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Abstract

Trotz der liberalen Rechtspraxis in Bezug auf assistierten Suizid ist es Menschen mit
kognitiven Beeintréichtigungen auch in der Schweiz nicht moglich, von den Angeboten der
Sterbehilfeorganisationen Gebrauch zu machen. Ungeachtet dessen dussern auch Menschen
mit kognitiven Beeintrdchtigungen entsprechende Wiinsche.

Die Arbeit kommt zum Schluss, dass die Herausforderung an die Soziale Arbeit darin liegt,
auch angesichts der eindeutigen Rechtslage sowie ethischer Bedenken diesen Wiinschen bzw.
den dahinter liegenden Bediirfnissen gerecht zu werden. Dabei wird im offenen Umgang mit
dem Thema Tod und Sterben im Alltag und in einer gelebten Trauerkultur unter Einbindung
von Ritualen eine Voraussetzung dafiir erkannt, um den Menschen mit kognitiven
Beeintriichtigungen einen méaglichst persinlichen Zugang zum Thema und mithin zu Fragen
und Wiinschen beziiglich der eigenen Sterblichkeit ermoglichen zu konnen.

Im Sinne des Selbstbestimmungsgrundsatzes kann die Soziale Arbeit angesichts konkreter
Sterbewiinsche am ehesten innerhalb der Handlungsspielrdume Suizidprdvention und
Palliative Care unterstiitzend wirken. Konkrete Hilfeleistungen hinsichtlich eines mdglichen
assistierten Suizids werden dagegen angesichts der Implikationen der professionellen

Beziehung problematisiert.
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1. Einleitung

Menschen mit kognitiven Beeintrichtigungen werden immer élter — laut Wicki (2015: 12)
werden im Jahr 2020 knapp 40% der Bewohnerinnen und Bewohner von Wohnheimen der
Behindertenhilfe in der Schweiz iiber 55 Jahre alt sein. Daraus ergeben sich sowohl fiir die
Betroffenen und ihre Angehorigen als auch fir die professionellen Begleiterlnnen im
institutionellen oder ambulanten Kontext neue Herausforderungen. Einerseits entstehen sie im
Zusammenhang mit alltiglichen Fragen, die mit dem Alterwerden einhergehen, andererseits
wichst mit lingerer Lebensdauer das Risiko, an einer chronischen Krankheit oder
altersbedingter Multimorbiditit zu erkranken. So sind bei den Menschen mit einer kognitiven
Beeintrichtigung Herzkreislaufkrankheiten die haufigste Todesursache (32,4%), gefolgt von
Atemwegserkrankungen (14,1%) und Krebskrankheiten (14.1%) (vgl. ebd. 6). Todesursachen,
die iiberdies vermuten lassen, dass dem Sterben in der Regel eine lingere Zeit vorausgeht, in
der die Betroffenen intensive palliative Versorgung bendtigen.

Teil der neuen Aufgaben ist die Begleitung der letzten Lebensphase — auch des Sterbens —
und der Umgang mit Tod und Trauer. Die vorliegende Arbeit widmet sich einem Aspekt
dieser Thematik, mit dem sich Professionelle der Sozialen Arbeit und Angehorige verwandter
Berufe vermehrt konfrontiert sehen: Der Sterbewunsch eines Menschen mit einer kognitiven
Beeintrichtigung.

Wie sollen Professionelle der Sozialen Arbeit mit einem Wunsch von solch einschneidender
und endgiiltiger Dimension umgehen? Haben Menschen mit einer kognitiven
Beeintrichtigung auch ein Recht darauf, Sterbehilfe in Anspruch zu nehmen? Und falls ja,
sollen Professionelle der Sozialen Arbeit sie dabei unterstiitzen oder liegt ihre Aufgabe
vielmehr darin, ihre Klientel vor einer Gesellschaft schiitzen, die ihnen suggeriert, sie seien
ohnehin ldstig?

Um diese Fragen zu beantworten mochte ich in einem ersten Teil den aktuellen Sterbehilfe-
Diskurs in der Schweiz beleuchten (Kapitel 2). Dabei mochte ich auf den rechtlichen Rahmen,
die Sterbehilfepraxis, wie sie von Sterbehilfeorganisationen wie Exit angewandt wird, sowie
die Motive jener, die vom Angebot der entsprechenden Organisationen Gebrauch machen
wollen, eingehen. Den ersten Teil rundet ein Abriss des ethischen Diskurses zu den
verschiedenen Formen der Sterbehilfe ab.

Danach mochte ich auf die Situation von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung
eingehen (Kapitel 3). Dabei wird einerseits die Frage beantwortet, was kognitive
Beeintrichtigung eigentlich ausmacht und welche Auswirkungen sie auf das Leben der

Betroffenen haben kann.



In einem weiteren Abschnitt (Kapitel 4) wird nach dem Auftrag der Sozialen Arbeit im
Kontext kognitiver Beeintrichtigung gefragt. Dabei stehen einerseits die Handlungsmaximen
und andererseits kennzeichnende Strukturen und deren Implikationen fiir die Arbeit im Fokus
(Herausforderungen professionelle Beziehung und Angehdrigenarbeit).

In Kapitel 5 werden die konkreten Herausforderungen, die sich den Professionellen Sozialer
Arbeit stellen, angesprochen und fiir die einzelnen Bereiche Handlungsmdglichkeiten eruiert.
Dabei geht es zunichst um die Notwendigkeit, im Umgang mit Tod und Sterben eine Kultur
zu entwickeln, die dem entsprechenden Verstdndnis und den Vorstellungen der Klientel
entspricht. Weitere Themen sind die Mdglichkeiten der Suizidprivention sowie von Palliative
Care. Der abschliessende Abschnitt dieses Kapitels widmet sich sodann der Frage, ob
Menschen mit kognitiven Beeintrichtigungen ungeachtet der rechtlichen Situation die
Moglichkeit haben sollen kénnen, vom Angebot des assistierten Suizids Gebrauch machen zu

konnen.



2. Sterbehilfe in der Schweiz

2.1 Zum Begriff: Formen der Sterbehilfe

Unter dem Begriff Sterbehilfe fasst der Brockhaus Psychologie (2001: 578) ,,Handlungen, die
von der Hilfe und Unterstiitzung im Sterben bis hin zur aktiven Tétung Sterbender oder
Schwerstkranker reichen. Damit ist angedeutet, dass das im alltdglichen Sprachgebrauch
verankerte Verstindnis des Begriffes im Sinne der in der Schweiz medial prisenten und von
Organisationen wie ,,Exit“ oder ,Dignitas” praktizierten Beihilfe zum Suizid (2.1.4) ein
verkiirztes ist. Der Begriff muss fiir eine tiefere Auseinandersetzung mit dem Thema
aufgegliedert werden. Ich mochte im Folgenden vier Formen der Sterbehilfe auseinander
halten: die direkte aktive Sterbehilfe, die indirekte aktive Sterbehilfe, die passive Sterbehilfe

sowie die Beihilfe zum Suizid.!

2.1.1 Direkte aktive Sterbehilfe

Der Begriff direkte aktive Sterbehilfe setzt sich aus drei Worten zusammen. Unter Sterbehilfe
werden in dieser Arbeit all jene Handlungen verstanden, bei der dritte einer Person auf deren
expliziten Wunsch zum Sterben helfen und durch ihre Hilfe ganz konkret die Lebensdauer der
Person verkiirzen. Es geht also um die Hilfe zum Sterben. Im Vergleich zur obigen Definition
wird der Begriff damit etwas enger gefasst; einerseits, um Sterbehilfe klarer von
Sterbebegleitung zu unterscheiden, andererseits, weil sich dieses Verstindnis in der
Fachliteratur weitgehend durchgesetzt hat (vgl. GroBmann 2008: 21). Aktiv ist ein Subjekt laut
Duden (1990: 42) dann, wenn es ,,selbst in einer Sache titig, sie ausiibend” ist, wobei es u.a.
unternehmend und zielstrebig handelt. Im behandelten Begriff bezieht sich aktiv auf die direkt
zum Tode fithrende Tat: Als aktive Sterbehilfe wird demnach eine Handlung bezeichnet, bei
der eine Drittperson bewusst das Leben einer anderen Person auf deren eigenen Wunsch
beendet. Direkt ist die aktive Sterbehilfe dann, wenn das unmittelbare Ziel der Handlung das
Erlosen der betroffenen Person von jeglichem Leiden durch den Tod ist (vgl. GroBmann
2008: 23). Ein Fall direkter aktiver Sterbehilfe lige etwa vor, wenn ein Arzt einer vollstindig

geldhmten, sterbewilligen Person eine todbringende Spritze verabreichen wiirde.

2.1.2 Indirekte aktive Sterbehilfe

Auch bei der indirekten aktiven Sterbehilfe nimmt eine Drittperson bewusst eine Handlung

vor, die zum Tod der behandelten Person fiihrt. Im Unterschied zur direkten ist der Tod bei

! Die Formen der Sterbehilfe werden in diesem Kapitel relativ niichtern in Form einer Beschreibung der
Tatbestinde erklirt. Dies soll aber keineswegs dariiber hinwegtiuschen, dass Sterbehilfe in jeder Form mehr

beinhaltet als die eine charakterisierende Handlung.



der indirekten aktiven Sterbehilfe jedoch nicht das unmittelbare Ziel der Behandlung sondern
eine unbeabsichtigte Nebenfolge. So wird im Rahmen einer Schmerztherapie bei Sterbenden
in Kauf genommen, dass durch die Therapie die Lebensdauer der Patienten verkiirzt wird,
weil das Ziel, die Leiden der Patienten zu minimieren, hoher gewichtet wird als die

Lebenserhaltung um jeden Preis (vgl. ebd. 22f.).

2.1.3 Passive Sterbehilfe

Das Adjektiv passiv wird u. a. mit teilnahmslos, still und duldend umschrieben (Duden 1990:
580). Im Gegensatz zum Begriff der aktiven verweist jener der passiven Sterbehilfe also auf
den Verzicht einer bestimmten Handlung. Konkret geht es darum, das bei der Behandlung
eines todkranken Menschen in einer medizinisch aussichtslos gewordenen Lage auf
lebenswichtige Massnahmen verzichtet wird oder dass diese eingestellt werden (vgl.
GroBmann 2008: 24f.). Passive Sterbehilfe kann dabei z.B. den Verzicht auf kiinstliche
Ernihrung mittels einer Sonde bedeuten, aber auch das Abstellen lebenserhaltender Gerite
durch eine Arztin — dies obwohl die aktive Handlung der Arztin der Zuschreibung passiv zu

widersprechen scheint (vgl. ebd.).

2.1.4 Beihilfe zum Suizid

Ist in dieser Arbeit von der Beihilfe zum Suizid oder assistiertem Freitod die Rede, ist damit
das Verschreiben oder Bereitstellen eines todlichen Medikaments an eine sterbewillige Person
gemeint. Wichtigstes Merkmal zur Unterscheidung von der direkten aktiven Sterbehilfe ist,
dass die Tatherrschaft beim Suizidenten liegt, d.h. dass er ,alleine und vorsitzlich den
eigenen Tod [verursacht]“ (ebd. 33). Wie angedeutet ist die Beihilfe zum Suizid jene Form
der Sterbehilfe, welche im offentlichen wie im fachlichen Diskurs am meisten Beachtung
erhilt. Der Grund dafiir liegt in der schweizerischen Gesetzgebung, welche die
(uneigenniitzige) Beihilfe zum Suizid nicht unter Strafe stellt und es damit Vereinen wie
,Exit“ oder ,,Dignitas* erlaubt, professionelle Freitodbegleitungen anzubieten (siehe dazu

Abschnitte 2.2 und 2.3).

