebens-
endes zu entscheiden.

Neben der Rechts- und Handlungsfahigkeit wird in Fachkreisen neu tber das Prinzip der informierten Einwil-
ligung diskutiert. Dieses Prinzip aus der Medizinethik sieht vor, dass fiir jeden medizinischen Eingriff die be-
treffende Person vorab umfassend und den individuellen Mdglichkeiten entsprechend informiert sein muss
Uber den Eingriff, dessen mdglichen Risiken und Folgen. An dieser Stelle kommt die sogenannte Einwilli-
gungsfahigkeit als Dimension der Rechtsfahigkeit ins Spiel: Eine Einwilligung ist nur giltig, wenn die jeweilige
Person als einwilligungsfahig gilt; das heisst, wenn sie kognitiv und emotional in der Lage ist, einer Entschei-
dung aktiv und um alle Konsequenzen wissend zuzustimmen oder diese abzulehnen. Die Schwierigkeit be-
steht nun aber darin, dass «Einwilligungsfahigkeit» nicht so eindeutig bestimmbar ist, wie es die lange vor-
herrschende Praxis einer pauschalen Infragestellung der Einwilligungsfahigkeit bei einer kognitiven Beein-
trachtigung nahelegt. Vielmehr existieren verschiedene Ansédtze zum Verstandnis von «Einwilligungsfahig-
keit»: Ein funktionalistisches Verstandnis betont die individuellen (vor allem kognitiven) Fahigkeiten einer Per-
son. Statusorientierte Ansatze dagegen machen die «Einwilligungsfahigkeit» an einem bestimmten Status
einer Person fest, zum Beispiel am Lebensalter. Wieder andere Ansatze beruhen auf dem Ergebnis einer Ent-
scheidung (outcome-orientierte Ansatze) und fragen danach, ob eine getroffene Entscheidung Schaden an-
richten wirde. All diese Ansdtze ignorieren die Situationsgebundenheit und Flichtigkeit der
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Einwilligungsfahigkeit eines Menschen: Alle Menschen sind bei existenziellen Entscheidungen gepragt von
einer Zwiespaltigkeit, von in Konflikt stehenden Motiven und Einfliissen durch andere. Die Einwilligungsfa-
higkeit ist daher ein situatives, wandelbares Phdnomen. Bei der Feststellung von Einwilligungs(-un-)fahigkeit
steht meist die rechtliche Eindeutigkeit im Interesse anderer Akteure im Vordergrund (z. B. der rechtlichen
Betreuung, der Organisation). Einwilligungsfahigkeit ist eher ein funktionales Konstrukt als ein eindeutig fest-
stellbares, stabiles Merkmal einer Person (Schéaper, 2018). Daher ist die Einwilligungsfahigkeit «in wie auch
immer gebrochener, vielleicht nur noch rudimentérer Form [...] vorauszusetzen» (Bielefeldt, 2017, S. 58), auch
wenn dies den Handlungslogiken von Organisationen widerspricht, die primar daran interessiert sind, sich
gegen Haftungsrisiken abzusichern.

«Supported decision-making» - ein prozessorientiertes Handlungskonzept

Die normativen Vorgaben der BRK haben bewirkt, dass in den letzten Jahren neue Fachkonzepte fiir Einwilli-
gungs- und Entscheidungsprozesse entstanden sind. Kein Konzept garantiert daflr, dass in ihrer Umsetzung
keine Manipulation und Entmiindigung vorkommen. Kohn, Blumenthal und Campbell (2014) betonen wie-
derum, wie wichtig die Organisationskultur und die professionelle Haltung der unterstiitzenden Person ist.
Echte Unterstiitzung in der Entscheidungsfindung muss in eine Kultur der Offenheit fiir Resonanz und Parti-
zipation eingebettet sein. Das Konzept des support for decision-making von Bigby und Douglas (2016) ver-
deutlicht, wie komplex der Prozess der Einwilligung ist, mit den einzelnen Schritten der gemeinsamen Verge-
wisserung und Klarung der vielschichtigen Bedingungen einer Entscheidung. Zudem zeigt das Konzept, dass
es in Entscheidungsprozessen oft um weit mehr als nur um eine Entscheidung zu einer bestimmten Mass-
nahme flr eine Person geht. Denn Entscheidungsprozesse sind in organisationale Prozesse eingelassen und
auf diese angewiesen, etwa die Frage der Verfligbarkeit bestimmter Ressourcen flr eine gute Unterstltzung
oder die Frage, wie in der Organisation generell mit Entscheidungen verfahren wird, die die Belange der
Bewohner:innen unmittelbar betreffen.

Unterstiitzung in der Entscheidungsfindung muss in eine Kultur
der Offenheit flir Resonanz und Partizipation eingebettet sein.

Die Aufgabe der Leitung von sozialen Organisationen ist es daher, Rdume zu schaffen fiir solche komplexen
Verstandigungs- und Vergewisserungsprozesse. Gute Entscheidungsprozesse werden nicht primar durch die
kognitive Kompetenz der Menschen mit Behinderungen bestimmt, sondern durch die Kompetenz von Mit-
arbeitenden, die Einwilligung als Befahigungsprozess zu gestalten. Gerade in den existenziellen Entscheidun-
gen am Lebensende braucht es in Wohneinrichtungen eine Kultur des ethischen Résonierens («ethical reason-
ing», GroBmal, 2013): ein prozesshaftes, argumentierendes Nachdenken, das auf allen Ebenen — bei und mit
Bewohner:innen, auf der Ebene der Mitarbeitenden und auf Leitungsebene — eingelibt werden muss. Ethisch
verantwortliches Handeln entsteht in Organisationen nicht durch eine schlichte Ableitung von Handlungs-
maximen aus ethischen Normen. Gerade in sozialen Berufen ist die Kompetenz des ethischen Résonierens die
Basis. Dafiir missen Einrichtungen zeitliche Ressourcen schaffen, um ihre Bewohner:innen bei Entscheidun-
gen gut begleiten zu kdnnen. Werden ethische Fragen an eine spezialisiert arbeitende Ethikkommission de-
legiert, ist das fir die Entwicklung einer Kultur des ethischen Rdsonierens nicht unbedingt hilfreich. Vielmehr
muss auch hier das Prinzip maximaler Partizipation gelten, vor allem derer, die von einer zu treffenden Ent-
scheidung am meisten betroffen sind.

Damit sich die Praxis gelingender Entscheidungs- und Einwilligungsprozesse etabliert, braucht es einen
organisationalen Lernprozess. Menschen mit Behinderungen sind abhangig von der Fahigkeit ihrer Begleit-
personen, Menschen zur Wahrnehmung und Artikulation des eigenen Willens zu befdhigen und sie in Ent-
scheidungsprozessen zu unterstltzen, statt zu entmiindigen. Diese Fahigkeit bestimmt, inwieweit Menschen
einwilligungsfahig werden kdnnen.
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