2.2 Rechtlicher Rahmen

Die Rechtslage zur Sterbehilfe ist in der Schweiz nicht in einem eigens dafiir entworfenen
Gesetz geregelt — Versuche, ein solches zu etablieren scheiterten gar jiingst im Parlament. Der
Umgang mit Sterbehilfe und die damit verbundene Rechtsprechung ergeben sich massgeblich
aus zwei Artikeln im schweizerischen Strafgesetzbuch StGB von 1937. Dabei regelt Artikel
114 StGB die Tétung auf Verlangen und sieht eine Freiheitsstrafe von bis zu drei Jahren oder

eine Geldstrafe vor, wenn jemand ,,aus achtenswerten Beweggriinden, namentlich aus Mitleid,
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einen Menschen auf dessen ernsthaftes und eindringliches Verlangen totet”. Direkte aktive
Sterbehilfe ist damit in der Schweiz verboten, wenngleich sie als Spezialstrafbestand einer
Totung unter Beriicksichtigung der Beweggriinde nur milde bestraft wird.

Entscheidend fiir die liberale Praxis hinsichtlich des assistierten Freitods ist Art. 115 StGB:

Verleitung und Beihilfe zum Selbstmord
Wer aus selbstsiichtigen Beweggriinden jemanden zum Selbstmorde verleitet oder ihm
dazu Hilfe leistet, wird, wenn der Selbstmord ausgefiihrt oder versucht wurde, mit

Freiheitsstrafe bis zu fiinf Jahren oder Geldstrafe bestraft.

Der Artikel stellt die Verleitung und Beihilfe zum Selbstmord nur fiir den Fall unter Strafe,
dass sie aus ,,selbstsiichtigen* Motiven erfolgen und erlaubt damit ex negativo den assistierten
Freitod, wenn solche Motive nicht vorliegen. Dabei gilt das Handeln der Téterschaft nach
herrschender Lehre dann als ,selbstsiichtig, wenn sie damit einen personlichen Vorteil
verfolgt, wobei dieser materieller Art (z.B. zum Erlangen einer Erbschaft oder dem Einsparen
von Unterhaltskosten) aber auch ideeller oder affektiver Art (z.B. aus Hass, Rachsucht oder
Bosheit) sein (vgl. NEK 2005: 9). Einschriankend wirkt zudem der Begriff ,,Selbstmord®, der
im strafrechtlichen Sinn eine selbstbestimmte Handlung impliziert: Agiert der Suizident nicht
selbstbestimmt, was Urteilsfihigkeit und die Freiheit des Entschlusses voraussetzt, kann sein
Handeln nicht als Selbstmord gewertet werden, und die Beihilfe fallt damit ausserhalb des
Geltungsbereiches von Art.115 StGB (vgl. NEK 2005: 33).

Die passive sowie die indirekte aktive Sterbehilfe werden im Strafgesetzbuch nicht

verbindlich geregelt und sind somit nicht strafbar (vgl. Fischer 2008: 74).

2.3 Organisierte Sterbehilfe

Wie bereits angedeutet wurde, ermdglicht die liberale Schweizer Rechtspraxis die Existenz
sogenannter ,,Sterbehilfeorganisationen“ —  Korperschaften —also, die organisierte
Freitodbegleitungen anbieten. Bekannt dafiir sind namentlich die Vereine Exit’ und Dignitas,
die sich beide im 6ffentlichen Diskurs rund um die Sterbehilfe stark engagieren und selbst
immer wieder Gegenstand kontroverser Auseinandersetzungen sind. Die konkrete Praxis der
Freitodbegleitungen in der Schweiz soll im Folgenden anhand von Exit dargestellt werden.
Exit ist die ilteste Schweizer Sterbehilfeorganisation. Sie wurde 1982 unter dem Eindruck der

ersten grossen Offentlichen Sterbehilfedebatten in der Schweiz in den 1970er-Jahren (siche

> Unabhangig von der hier besprochenen Organisation, die ihren Einfluss auf die deutsch- und
italienischsprachige Schweiz beschrinkt, existiert in der Romandie ebenfalls eine Sterbehilfeorganisation unter
dem Namen Exit bzw. EXIT A.D.M.D. Suisse romande.
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Kapitel 2.3) unter dem vollen Namen EXIT (Deutsche Schweiz) Vereinigung fiir humanes
Sterben gegrindet und zdhlt mit rund 80'000 Mitgliedern zu den grossten
Sterbehilfeorganisationen der Welt (vgl. Exit.ch). Das iibergeordnete Ziel des Vereins ist laut
seinen Statuten der Einsatz ,fiir das Selbstbestimmungsrecht des Menschen im Leben und im
Sterben (Art. 2 Stauten Exit; Exit.ch). Seinen Niederschlag findet dieses Selbstverstindnis
als Selbstbestimmungs-Organisation im eigentlichen Kerngeschédft von Exit — den
Patientenverfiigungen. Eigentliches Kerngeschift darum, weil Exit zwar massgeblich zur
Verbreitung und Anerkennung der Patientenverfiigungen in der Schweiz beigetragen hat und
selbst rund 70'000 Verfiigungen betreut, gleichzeitig aber in erster Linie durch das Angebot
von Freitodbegleitungen wahrgenommen wird. Auch in der vorliegenden Arbeit steht
letzteres im Zentrum, wobei aber nicht verschwiegen werden soll, dass Exit im Bereich
Sterben, Tod und Selbstbestimmung iiber ein umfassendes Angebot verfiigt (neben den
Patientenverfiigungen in Form von Beratungen, einer Stiftung fir Palliative Care,
Suizidprivention, Offentlichkeitsarbeit und Lobbying).

Das Angebot der Freitodbegleitungen richtet sich bei Exit nur an Vereinsmitglieder und es ist,
abgesehen vom jihrlichen Mitgliederbeitrag, kostenlos.? Letzteres ist einerseits aufgrund der
breiten Mitgliederstruktur des Vereins moglich, andererseits, weil die SterbebegleiterInnen
bei Exit auf ehrenamtlicher Basis arbeiten. Hinter der Einschrinkung auf Mitglieder steht der
Gedanke, dass ,,die mehrjahrige Mitgliedschaft bei EXIT [..] in gewissem Mass die
Auseinandersetzung mit dem eigenen Leben und Sterben und damit die Selbstverantwortung
und Wohlerwogenheit [garantiert].” (Exit.ch) Zudem wird dadurch vermieden, dass
Menschen eigens fiir eine Freitodbegleitung aus dem Ausland einreisen (,,Sterbetourismus®),
denn die Mitgliedschaft bei Exit ist Schweizer BiirgerInnen oder in der Schweiz wohnhaften
AuslinderInnen vorbehalten.*

Die Exit-Freitodbegleitungen richten sich an Menschen mit ,hoffnungsloser Prognose,
unertraglichen Beschwerden oder unzumutbarer Behinderung” (Exit.ch). Dabei vertritt die

Organisation seit 2013 in der Offentlichkeit pointiert die Position, dass auch die

3 Besteht die Mitgliedschaft seit weniger als 3 Jahren, miissen sich Sterbewillige an den Kosten der
Freitodbegleitung beteiligen. Je nach Dauer der Mitgliedschaft bewegt sich diese Beteiligung zwischen 900 und
3500 Franken (Exit.ch).

41n allen diesen Punkten unterscheidet sich die Praxis bei Exit erheblich von jener bei der zweiten grossen
Sterbehilfeorganisation in der Schweiz, Dignitas. Zwar ist auch Dignitas als Verein konstituiert und begleitet nur
seine Mitglieder beim Suizid, macht dabei aber keinen Unterschied zwischen langjdhrigen Mitgliedern und
Menschen, die dem Verein ad hoc zur Sterbebegleitung beitreten: Beide bezahlen dem Verein zwischen 7000
und 10500 Eranken, womit sie indirekt auch ihre SterbebegleiterInnen bezahlen, welche von Dignitas angestellt
sind (Dignitas.ch). Dabei steht das Angebot von Dignitas auch Menschen offen, die nicht in der Schweiz
wohnen, weshalb sich der Verein hidufig mit dem Vorwurf konfrontiert sieht, aus den internationalen rechtlichen
Unterschieden Profit zu schlagen.
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Akkumulation medizinisch nicht gravierender Beschwerden im hohen Alter eine
Unertriglichkeit darstellen konnten (Altersfreitod / Bilanzsuizid). Die Frage, welche
Beschwerden unertréiglich, welche Behinderung wunzumutbar sei, liegt fiir Exit aber
grundsitzlich im Ermessen des leidenden Individuums. Deshalb legt Exit grossen Wert auf
eine eingehende ergebnisoffene Beratung, wobei nicht nur iiberpriift wird, ob die
Voraussetzungen fiir eine Freitodbegleitung gegeben sind, sondern mit den Sterbewilligen
auch iiber Alternativen zum assistierten Freitod und iiber individuelle Angste gesprochen wird.
Laut Angaben der Organisation wirkt diese Beratung in vielen Fillen suizidprdventiv, und
von jéhrlich ca. 2500 Personen, die Exit um eine Freitodbegleitung ersuchen, nehmen rund
2000 dieses Angebot schliesslich nicht wahr (vgl. Exit.ch).

Bei den jihrlich rund 500 Menschen, die auch nach eingehender Beratung ihren Wunsch nach
einem begleiteten Suizid bekriiftigen, muss zundchst das Sterbemittel Natrium-Pentobarbital
(NaP) beschafft bzw. durch einen Arzt verschrieben werden, meist macht dies der Hausarzt
der Sterbewilligen oder, falls dieser Suizidbeihilfe grundsitzlich ablehnt, ein durch Exit
vermittelter Konsiliararzt. Aufgabe der Arzte ist es 1. die Urteilsfahigkeit der Betroffenen
festzustellen, 2. anhand der Krankengeschichte und der Schilderungen ihrer Patienten zu
beurteilen, ob eine hoffnungslose Prognose, unertragliche Beschwerden oder eine
unzumutbare Behinderung vorliegt, und 3. ob der Sterbewunsch wohlerwogen, konstant und
auf autonomer Basis zustande gekommen ist. Stellt der Arzt ein Rezept aus, wird dieses durch
Exit eingelost und das Medikament an einem sicheren Ort aufbewahrt’.

Ab diesem Moment kénnen die Sterbewilligen frei bestimmen, ob und wann sie die
Suizidbegleitung wiinschen. Im Vorfeld besprechen sie mit dem/der Sterbebegleiterln,
welcher Rahmen ihnen personlich entspricht: Wer soll anwesend sein, sollen Kerzen brennen,
Musik spielen, sollen die Vorhiinge geschlossen sein oder soll Licht den Raum durchfluten?
Nicht zuletzt kommt auch dem Ort eine grosse Bedeutung zu. In den Medien wird in diesem
Zusammenhang oft iiber Klagen von Anwohnern wegen Sterbezimmern von
Sterbehilfeorganisationen  berichtet, so dass der Eindruck entstehen  konnte,
Suizidbegleitungen finden iiberwiegend in anonymen Kammerchen im Industriegebiet statt.
Zumindest im Falle von Exit tduscht dieser Eindruck: Uber 95% der durch Exit begleiteten
Menschen sterben in vertrauter Umgebung bei sich Zuhause, oft in Anwesenheit von
Angehorigen und Freunden (exit.ch).

Am vereinbarten Termin erhalten die sterbewilligen Menschen Besuch von einer

Sterbebegleiterin — in aller Regel handelt es sich dabei um dieselbe Person, welche auch

5 Eine Abgabe des NaP zur freien Verfiigung lehnt Exit ausdriicklich ab.
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schon in den vorangegangenen Beratungen Ansprechpartner war. Ihre Aufgabe ist es, den
Wiinschen der Sterbewilligen entsprechend ,,eine wiirdige Stimmung“ zu schaffen und sich
schlicht ,.Zeit zu nehmen“ (exit.ch). Das Sterbemittel NaP wird in Wasser aufgelOst
eingenommen — je nach individueller Moglichkeit getrunken oder iiber eine Infusion, wobei
entscheidend ist, dass die Tatherrschaft bei der Suizidentin liegt, d.h. dass sie das Glas selbst
zum Mund fithrt bzw. den Infusionshahn selbst 6ffnet. Exit legt grossen Wert darauf, dass bis
zum Zeitpunkt der Einnahme jederzeit eine Umkehr moglich ist, und der Begleiter macht die
Sterbewilligen wiederholt darauf aufmerksam.

Nach der Einnahme des Medikamentes nutzen die Sterbenden héufig noch einmal die
Mbglichkeit, sich von den Nichsten zu verabschieden, um dann nach wenigen Minuten in
ihrem Kreis einzuschlafen. Andere sind in diesem &dusserst personlichen Moment lieber

alleine.

2.4 Motive

Fiir die ethische Diskussion ist es wichtig, die Motive jener Menschen, die vom Angebot der
Sterbehilfeorganisationen Gebrauch machen, zu kennen. Susanne Fischer et al. (2009) fiihrten
dazu ein Studie durch, fiir welche sie sowohl die Motive der Suizidenten als auch jene der
behandelnden Arztinnen (bzw. jener, welche das Rezept fiir das Natrium-Pentobarbital
ausstellten) in 165 Fillen untersuchten. Sie teilten die angegebenen Motive in korperliche
(z.B. Schmerzen, neurologische Symptome, Dyspnoe), soziale (z.B. Langzeitpflege,
Immobilitit, soziale Isolation) und psycho-existentielle Griinde (z.B. Kontrolle iiber eigene
Todesumstinde, Wiirdeverlust) auf.

Sowohl auf Seiten der Arzte als auch der Suizidentinnen wurden Schmerzen als hiufigstes
Motiv angegeben — sie spielten in mehr als der Hilfte der Falle eine Rolle (vgl. ebd. 337).
Fischer et al. (ebd.) weisen in diessm Zusammenhang darauf hin, dass Schmerzen als das
sozial am weitesten akzeptierte Motiv fiir einen assistierten Suizid gelten. Die Studie zeigte
auf, dass die Suzidenten selbst deutlich ofter psycho-existentielle Griinde angeben als die
Arztinnen, die ihr Eingehen auf den Sterbewunsch ihrem Berufsethos entsprechend am

ehesten mit der Verminderung von physischen Leiden begriinden.

2.5 Ethischer Diskurs
2.5.1 Indirekte aktive Sterbehilfe

Fragen zu passiver sowie indirekter aktiver Sterbehilfe spielen in den aktuellen

gesellschaftlichen moralisch-ethischen Kontroversen zumindest im deutschsprachigen Raum
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eine eher untergeordnete Rolle. Beide Formen werden iiberwiegend als zuldssig betrachtet,
was sich darin spiegelt, dass sie in allen westlichen Industrielandern legal sind (vgl. Fischer
2008: 74).

Das Hauptargument fiir die grundsétzliche Bejahung der indirekten aktiven Sterbehilfe bei
terminal kranken Schmerzpatienten liegt aus medizinisch-ethischer Sicht im &rztlichen
Heilauftrag: Dieser beinhaltet neben der Heilung und der damit verbundenen Erhaltung des
Lebens auch die Leidenslinderung und die behandelnden Arzte sind dazu angehalten,
zwischen beiden Werten abzuwigen, wenn sich diese widersprechen (vgl. Fischer 2008: 74).
Damit ist hervorgehoben, dass der Entscheid fiir eine im Nebeneffekt lebensverkiirzende
Behandlung im Falle der indirekten aktiven Sterbehilfe nie in der Absicht gefillt wird, durch
den Tod leiden zu verhindern, sondern entsprechend dem Patientenwunsch Leiden zu
minimieren, obwohl dies den Sterbeprozess beschleunigen konnte. Losgelost vom
medizinischen Kontext kénnte man von einem Abwigen zwischen dem Wert des
menschlichen Lebens und dem Wert des Mitgefiihls mit einem leidenden Menschen sprechen,
wobei letzterer in der Regel hoher gewichtet wird. Eine Ausnahme bilden dabei theologische
Argumentationen auf der Basis des Prinzips der Heiligkeit des Lebens (vgl. NEK 2005: 441 ).
So vertrat Papst Johannes Paul II mit Verweis auf dieses Prinzip die Auffassung, dass das
biblische Totungsverbot ,,durchgingig absolut zu interpretieren (ebd.), und in der jiidischen
Tradition, die jedem Augenblick des menschlichen Lebens unendlichen Wert beimisst, wird

entsprechend von einem Arzt erwartet, dass er dieses Leben so lange wie moglich verlangert.

2.5.2 Passive Sterbehilfe

Befiirworter der passiven Sterbehilfe argumentieren einerseits mit der Patientenautonomie:
Jede irztliche Massnahme bedarf der Einwilligung der behandelten Patienten, ergo ist bei
Fehlen einer solchen Einwilligung die entsprechende Massnahme unerlaubt (vgl. Fischer
2008: 74 sowie NEK 2005: 37f.). Aus rechtlicher und berufsethischer Sicht ist der Arzt also
von seiner Verantwortung entbunden, wenn die Patientin die notige Behandlung ablehnt.
Unsicherheit entsteht, wenn eine ausdriickliche Einwilligung (oder aber ein ausdriicklicher
Ausschluss bestimmter Behandlungen) nicht mehr durch die Person selbst gegeben werden
kann, z.B. weil sie ihr Bewusstsein verloren hat oder aufgrund einer progressiven
Gehirnkrankheit. Im besten Fall kann in dieser Situation auf eine im Vorfeld vom Patienten
verfasste Verfiigung zuriickgegriffen werden. Existiert eine solche aber nicht, richtet sich die
drztliche Handlungs- bzw. Unterlassungspflicht nach dem mutmasslichen Willen des
sterbenden Patienten, wobei die NEK (2005: 36) empfiehlt, dazu ,die dem Kranken

nahestehenden Menschen oder das Pflegepersonal zu konsultieren.” Der Riickgrift auf den
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,mutmasslichen Willen* wirft dabei die Frage auf, inwiefern eine Argumentation, die den
Patientenwillen ins Zentrum stellt, noch haltbar ist, wenn ein solcher Wille objektiv nicht
mehr festgestellt werden kann. Diesem Gedanken kann wiederum gegeniibergestellt werden,
dass die Unfihigkeit zur Willenséiusserung nicht bedeutet, dass der betreffenden Person ein
eigener Willen — oder gar eigene Interessen — abgesprochen werden konnen. Das Bestreben
der Arztin, anhand von Gesprichen mit den Betreffenden nahestehenden Personen sorgfaltig
abzuwigen, welches Vorgehen dem Willen des Patienten am ehesten entsprechen wiirde, tragt
diesem Umstand Rechnung, und es darf gefragt werden, ob eine von eine einzig von
iibergeordneten Werten abgeleitete Entscheidung ethisch besser wire, als der Versuch, dem
Willen des Individuums zu entsprechen.

Der andere Hauptstrang der Diskussion um die passive Sterbehilfe dreht sich um einen
solchen iibergeordneten Wert: die Menschenwiirde. Die Implikationen dieses Werts und der
darin griindenden Menschenrechte sind fiir Angehorige von Pflegeberufen aus traditioneller
Perspektive auf einen einfachen Nenner zu bringen: Heilung beférdern, Schmerzen lindern
und vor allem: Leben erhalten. Mit dem Aufschwung der Intensivmedizin in den 1960er-
Jahren wurde die absolute Auslegung des letztgenannten Wertes als oberste
Handlungsmaxime aber in Frage gestellt (vgl. NEK 2005: 36f.). Aufgrund der
fortschreitenden medizinischen Moglichkeiten liess sich das Leben von Menschen, die bisher
zu einem baldigen Tod verurteilt gewesen wiren, immer linger erhalten, auch dann, wenn
keine Aussicht auf Heilung mehr bestand und die Betreffenden sich nicht mehr dussern
konnten. An der Frage nach der Sinnhaftigkeit solcher Behandlungen entbrannte in den
1970er-Jahren unter dem zugespitzten Begriff Apparatemedizin die erste breit gefiihrte
Sffentliche Debatte zur Sterbehilfe in der Schweiz. Kritiker meinten, das Herauszdgern des
Todes mit Hilfe moderner Verfahren erfiille in aussichtslosen Fillen bloss einen Selbstzweck
und warfen die Frage auf, ob eine solche Lebenserhaltung um jeden Preis der Wahrung der
Menschenwiirde, in deren Namen gehandelt wird, nicht selbst widerspreche und
argumentierten dabei mit der als wiirdelos empfundenen Situation, in der sich der sterbende
bzw. am Leben erhaltene Mensch befindet. Eine konkrete Folge der Debatte war die
Erarbeitung von Richtlinien zur Sterbehilfe durch die Ethikkommission der Schweizerischen
Akademie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW) und die darin enthaltene
grundsitzliche Anerkennung von Patientenverfiigungen durch die Arzteschaft (vgl. ebd.). Fiir
den Fall, dass sie selbst nicht mehr in der Lage sind, sich dazu zu &ussern, konnen
Patientinnen und Patienten seither im Voraus schriftlich festhalten, welche Art von

Behandlungen sie wiinschen und welche sie ablehnen.
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2.5.3 Beihilfe zum Suizid

In ihrer 80 Seiten starken Stellungnahme zur Beihilfe zum Suizid macht die Nationale

Ethikkommission im Bereich Humanmedizin je drei in der Debatte hauptsichlich verwendete

pro- und contra-Argumente aus (NEK 2005: 43-46). Fiir die Moglichkeit drztlich assistierter

Suizide sprechen demnach:

a.

Der Grundsatz der Selbstbestimmung: Gemiss dem Autonomie- und
Selbstbestimmungsprinzip hat jeder Mensch das Recht, die Umstinde und den
Zeitpunkt seines Sterbens selbst zu bestimmen. Entsprechend kann die
Rechtmissigkeit, einen Sterbewilligen in seinem Vorhaben zu unterstiitzen, nicht
grundsitzlich ausgeschlossen werden.

Das ,,Recht auf Sterben*: Aus dem Autonomie- und Selbstbestimmungsprinzip kann
ein individuelles Recht auf Sterben abgeleitet werden. Suizid ist ein fiir die
Menschenwiirde konstitutives Grundrecht, und die Gesellschaft muss dieses Recht
schiitzen.

Das Prinzip der Fiirsorge / des Wohltuns: Arzte sind verpflichtet, im Sinne des
Patientenwohls Schmerzen und Leiden zu vermeiden oder zu lindern. Wenn sie mit
medizinischen Interventionen nichts mehr ausrichten kénnen und Leben fiir die
betroffenen Menschen nur mehr Leiden bedeutet, diiffen Arzte ihren sterbewilligen

Patienten Hilfe leisten, selbstbestimmt zu sterben.

Wider den irztlich assistierten Suizid werden folgende Argumente ins Feld gefiihrt (vgl. ebd.

43-46):

a.

Die Heiligkeit des Lebens: Das menschliche Leben ist heilig und verlangt absoluten
Schutz. Die Beihilfe zum Suizid verstdsst gegen das biblische Totungsverbot
(christlich) / verneint den unendlichen Wert jeden Augenblicks des Menschlichen
Lebens (jiidisch) / widerspricht der Menschenwiirde, in welcher die Heiligkeit des
menschlichen Lebens griindet (sdkular).

Die berufliche Integritit: Die Medizin ist ein durch intrinsische Werte kodierter Beruf,
und die Heilung des Patienten steht als sinnstiftender Wert im Zentrum des érztlichen
Berufskodex’. Die Suizidbeihilfe steht diesem Wert diametral gegeniiber und
widerspricht der gesellschaftlichen, moralischen und beruflichen Rolle der Arztinnen.
Das ,,Dammbruch-Argument: Mit der Legalisierung der Suizidbeihilfe wird die
Biichse der Pandora geoffnet. Folgt man der Argumentation der Befiirworter, wird

man nicht umhinkommen, auf gleicher Basis auch in verwandten Fragen, z.B. bei der
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aktiven Sterbehilfe, Zugestindnisse zu machen. Zudem besteht die Gefahr, dass mit
wachsender Normalisierung der Suizidbeihilfe der gesellschaftliche Druck auf
hilfebediirftige Menschen steigt, von diesem Angebot auch Gebrauch zu machen, weil
sie sonst anderen zur Last fallen. Hier konnte von einem freien Willen nicht mehr
gesprochen werden.
Die obigen Punkte markieren die Hauptargumentationslinien einer (zumal in verschiedenen
nationalen Kontexten) sehr vielfiltig gefiihrten Diskussion, die in ihrer Tiefe auf wenigen
Seiten nicht zu fassen ist. In der Folge mochte ich mich deshalb auf drei ergéinzende
Uberlegungen beschriinken, die hinsichtlich der Fragestellung essenziel sind.
1. Der Begriff der Menschenwiirde wird von Befiirwortern wie Gegnern der
Suizidbeihilfe als zentraler Referenzpunkt verwendet um ihre gegensitzlichen
Positionen zu begriinden (siehe auch Abschnitt 2.5.2). Was mit Menschenwiirde gemeint ist,
ergibt sich deshalb immer erst aus dem Kontext. Einerseits wird mit der Menschenwiirde der
absolute Wert menschlichen Lebens begriindet, das absolute und unter allen Umstdnden
giiltige Verbot, (menschliches) Leben zu nehmen. Aus anderer Perspektive wird eher nach der
Bedeutung der Menschenwiirde in spezifischen Situationen gefragt, danach, was eines
Menschen wiirdig sei: Zum Beispiel was es bedeuten kann, in Wiirde zu sterben. Der Begriff
ist also nicht selbsterklédrend.
2. Ethische Fragen rund um die Suizidbeihilfe entstehen im Spannungsfeld zweier Pole:
Der gebotenen Fiirsorge fiir suizidgefihrdete Menschen einerseits und dem Respekt vor
der Selbstbestimmung eines Suizidwilligen andererseits (vgl. NEK 2005: 66). In
Streitgesprachen mogen die beiden Werte absolute Gegensitze im Sinne unversShnlicher
verhiirteter Positionen darstellen, eine redliche ethische Auseinandersetzung mit
Suizidbeihilfe kommt jedoch nicht umhin, die Unauflosbarkeit dieses Spannungsfeldes
festzustellen und in allen Fragen beide Pole angemessen zu beriicksichtigen. Denn
offensichtlich wiirde, wer jemanden gleichmiitig von einer Briicke in den Tod springen lasst,
weil dies schliesslich dessen freier Wille sei, einem in der Tat hilfebediirftigen Menschen die
Unterstiitzung versagen und damit unmenschlich handeln. Im anderen Extrem zeugte es aber
von ebenso wenig Mitgefiihl, den Sterbewunsch einer unheilbar kranken und unter
unertriglichen Schmerzen leidenden Person aufgrund eigener Moralvorstellungen kategorisch
zuriickzuweisen und sie, z.B. im Sinne einer psychiatrischen Verwahrung oder unter
Androhung von dies- oder jenseitiger Bestrafung, unter allen Umstinden vom Suizid
abzuhalten. Einen Todeswunsch ernst nehmen beinhaltet nicht nur den Versuch, Alternativen

zum Suizid aufzuzeigen und ertriglich zu machen, was als unertriglich empfunden wird,
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sondern auch die Bereitschaft, gegebenenfalls zu akzeptieren, dass die Empfindung
unertriiglich bedeutet, das etwas effektiv nicht ertragen werden kann.

3. Argumentationen, die auf die Selbstbestimmung von sterbewilligen Menschen oder
ein ,,Recht auf Sterben‘ abheben, klammern in der Regel die Rechte und Bediirfnisse
der Beteiligten und Mitbetroffenen aus (z.B. Arztinnen, Pfleger, Sterbebegleiter,
Angehorige). Das ist problematisch, denn schliesslich impliziert ein allgemeines ,,Recht auf
Sterben” auch jemandes Pflicht, diesem Recht zum Durchbruch zu verhelfen.’ Dabei ist
hinsichtlich der Personlichkeitsrechte der Betroffenen allerdings hochst fraglich, ob ecine
solche Pflicht iiberhaupt formuliert werden kann (z.B. gegeniiber Arztinnen, unter gewissen
Voraussetzungen todliche Medikamente zu verschreiben, oder gegeniiber Betreuern in
Institutionen, Bewohner auf deren Wunsch beim Suizid zu begleiten) — vielmehr muss die
Mitwirkung an einem assistierten Suizid fiir alle Beteiligten unter allen Umstédnden freiwillig
sein. Aus dem postulierten ,,Recht zum Sterben* kénnen demnach keine entsprechenden
Pflichten fiir Angehorige bestimmter Professionen abgeleitet werden. Gleichzeitig soll es

ihnen frei stehen, individuell ein solches Recht zu anerkennen und entsprechend zu handeln.

2.5 4 Direkte aktive Sterbehilfe

Direkte aktive Sterbehilfe ist mit Ausnahme von Belgien und Holland in allen westlichen
Industrielindern unter allen Umstinden verboten, so auch in der Schweiz. Auf
parlamentarischer Ebene stand die (teilweise) Legalisierung aktiver Sterbehilfe letztmals 1999
zur Debatte, als die vom Bundesrat zum Thema Sterbehilfe eingesetzte Arbeitsgruppe eine
Lockerung von Art. 114 StGB vorschlug. Demnach sollte straffrei bleiben, wer ,,eine in ihrer
Gesundheit unheilbar beeintrichtigte[n], kurz vor dem Tod stehende[n] Person [totet] um sie
von unertriglichen und nicht behebbaren Leiden zu erlosen™ (NEK 2005: 38). Die
Arbeitsgruppe wollte mit dieser Ausnahmeregelung verhindern, dass Menschen, die ausser
Stande sind, einen Suizid tatherrschaftlich auszufithren (z.B. aufgrund einer umfassenden
Lihmung), nicht einzig aufgrund dieses Umstands zum Leiden verdammt sind. Weil der
Vorschlag ,.einer Lockerung des FremdtStungsverbotes |gleichkime]“ und damit ein Tabu
breche, ,das in unserer christlichen Kultur tief verankert ist“, wies ihn der Bundesrat
allerdings zuriick (ebd.).

Damit verweist die schweizerische Regierung auf einen Wert, der von vielen Kulturen(nicht
nur von christlich geprigten!) als unumstdssliches Gebot geteilt wird und der in den meisten

Auseinandersetzungen mit dem Thema Sterbehilfe letztlich eine rote Linie markiert: Kein

6 Die von vielen Arzten vehement vertretene Ansicht, die Beteiligung an einem assistierten Suizid widerspreche
grundsitzlich ihrem beruflichen Kodex, kann in diesem Sinn als priventive Zuriickweisung entsprechender
Verpflichtungen verstanden werden.
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Mensch soll durch die Hand eines anderen sterben. Bei der direkten aktiven Sterbehilfe ist der
Verstoss gegen dieses Gebot, anders als bei den anderen hier besprochenen Formen der
Sterbehilfe, unbestreitbar. Schliesslich kommt hinzu, dass von einer erhéhten
Missbrauchsgefahr ausgegangen werden muss, weil die Tatherrschaft im entscheidenden

Moment nicht beim Suizidenten selbst liegt.
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3. Kognitive Beeintrichtigung

3.1 Begriff und Personenkreis

Sowohl im alltiglichen Gebrauch als auch in der Fachliteratur wird fiir die hier behandelte
Personengruppe meist der Begriff ,,Menschen mit geistiger Behinderung® verwendet. Diese
Bezeichnung ist unscharf, denn eine Behinderung des Geistes als Entitéit kann es nicht geben
— wohl aber Beeintrichtigungen der kognitiven Fahigkeiten. Ich grenze mich deshalb von
diesem Begriff ab und verwende stattdessen in dieser Arbeit die Bezeichnung ,,Menschen mit
kognitiver Beeintrichtigung®.

Kognitive Beeintriichtigung ist ein sehr komplexes Phdnomen und es ist schwierig, eine
allgemeingiiltige, d.h. Disziplinen iibergreifende Definition des Begriffs zu treffen.
Oberflichlich aus biologisch-medizinischer Sicht betrachtet, kommt es bei Menschen mit
einer kognitiven Beeintrichtigung aufgrund von verdnderten Prozessen im Gehirn (z.B. als
Folge einer prinatalen Schiddigung oder einer Genmutation) zu Problemen mit der kognitiven
Wahrnehmung und Verarbeitung, weshalb sie in ihrer kognitiven, sozialen und emotionalen
Entwicklung beeintrichtigt sind. Diagnoseklassifikationssysteme wie der ICD-10
unterscheiden auf der Basis dieses Verstindnisses anhand des Intelligenzquotienten zwischen
leichter (IQ 50-69), mittelgradiger (IQ 35-49), schwerer (IQ 20-34) oder schwerster geistiger
Behinderung (1Q <20).

Eine solche Betrachtungsweise greift aber gerade aus sozialpadagogischer Sicht zu kurz, weil
sie kognitive Beeintrichtigung als unikausalen, d.h. rein biologisch bedingten und damit
unverinderbaren Zustand beschreibt. Die Folgen einer urspriinglichen organischen
Schidigung sind aber bei jedem betroffenen Menschen individuell andere und dabei in hohem
Masse abhiingig von externen Faktoren (vgl. Cloerkes 2007: ??) In jiingerer Zeit wird deshalb
versucht, Behinderung eher als soziale denn als personale Kategorie zu begreifen und
entsprechend Beeintrichtigungen situationsbezogen aufzugliedern. Nach dem von der WHO
propagierten Modell der Funktionalen Gesundheit (Abbildung 1) wird so unterschieden
zwischen der ursichlichen Schidigung, der daraus resultierenden Beeintrichtigung der
Aktivitdt, der Beeintrichtigung der Teilhabe an einer Lebenssituation oder an einem
Lebensbereich und den Einflissen von Kontextfaktoren (Umweltfaktoren und

personbezogene Faktoren).
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Gesundheitsproblem
{Gesundheitsstbrung oder Krankheit}
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Abbildung 1

Diesem fiir Entwicklung anschlussfihigen Verstdndnis von Behinderung und
Beeintrichtigung ist auch die vorliegende Arbeit verpflichtet. Der Hinweis auf die
Heterogenitit der Gruppe ,,Menschen mit kognitiver Beeintrichtigung ist ihr dabei ein
Anliegen und das Bewusstsein professioneller Arbeit fiir die Individualitit jedes einzelnen
Menschen wird vorausgesetzt. Im Sinne der Fragestellung scheint es dennoch angezeigt, nach
Eigenschaften und Erfahrungen zu fragen, die vielen (aber eben nicht allen) Menschen mit
kognitiven Beeintrichtigungen gemeinsam sind. Luchterhand und Murphy (2007: 27f.)
nennen folgende elf Punkte:
- Sie haben Schwierigkeiten beim Lernen und Verstehen;
- sie driicken Emotionen manchmal vermindert oder verindert aus;
- sie haben die Tendenz, positiv zu reagieren bzw. eine mutmasslich durch das
Gegeniiber erwiinschte Antwort zu geben;
- ihr Verhalten zeigt die wahren Gefiihle eher als ihre Worte;
- sie werden oft von ihren Familienmitgliedern und Professionellen anders als andere
behandelt;
- Familienmitglieder und Professionelle handeln oft als ihre Berichterstatter und
interpretieren sie dabei;
- sie haben kleinere soziale Netze und in Krisensituationen fehlt es ihnen an sozialer
Unterstiitzung;
- Bindungen zu Mitmenschen sind fiir Dritte oft nicht deutlich oder verstindlich;
- zu ihrer Geschichte gehoren vielfaltige Verlusterfahrungen;
- es fehlt ihnen hiufig an finanziellen und materiellen Ressourcen;
- ihre Zukunft ist unsicher und abhingig von den Entscheidungen anderer.
Diese Auflistung bedarf der Ergidnzung, dass die allermeisten Menschen mit kognitiven

Beeintrachtigungen einen reichen Erfahrungsschatz an Stigmatisierung, Ausgrenzung und
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Entmiindigung haben. Havemann (2010: 11) beschreibt ihre Lebensbedingungen vor diesem
Hintergrund als ,,Resultat einer Kumulierung von Nachteilen*: Gerade iltere Menschen mit
kognitiver Beeintrichtigung, die z.T. ihr ganzes Leben abgeschottet von der Aussenwelt in
Anstalten und Heimen verbracht haben, sind dadurch traumatisiert und viele der
Verhaltensauffiilligkeiten und Defizite, die ihrer Behinderung zugeschrieben wurden, sind
Symptome von Hospitalisierung.

Professionelle Soziale Arbeit im Kontext kognitive Beeintridchtigung, die modernen Standards
geniigt, ist sich dieser Dynamiken bewusst. Ihre zentralen Ziele sind deshalb Autonomie,

Partizipation und Inklusion der Menschen mit kognitiven Beeintrédchtigungen (vgl. Abschnitt

4.1).

3.2 Rechtliche Sicht auf den assistierten Freitod von Menschen mit kognitiven
Beeintrichtigungen

Menschen mit kognitiven Beeintrichtigungen werden heutzutage als gleichwertige und
gleichberechtigte ~ Mitglieder ~ der ~ Gesellschaft ~ wahrgenommen. Die  UN-
Behindertenrechtskonvention (Vereinte Nationen 2006/2014), in der Schweiz am 15. April
2015 in Kraft getreten, sichert ihnen ,den vollen und gleichberechtigten Genuss aller
Menschenrechte und Grundfreiheiten® zu. Die Raison-d’Etre aller professionellen Arbeit in
der Behindertenhilfe ist es, diesen Rechten im Alltag zum Durchbruch zu verhelfen, den
Bediirfnissen der Betroffenen Gehor zu verschaffen und sie dabei nicht zuletzt darin zu
unterstiitzen, selbst fiir ihre Anliegen einzustehen, sich als selbstbestimmte Biirgerlnnen
wahrzunehmen und zu agieren.

Was aber bedeutet dies in Bezug auf selbstbestimmtes Sterben? Koénnen Menschen mit
kognitiven Beeintrichtigungen auch in ihrer letzten Lebensphase im selben Umfang
selbstbestimmt handeln wie andere Menschen und sich von einer Sterbehilfeorganisation
beim Freitod begleiten lassen?

In der Schweizer Rechtspraxis gibt es vier Voraussetzungen fiir den assistierten Freitod: 1. ein
unsigliches Leiden mit schlechter Prognose; 2. ein autonom entstandener und konstant
andauernder Sterbewunsch; 3. ein #rztliches Rezept fiir das Sterbemedikament und 4.
Urteilsfahigkeit. Wie in Abschnitt 2.2 beschrieben, ist die Urteilsfahigkeit der sterbewilligen
Person Voraussetzung dafiir, dass ihr Handeln als Suizid und eine Unterstiitzung durch Dritte
ergo als Beihilfe zum Suizid gewertet werden kann — liegt keine Urteilsfahigkeit vor, ist die
Begleitung des Freitods verboten. In der Praxis wird die Urteilsfihigkeit deshalb im Rahmen

des Assessments durch die/den begleitende/n MedizinerIn iberpriift, bevor das
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Sterbemedikament verschrieben wird (vgl. Abschnitt 2.3).

Nach Artikel 15 des Schweizerischen Zivilgesetzbuchs ist jede Person urteilsfihig, ,.der nicht
wegen ihres Kindesalters, infolge geistiger Behinderung, psychischer Stoérung, Rausch oder
shnlicher Zustinde die Fihigkeit mangelt, vernunftgemass zu handeln. Wiéhrend also bereits
im Gesetz ,,geistige Behinderung® explizit als mogliche Ursache mangelnder Urteilsfahigkeit
genannt wird, muss festgehalten werden, dass, mit Ausnahme von Demenzkranken oder
Menschen mit schwersten kognitiven Beeintrichtigungen, kein Mensch generell als
urteilsunfihig eingestuft werden kann. Urteilsfahigkeit wird immer in Bezug auf spezifische
Situationen bemessen; derselbe Mensch kann deshalb durchaus in Bezug auf einzelne
Handlungen urteilsunfihig sein, in Bezug auf andere aber nicht.

Voraussetzung fiir Urteilsfahigkeit ist die Fahigkeit zur reflektierten Selbstbewertung und
diese wiederum ist abhingig von den kognitiven Funktionen. Ob Urteilsfahigkeit besteht oder
nicht, hingt bei Menschen mit kognitiven Beeintrichtigungen also wesentlich von der
Schwere ihrer Behinderung und von der Komplexitit der entsprechenden Situation ab. In
Bezug auf den assistierten Suizid geht Schafroth (2012) davon aus, dass ,,geistig Behinderte
in der Regel |..] urteilsunfihig sind [und] eine Freitodbegleitung im Rahmen der

organisierten Sterbehilfe [damit] unmoglich.”
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4. Soziale Arbeit im Kontext kognitiver Beeintrichtigung

4.1 Maximen der Arbeit mit Menschen mit kognitiver Beeintrichtigung

4.1.1 Normalisierung

Normalisierung ist der Gegenentwurf zur tradierten und alleine mit einer behaupteten
grundsitzlichen  Andersartigkeit der  Betroffenen  begriindeten,  allumfassenden
Sonderbehandlung von Menschen mit einer kognitiven Beeintrachtigung, wie sie sich z.B. in
der grundsitzlichen Unterbringung in Heimen und in Sonderschulen oder im Negieren
partikularer Bediirfnisse (z.B. Selbstverwirklichung, Freundschaften, Sexualitit) zeigt. In
seiner Bedeutung verweist der Begriff Normalisierung also auf die Uberzeugung, dass sich
die Bediirfnisse von Menschen mit einer kognitiven Beeintrdchtigung nicht grundsétzlich von
jenen normaler Menschen unterscheiden und dass sich der Lebensalltag der Betroffenen
folglich in all seinen Facetten ungefihr an jenem ihrer Peers (d.h. von Menschen ihres
Geschlechts und ihres ungefihren Alters, die keine kognitive Beeintrichtigung haben)
orientieren soll. Dabei betont Normalisierung die Individualitit aller Menschen und ist
keineswegs im Sinne eines Gleichschaltungsauftrags zu verstehen. Erst die Frage nach dem
(ohnehin abstrakten) Normalen ermoglicht aber eine Reflexion dariiber, inwiefern Menschen
mit einer kognitiven Beeintrichtigung von der Teilhabe an bestimmten Lebensbereichen

ausgeschlossen werden.

4.1.2 Partizipation

Unter dem Schlagwort Partizipation wird das Einbeziehen der Klientlnnen in alle sie
betreffenden Ereignisse und in die damit verbundenen Entscheidungsprozesse verstanden.
Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung machen oft die Erfahrung, dass auch — oder
gerade? — Entscheide in hochstpersonlichen Dingen iiber ihren Kopf hinweg gefillt werden,
ohne dass sie selbst mitreden, mitentscheiden oder gar ganz autonom entscheiden konnten. Im
Glauben, professionelles Expertenwissen sei dem Wissen schliesslich hilfsbediirftiger
Behinderter iiber sich selbst ohnehin iiberlegen, wird oft iiber sie geredet statt mit ihnen.
Partizipation bedeutet, in allen Entscheidungsprozessen die direkt betroffenen Menschen ins
Zentrum zu stellen und dabei eine moglichst hohe Selbstbestimmung anzustreben, bei
Entscheiden im personlichen Bereich (z.B. Wohnform) genau so wie bei
gesamtgesellschaftlichen Fragen (z.B. Gesetzgebung). Entscheidend fiir eine gelingende
Partizipation ist dabei nicht zuletzt die Frage, ob sich die Adressatlnnen unter den gegebenen
Bedingungen iiberhaupt einbringen konnen. Menschen mit einer kognitiven Beeintrdchtigung
gelingt es zum Beispiel besser, sich auf politischer Ebene fiir ihre Rechte stark zu machen,

wenn entsprechendes Info-Material in leichter Sprache verfiigbar ist.
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4.1.3 Inklusion

Der Ansatz der Inklusion wendet sich gegen die gesellschaftliche Marginalisierung von
Minderheiten und fordert, dass alle Menschen gleichberechtigt an allen Lebensbereichen
teilhaben und sich frei entwickeln konnen. Die Etikettierung von Menschen und Einteilung in
verschiedene Gruppen aufgrund von abweichenden Personlichkeitsmerkmalen wird
abgelehnt, denn damit wird tendenziell der Ausschluss von Menschen, die nicht einer
bestimmten Norm entsprechen, aus einer sich als normal definierenden Mehrheitsgruppe
beférdert. Solchen Tendenzen setzt Inklusion ein Menschenbild entgegen, in dem es gerade
die Vielfalt ist, die Normalitit konstituiert. Normal ist aus dieser Sicht also, wer von der
abstrakten Norm abweicht, und in diesem Sinne sind alle Menschen gerade durch ihre
Besonderheiten selbstverstiandliche Mitglieder der Gesellschaft.

In Bezug auf Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung bedeutet dies, dass sie nicht
einzig aufgrund dieser Zuschreibung eine Sonderbehandlung erfahren und damit aus der
Mehrheitsgesellschaft ausgeschlossen werden sollen. So stehen z.B. spezialisierte
Sonderschulen oder Wohnheime im Widerspruch zum Inklusionsgedanken, stattdessen sollen
alle Kinder unterschiedslos die Regelschule besuchen und Erwachsene in der ihren Wiinschen
entsprechenden Wohnform leben. Unterstiitzungsleistungen setzen in diesem Modell situativ

beim einzelnen Menschen an.

4.1.4 Autonomie

Die Erlangung mdoglichst hoher Selbstindigkeit durch die Klientlnnen bildet als
iibergelagertes Ziel den Kern aller Arbeit im Kontext Behinderung / Beeintréchtigung. Dabei
spielt sich die Arbeit immer in einem Spannungsfeld zwischen Hilfe und Autonomie ab, weil
Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung in aller Regel in héherem oder minderem
Masse auf fremde Hilfe angewiesen sind, die [nanspruchnahme ebendieser dem Wunsch nach
Autonomie aber tendenziell zuwider lauft. Professionelle miissen diesen Widerspruch
erkennen und Unterstiitzungsleistungen so gestalten, dass sie nicht auf eine Verfestigung der
Abhiingigkeit von Dritten hinauslaufen, sondern — wo immer mdoglich — auf eine
Emanzipation.

Als plakatives Beispiel mag hier die Rollstuhlfahrerin dienen, die vor einer Treppe steht und
hinauf will: Wer hier alleine das Ziel ,,Person in den ersten Stock bringen* verfolgt, wird die
Frau moglicherweise die Treppe hinauftragen und damit in Kauf nehmen, dass sie bereits
beim Riickweg wieder auf fremde Hilfe angewiesen ist. Eine wiinschenswerte Unterstiitzung
im obigen Sinn konnte es dagegen sein, mit der Frau einen Weg zu suchen, den sie selbst

befahren kann, z.B. iiber eine Rampe oder einen Lift. Wéhrend im ersten Beispiel wiederholt
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die Erfahrung von Abhingigkeit gemacht wird, birgt das zweite eine ganze Reihe von
Anschlussmoglichkeiten: z.B. den gesteigerten Selbstwert durch die Erfahrung, ein Hindernis
aus eigener Kraft iiberwunden zu haben oder die Aussicht darauf, dereinst nicht nur alleine
hochzufahren, sondern auch den Weg alleine zu finden. Von solchen Uberlegungen ist auch

der Empowerment-Ansatz geprigt, der im Kern eine Autonomie bestidrkende Philosophie ist.

4.1.5 Empowerment

Empowerment (von engl. to empower: ermdchtigen, befihigen) bezeichnet eine bestimmte

Haltung in der Sozialen Arbeit, deren zentrales Anliegen die Abkehr von der Defizit-

Orientierung und eine Hinwendung zur Ressourcen- und Starkenorientierung ist. Ihr liegt die

Uberzeugung zugrunde, dass Menschen ihren Fokus automatisch von ihren Defiziten 16sen,

wenn sie ihre individuellen Stirken entdecken und erfahren.

Der Empowerment-Ansatz kann als Reaktion auf das fiir die Profession lange Zeit prigende

Bild der Klientlnnen als ,,belieferungsbediirftige Méngelwesen* (Stark 1996: 24) verstanden

werden — ein Bild also, das die Beziehung zwischen KlientInnen und Professionellen als

Beziehung zwischen problembehafteten Laien und mit entsprechenden Ldsungsstrategien

ausgestatteten Expertlnnen strukturiert. Empowerment kritisiert, dass der Blick auf

brachliegende Ressourcen und Fihigkeiten durch die darin implizite Defizit-Orientierung
verstellt wird: Dass Menschen trotz Problemen immer auch Stirken besitzen, die sie

womoglich dazu einsetzen konnten, sich selbst aus ihrer schwierigen Lage zu befreien, ist im

traditionellen Ansatz schlicht nicht Teil des Konzepts. Eine in diesem Sinne verstandene

professionelle Beziehung unterstellt den Klientlnnen Hilflosigkeit, macht sie von den Helfern

abhingig und fordert ihre ,,Entmiindigung durch fiirsorgliche Belagerung” (Galuske 2007:

261). Die Erfahrung derart umsorgter Klientlnnen ist jene, dass andere ihr Leben in der Hand

haben, wihrend sie selbst auf ihre Lebensgestaltung keine Wirkung entfalten konnen. Der

Empowerment-Ansatz mit seiner Fokussierung individueller Stirken stellt dazu einen klaren

Gegenpol dar: Professionelle, die nach Empowerment handeln, stellen die Erhaltung bzw. die

Riickgewinnung der Lebensautonomie ihrer KlientInnen ins Zentrum.

Galuske (ebd. 263 f.) formuliert drei Perspektivenwechsel, welche die konkrete Arbeit

kennzeichnen:

(1) Von der Defizitorientierung zur Forderung von Stirken: Professionelle der Sozialen
Arbeit sollen sich in ihrer Arbeit auch in ,,Situationen des Mangels* an den individuellen
Stirken ihrer Klientlnnen orientieren, was ihnen zunéichst eine gesteigerte Sensibilitat fiir
vorhandene, aber evtl. verschiittete Potentiale und Ressourcen abverlangt. Unter den

Bewiltigungsressourcen als Ausgangspunkt fiir Empowermentprozesse unterscheidet
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Galuske (ebd. 263) soziale Ressourcen (soziale Beziehungen, soziale Netzwerke und
Stiitzsysteme), psychologische Ressourcen (Selbstwertgefiihl, Kontrollbewusstsein und
geringe Selbstabwertungstendenz) sowie Bewaltigungsverhalten (Situation verindern,
Bedeutung des Problems verindern, Kontrolle der emotionalen Belastung).

(2) Von der Einzelforderung zur Stirkung von Individuen in Gruppen und (politischen)
Kontexten: Empowermentprozesse vollziehen sich nach Galuske (ebd.) immer auf drei
Ebenen: auf individueller Ebene, auf Gruppenebene und auf strukturell-organisatorischer
Ebene. Unter Beriicksichtigung der Forschung zur sozialen Unterstiitzung fiihrt er an, dass
,,die Beforderung von Prozessen, die die Betroffenen in dem Bewusstsein stirken, ihre
Situation prinzipiell beeinflussen zu koénnen“ auf individueller Ebene am ehesten da
realisiert werden kann, wo die Individuen in Gruppenzusammenhinge von
Gleichbetroffenen eingegliedert sind (ebd. 263f.). Um politisch Einfluss nehmen zu
konnen, ist ferner die Einbindung in einen strukturell-organisatorischen Rahmen
notwendig.

(3) Von der Beziehungsarbeit zur Netzwerkforderung: Als dritten Punkt erkennt Galuske
(ebd. 264) schliesslich die Eroffnung von ,,Moglichkeitsspielrdumen® anstelle direkter
Beziehungsarbeit. Empowerment vollzieht sich weniger in direkten Interventionen,

sondern vielmehr in der indirekten Forderung von Zusammenhéngen.

4.2 Zur Beziehung zwischen Klientel und Professionellen

Die Beziehung zwischen Menschen mit kognitiven Beeintrichtigungen und ihren
professionellen Begleitern kann mit jenen Charakteristika beschrieben werden, die Cornelia
Schifter (2010: 47-64) allgemein fiir die professionelle Beziehung in der Sozialen Arbeit
herausgearbeitet ~ hat:  Spezifische ~ Rollenverteilung,  funktionale — Asymmetrie,
Zweckgebundenheit und zeitlich begrenzter Rahmen, Freiwilligkeit und Dynamik von Néhe
und Distanz. Diese Merkmale sollen in der Folge umschrieben und in Zusammenhang zur
untersuchten Personengruppe gestellt werden.

Jede soziale Beziehung ist durch Rollen geprigt, wobei Rollen gleichsam Produkt und
Ursprung spezifischer Verhaltenserwartungen sind, welche die an der Beziehung Beteiligten
an den Rollentriiger stellen (vgl. ebd. 47). Rollen dienen in Beziehungen als
Orientierungshilfe, sic geben Hinweise darauf, was man vom Gegeniiber erwarten kann, aber
auch was von einem selbst erwartet wird. In professionellen Beziehungen sind die Rollen
strukturell festgelegt. Auf der einen Seite die Fachkréfte, die aufgrund ihrer Ausbildung, ihrer

Erfahrung sowie eines gesellschaftlich legitimierten Auftrags Unterstiitzung anbieten; auf der
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anderen Seite die Klientel, die mit ihren eigenen Ressourcen und Handlungsmoglichkeiten an
ihre Grenzen kommt und Unterstiitzung sucht.

Die Rolle der Professionellen ist spezifisch: Sie ist durch ihre Funktion (z.B. Sozialpidagoge
auf einer Wohngruppe fiir Menschen mit Autismus), ihren Berufsethos und ihren Auftrag (im
Sinne eines die professionelle Bezichung bedingenden Ziels) klar definiert. Die Rolle der
Klientel ist derweil diffus, ihre Ausgestaltung ist eine individuelle Aufgabe.

Aufgrund der spezifischen Rollenverteilung sind professionelle Beziehungen asymmetrisch,
was schon alleine dadurch zum Ausdruck kommt, dass einer der Interaktionspartner fiir seine
Leistungen bezahlt wird. Die Uberlegenheit der Professionellen griindet zunichst darin, dass
sie iiber ein grosseres Fachwissen und eine grossere Distanz zum Problem verfiigen, sie sind
also weniger involviert und verfiigen iiber ein grosseres Repertoire an Handlungs- und
Losungsmoglichkeiten. In der Sozialen Arbeit ist es zudem héufig so, dass KlientInnen je
nach Situation auf einen spezifischen Ansprechpartner angewiesen sind, wihrend die
Fachkriifte ihrerseits Ansprechpartner mehrerer Klientlnnen sind und damit von den
Einzelnen nicht abhingig. Die Asymmetrie wird schliesslich dadurch zementiert, dass die
Fachkrifte ein gesellschaftliches Kontroll-Mandat haben: Sie sind nicht nur ihrer Klientel
verpflichtet, sondern auch der Gesellschaft und der Profession (Triple-Mandat).
Professionelle der Sozialen Arbeit miissen sich dem Umstand bewusst sein, dass aufgrund der
genannten Faktoren ein Machtgefille zwischen ihnen und der Klientel besteht und dass damit
eine besondere Verantwortung ihrerseits einhergeht.” Sie miissen ,,die Beziehung gestalten,
Strukturen festlegen, Grenzen setzen und gleichzeitig die Hierarchie moglichst abschwéchen
und Macht und Verantwortung an die Klientel [zuriickgeben].” (Ebd. 55)

Die Klientel ihrerseits ist diesem Punkt auf die Professionalitit ihres Gegeniibers angewiesen,
es sei denn, die Beziehung beruhe durchwegs auf Freiwilligkeit: Dann namlich kénnte bet
Unzufriedenheit die Beziehung im Sinne einer erkauften Dienstleistung einseitig gekiindigt
werden. Leider kann gerade im Bereich der (institutionalisierten) Behindertenhilfe meist nicht
von einer derartigen Freiheit ausgegangen werden. Einen Wohnplatz kiindigen koénnen
allenfalls die gesetzlichen Beistéinde, eine Rolle die zudem oft noch die Eltern oder andere
enge Angehorige einnehmen — dass diese aber uneingeschrinkt die Interessen der Klientel
vertreten, kann nicht zweifelsfrei vorausgesetzt werden, denn auch sie haben ihre ganz eigene
Sicht auf die Lebenssituation der Betroffenen und damit verbundene Vorstellungen und

Wiinsche (vgl. Abschnitt 3.4). Menschen mit kognitiven Beeintrdchtigungen stehen also

7 Das beschriebene Machtgefille als Strukturmerkmal wird in der Literatur teilweise bestritten (vgl. Schifter
2010: 55f.).
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zumindest im stationiren Rahmen in einem besonderen Abhingigkeitsverhéltnis zu ihren
professionellen Begleitern, und sie passen sich entsprechend an — wie Woldt (2012: 56)
bemerkt, ,,[gehdren] extreme Anpassungsleistungen unter Aufgabe eigener Bediirfnisse [...]
zu den hervorragenden Fihigkeiten Behinderter.“ Konkrete Auswirkung davon ist, dass sie
sich oft so verhalten, wie sie vermuten, dass es von ihren nicht-behinderten Begleiterinnen
gewiinscht ist: Entsprechend iibernehmen sie schnell deren Meinungen und reden ihnen nach
dem Mund.

Zweckgebundenheit meint, dass die professionelle Beziehung durch einen Auftrag und damit
verbundene Ziele determiniert ist. Dies bedeutet auch, dass die Bezichungen zeitlich begrenzt
sind, z.B. mit dem Erreichen der Ziele (z.B. bei Therapieerfolg) oder wenn der Auftrag endet
(z.B. Ende des Anstellungsverhiltnisses eines Betreuers auf einer Wohngruppe). Dies ist
gerade in der Begleitung von Menschen mit kognitiven Beeintrichtigungen eine grosse
Herausforderung, weil es hier oft erst eine etablierte Beziehung erméglicht, die Betroffenen in
ihrem spezifischen Erleben, Verhalten und Denken verstehen und einordnen und ihnen so
adaquate Unterstiitzungsangebote machen zu konnen.

Dies findet seinen Niederschlag in der grossen Verbreitung von Bezugsbetreuersystemen in
den Einrichtungen der Behindertenhilfe. Diese Systeme bieten neben den entsprechenden
Chancen aber auch Risiken, die ,,beispielsweise in der (gegenseitigen) Abhéngigkeit oder in
der Fixierung des Klienten auf nur einen Mitarbeiter zum Ausdruck [kommen]. Dariiber
hinaus hat eine professionelle Beziehung nicht die emotionale Qualitit von privaten
Kontakten; es kann =zu Diskontinuititen kommen (bedingt durch Dienstplanung,
Einrichtungsorganisation oder Personalwechsel), so dass Menschen mit geistiger Behinderung
— oft als priigende biographische Erfahrung — Beziehungsabbriiche erleben, welche sie als
Zuriickweisung interpretieren und die in der Folge den Aufbau eines Vertrauensverhaltnisses
erschweren. (Ebd. 69f.) Hier sind die Professionellen deshalb besonders aufgerufen,
innerhalb einer vertrauensvollen Beziehung die Pole Ndahe und Distanz ausgeglichen zu
gestalten. Dabei miissen sie einerseits als Basis fiir die Zusammenarbeit ausreichend Nihe

aufbauen, andererseits miissen sie aber eine Identifizierung mit den Betroffenen vermeiden.

4.3 Zum Verhiiltnis von Klientel, Angehorigen, Professionellen und Institutionen

Auch wenn dies fiir die Begleitung von erwachsenen Menschen auf den ersten Blick
befremdlich wirken mag, so ist die Arbeit mit den Angehdorigen der Klientel oft ein wichtiger
Teil der Aufgaben Professioneller — und auch ein dusserst anspruchsvoller, denn die

Mitarbeiter der Einrichtungen ,stehen mittendrin im heiklen und spannungsreichen
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Beziehungsgeflecht zwischen Bewohnern, Angehérigen und der Institution, das geprigt ist
von gegenseitigen Abhingigkeiten, Erwartungen und Wiinschen, die nicht immer in die
gleiche Richtung laufen.” (Portner 2003: 110) Fiir eine gelingende Angehdorigenarbeit ist es
wichtig, dieses Geflecht in seiner Struktur zu {iberschauen, um Motive zu erkennen und
Verhalten besser deuten zu konnen. In der Folge sollen skizzenhaft einige Grundmuster
beschrieben werden.

Zunichst miissen Abhdngigkeiten benannt werden: Angehorige stehen unter dem Druck, fiir
ihr Familienmitglied einen guten Wohnplatz zu finden, und sie sind dabei von den wenigen
Anbietern abhingig. Die Institutionen ihrerseits miissen Pldrze fiillen, und sie sind dabei vom
Vertrauen der Angehorigen abhingig. Die Mitarbeiter sind einerseits von Institutionen als
Arbeitgeber abhingig und gleichzeitig angewiesen auf gute Beziehungen zu den
Angehorigen. Die Bewohnerinnen schliesslich sind von allen abhéingig: Von den
Institutionen, die ihnen einen Wohnplatz zur Verfiigung stellen, den professionellen
Begleitern, auf deren Unterstiitzung sie angewiesen sind und nicht zuletzt auch nach wie vor
von ihren Angehorigen (oft sind hier die Eltern die zentralen Figuren), die oft noch Tréger
von Beistandschaften sind und denen sie sich ohnehin zu Loyalitéit verpflichtet sehen. Jene
Menschen, die schliesslich die Hauptpersonen des ganzen Prozesses sind, wollen es allen
recht machen — das damit einhergehende Anpassungsverhalten wurde im vorangehenden
Kapitel angesprochen.

Die benannten Abhéngigkeiten werden iiberlagert von unterschiedlichen Erwartungen. Auf
Seiten der Angehorigen kann einerseits Misstrauen herrschen, ob ein Heim den Bediirfnissen
ihrer Familienmitglieder im selben Umfang gerecht werden kann, wie sie dies als z.B. Eltern
und auf der Basis jahrelanger Erfahrung im Umgang mit der betreffenden Person konnten.
Andere Angehorige tendieren hingegen eher dazu, iiberzogene Erwartungen an die
Moglichkeiten der Fachkrifte zu stellen, und sind dann oftmals enttduscht von ausbleibenden
Ergebnissen (vgl. ebd. 111f.).

Die Begleiterinnen ihrerseits bringen ihre eigene, von den Maximen ihrer Profession
gepragten Vorstellungen ein. Zentral ist dabei sicherlich die Unterstiitzung der
Selbstindigkeit ihrer Klientel — ein Thema, welches wiederum gerade Eltern bei ihren eigenen
Kindern erfahrungsgemaiss schwer fillt. Professionelle haben in der Regel mehr emotionale
Distanz zu den Bewohnern als die Angehoérigen und kdnnen deren Anliegen deshalb besser
Vorrang geben vor ihren Vorlieben und Vorstellungen. Eltern und andere Angehérige haben
wihrenddessen eher die Tendenz, erzieherisch in den Eltern- / Kindrollen zu verhaften. Hier

ist sicher auf die spezielle Beziehung zwischen den Menschen mit kognitiven
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Beeintrichtigungen und ihren Eltern (aber auch den iibrigen Familienmitgliedern)
hinzuweisen. Die Geburt eines behinderten Kindes ist (in ungleich hoherem Masse als die
Geburt eines Kindes ohne Behinderung) ein einschneidendes Ereignis, welches fiir die
Familie und das ganze Umfeld grosse Verinderungen mit sich bringt und iiber Jahre ein
bestimmender Faktor in vielen Lebensbereichen sein kann. Die damit verbundene grosse
Aufopferung kann spiter eine Ablosung erschweren. Dazu kommt es, dass es fiir Angehdrige
oft schwierig ist, den Sohn / die Tochter (etc.) als erwachsen anzuschauen, weil er / sie ja
abhéngig ist wie ein Kind (vgl. ebd. 116.120).

Die Bezugspersonen in den Institutionen sind deshalb aber keine Ersatzeltern, sie stehen
weder in Konkurrenz zu den Angehdrigen, noch sind sie ihre verlangerten Arme. Ziel muss
vielmehr eine sinnvolle Erginzung sein: Die Angehorigen bringen viel Erfahrung ein, wissen
viel Aufschlussreiches und konnen den Professionellen das Verstindnis gewisser
Verhaltensweisen erleichtern. Letztere haben dafiir professionelles Know-how, einen
unvoreingenommenen Blick und konnen neue Aspekte einbringen. Eine fruchtbare

Angehorigenarbeit muss fiir alle Sichtweisen offen sein.
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5. Umgang der Sozialen Arbeit mit Sterbewunsch und Sterbehilfe im

Kontext kognitiver Beeintrichtigung

5.1 Vorstellungen von Tod und Sterben bei Menschen mit Kkognitiven
Beeintrachtigungen

Wenn im vorangegangenen Kapitel festgehalten wurde, dass es die Menschen mit kognitiver
Beeintrichtigung als homogene Gruppe nicht gibt und folglich auch kaum allgemeingiiltige
Aussagen iiber die betroffenen Personen gemacht werden konnen, so gilt dies auch fiir die
Frage nach ihren Vorstellungen von Tod und Sterben.

Lange ging man davon aus, dass Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung nicht in der
Lage seien, eine zureichende konzeptuelle Vorstellung von Tod und Sterben oder gar der
Endlichkeit ihres eigenen Lebens zu entwickeln. Diese Annahme ist in ihrer
Ausschliesslichkeit aber falsch. In einer Studie von Arenhdvel (1998; zit. Havemann 2010:
208f) zeigte sich, dass bei den betroffenen Menschen diesbeziiglich eine sehr weite
Spannweite besteht, die sich von einer ,kaum vorhandenen Vorstellung von dem, was der
Begriff Tod in all seinen Verstehensbereichen bedeutet, bis hin zu sehr konkretem Wissen um
dieses Phinomen, seinen [sic] Merkmalen und Komponenten* erstreckt.

Was aber bedeutet es iiberhaupt, eine zureichende konzeptuelle Vorstellung von Tod und
Sterben zu erlangen? Havemann und Stoppler (2010: 209) definieren drei Erkenntnisse als
Voraussetzung fiir ein gutes Verstehen menschlicher Sterblichkeit: 1. die Erkenntnis, dass der
Tod das Ende aller Lebensfunktionen bedeutet (Nicht-Funktionalitit); 2. die Erkenntnis, dass
Leben nach dem Tod nicht wieder hergestellt werden kann (Irreversibilitit); und 3. die
Erkenntnis, dass alles Lebende letztendlich stirbt (Universalitit). Eine Studie von Lipe-
Goodson und Goebel (1983; zit. Havemann 2010: 210) stellte erwachsenen Menschen mit
einer kognitiven Beeintrichtigung unter anderem die entsprechenden Gretchen-Fragen,
niamlich ,,Does everybody die?*, ,,Are you going to die someday?“ und ,,After you die, can
you come back to life like you and I are now?“, und kam dabei zum Ergebnis, dass die Fragen
nur von 30 % der dlteren und von 15% der jiingeren Befragten richtig beantwortet wurden.
Daraus lassen sich zwei Schliisse ziehen: Erstens ist davon auszugehen, dass die Mehrheit der
Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung kein umfassendes Verstidndnis von Sterben
und Tod erlangen wird, welches die Komponenten Nicht-Funktionalitit, Irreversibilitdt und
Universalitit einschliesst. Hingegen zeigt sich zweitens, das die Befragten mit zunehmendem
Alter eher korrekte Vorstellungen haben, was darauf hinweist, dass die Entwicklung eines
zureichenden Todeskonzepts massgeblich davon beeinflusst ist, in welchem Umfang die

Betroffenen selbst reale Erfahrungen mit Tod und Sterben machen konnten.
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Hier verweist Havemann (2010: 210) darauf, dass Menschen mit kognitiven
Beeintrichtigungen leider oft nicht im selben Masse wie andere Menschen Erfahrungen mit
dem Thema Tod und Sterben machen kénnen, weil ihnen in der Absicht, sie vor Eindriicken
und Erlebnissen zu schiitzen, die sie — so die Annahme — nicht verarbeiten konnen, die
Konfrontation mit entsprechenden Themen vorenthalten wird (z.B. die Teilnahme an
Beerdigungen, das Einbinden in Trauerrituale oder Gespréche iiber Verluste). Diese (wohl gut
gemeinte, wiewohl bevormundende) Praxis ist sicher kritisch zu hinterfragen, denn letztlich
bleibt die Konfrontation mit den Themen Tod, Trauer und Sterben fiir alle Menschen
unvermeidlich und damit auch die Notwendigkeit, einen Umgang damit zu finden. Hier kann
Schiitzen fiir Begleiterlnnen von Menschen mit kognitiven Beeintrichtigungen deshalb nur
bedeuten, das Thema zu enttabuisieren, die Gefiihle und Fragen ihrer Klientlnnen wahr- und
ernst zu nehmen und sie in ihrer Auseinandersetzung mit der eigenen oder fremden Trauer zu
unterstiitzen.

In Bezug auf die Begleitung der Thematik dringt sich schliesslich folgende Bemerkung auf:
Wenn zuvor festgestellt wurde, dass die Mehrheit der Menschen mit einer kognitiven
Beeintrichtigung keine zureichende konzeptuelle Vorstellung von Sterben und Tod
entwickelt, dann ist damit eine korrekte Vorstellung im naturwissenschaftlichen Sinne
gemeint. Dies bedeutet aber keinesfalls, dass dieser widersprechende oder dariiber
hinausgehende Ideen, Vermutungen und Konzepte irrelevant seien, schliesslich prigen diese
die das Sterben und den Tod betreffenden Gedanken, Hoffnungen und Angste der betroffenen
Menschen im gleichen Masse, wie dies wissenschaftlich fundierte Vorstellungen tun. Eine
professionelle Auseinandersetzung mit dem Sterbewunsch eines Klienten geht deshalb weit
iiber die — gleichwohl bedeutende — Frage hinaus, ob der Betreffende sich bewusst ist, was
,,sterben® und ,,tot sein* objektiv bedeutet; sie muss in erster Linie die subjektive Wabhrheit als
Referenz nutzen. Evelyn Franke (2012: 21-63), die im Rahmen ihrer Studie zahlreiche
Gespriche mit Menschen mit einer kognitiven Beeintrachtigung zu den Themen Sterben, Tod
und Trauer gefiihrt hat, hilt fest, dass die individuellen Vorstellungen stark von personlichen
Erfahrungen (Verlust naher Menschen, Erleben von Sterben auf der Wohngruppe, Sehen oder
Fiihlen eines toten Menschen, etc.) sowie den im Umfeld herrschenden Vorstellungen gepragt
sind. Ein zentraler Punkt zum Kennenlernen individueller Vorstellungen ist deshalb die
vertiefte Auseinandersetzung mit der Biographie und dem weltanschaulichen / religidsen

Hintergrund der Betroffenen als Vorbereitung auf personliche Gesprache.
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5.2 Suizidpravention

Die Konfrontation mit einem Sterbewunsch weckt in jedem Menschen den Impuls, das
Gegeniiber von diesem Wunsch abzubringen. Das ist ein ebenso menschlicher wie wertvoller
Impuls, denn er zeugt vom hohen Wert, der jedem Menschenleben beigemessen wird. Einem
Sterbewunsch a priori affirmativ zu begegnen wiirde dem Betroffenen signalisieren, dass
seine Leben tatsdchlich nichts mehr wert sei, und zwar sowohl fiir ihn selbst (Botschaft: ,,In
deinem Zustand ist der Tod die einzige Perspektive™) als auch fiir seine Mitmenschen
(Botschaft: ,,Ob Du weiterlebst oder stirbst, ist fiir andere bedeutungslos®). Ebenso falsch
wire es hingegen, den Wunsch — womdglich gar verurteilend (,,Sag nicht so was!“
,,Versiindige dich nicht!*) — einfach zuriickzuweisen. Ein Sterbewunsch will ernst genommen
werden, er ist ein Appell an jedes Gegeniiber, sich mit der als beelendend empfundenen
Situation auseinanderzusetzen, wahrzunehmen, zu verstehen zu versuchen, sich Zeit zu
nehmen. In der Annahme, dass jeder Sterbewunsch in gewissem Masse Ausdruck eines
Hilfsbediirfnisses ist — komme er nun von einem verzweifelten Jugendlichen, der in einer
Krisensituation keinen Ausweg mehr sieht, oder von der vielzitierten Schmerzpatientin im
Endstadium, die von ihrem Leiden erldst werden mochte — geniesst die Frage nach
Alternativen zum Suizid und damit die Suizidprivention® stets Prioritit.

Professionelle BegleiterInnen von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung sind hier
in besonderem Masse gefordert, denn ihrer Reaktion kommt aufgrund der besonderen
Beziehung zu ihren Klientlnnen (vgl. Abschnitt 4.2) grosses Gewicht zu. Wie aber sollen sie
sich verhalten?

Zunichst ist es wichtig zu wissen, dass kognitive Beeintriachtigung an sich ein Risiko-Faktor
darstellt, was Suizidalitit betrifft: Bis zu 42% der davon betroffenen Menschen entwickeln in
ihrem Leben Suizid-Gedanken, suizidales Verhalten oder sterben durch Suizid, verglichen mit
12% bei den Nicht-Betroffenen (Ludi et al. 2012).° Wie aber kommt zu diesem Unterschied?
Diese Frage vermischt sich mit der Suche nach den Ursachen fiir ein anderes Phénomen:
Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung haben ein erhohtes Risiko, psychisch zu
erkranken'’, was wiederum der wichtigste Risiko-Faktor fiir suizidales Verhalten ist. Ludi et

al. (ebd.) stellen das Phinomen in Zusammenhang mit (Lebens-) Erfahrungen, die viele

® Wenn hier von Suizidprivention die Rede ist, so ist damit immer Suche nach Alternativen zum Freitod als
Antwort auf einen formulierten Sterbewunsch gemeint, und nicht das Vorbeugen im Sinne von
Sensibilisierungskampagnen.

? Die Zahlen beruhen auf Studien in den USA.

©Lundi et al. (2012) gehen von einem 2.8-4.5 mal hoherem Risiko aus als bei Menschen ohne kognitive
Beeintrachtigung.

33



Menschen mit kognitiven Beeintrichtigungen teilen, und die als nicht-organische Faktoren

das Phiinomen ,,kognitive Beeintrachtigung® mit konstituieren (vgl. Anschnitt 3.1):

[...] studies examining psychosocial stressors in suicidal versus non-suicidal
individuals with ID reported that suicidal individuals experienced less family and
social support, less reciprocity in relationships, greater rejection, more comorbid

physical disabilities, greater stress, loneliness and isolation.

Diese Ergebnisse weisen auf eine erste Aufgabe der professionellen Begleiterinnen von
Menschen mit kognitiven Beeintriachtigungen hin: Sie sollen Suizidprofilaxe im Sinne einer
allgemeinen Verbesserung der Lebensqualitit und des individuellen Wohlbefindens der
Klientel betreiben, wobei sie sich an den Handlungsmaximen der Behindertenarbeit
(Abschnitt 4.1) orientieren. Henrick Woldt, der eine Monographie zur Suizidprophylaxe bei
Menschen mit kognitiven Beeintrichtigungen verdffentlicht hat, meint dazu, es sei ihre
Aufgabe, ,Impulse fiir eine Kultur des Andersseins zu liefern und die konkreten
Lebensbedingungen fiir Menschen mit geistiger Behinderung so zu gestalten, dafl der
Anspruch auf Integration und Teilhabe eingelost werden kann, denn eine wirksame
Suizidprophylaxe 4Bt sich auch aus den Méoglichkeiten individueller Verwirklichung
ableiten.” (Woldt 2012: 100)

Im Falle der sekundiren Suizidpridvention, also der Privention bei bereits verbalisierten
Suizidabsichten, arbeitet Woldt mit den Modellen der Krisenintervention: Das suizidale
Verhalten wird demnach als Ausdruck einer akuten psychosozialen Krise verstanden (vgl.
ebd. 62f.). Auch Woldt stellt bei Menschen mit kognitiven Beeintréchtigungen eine erhohte
Krisenvulnerabilitit fest, und weist zusitzlich zum obigen Erklarungsversuch fiir das erhohte
Suizidrisiko auf weitere Erkldrungsansitze hin: Weil die Betroffenen oft Probleme hitten,
Krisen adiquat zu verbalisieren und das Risiko gross sei, dass die Umgebung entsprechende
Signale falsch interpretiere, konne suizidales Verhalten auch eine alfernative
Kommunikationsmoglichkeit sein (vgl. ebd. 58). Zur gleichen Sichtweise passt, dass
Suizidgedanken in den durch Kontrollverlust gekennzeichneten Krisen ein stabilisierendes
Moment darstellen. In beiden Fillen stellt das suizidale Verhalten also eine — aus Perspektive
Dritter inadéquate — Coping-Strategie dar. Hier miissen die Professionellen ansetzen.

Der Kernaspekt der Suizidprivention bei Menschen mit kognitiven Beeintrichtigungen ist
deshalb das (idealerweise friihzeitige) Erkennen verursachender oder ausldsender Faktoren
und emotionales Entlasten: ,,[Im] Rahmen der Intervention [ist] Menschen mit geistiger
Behinderung in Krisen immer ein explizites Angebot zur entlastenden Kommunikation (mit

den Eckpunkten Zuwendung, Verstindnis und Anerkennung) beziehungsweise Beratung zu
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machen [...].“ (Ebd. 70) Die Beratung soll dabei nicht in erster Linie Informationsvermittlung
sein, sondern auf die Bewiltigung der unmittelbar anstehenden (Teil-)Probleme zielen,
Losungswege aufzeigen und angehen und neue Perspektiven aufzeigen (vgl. ebd.).

Im Fokus stehen dabei Stabilisierung sowie die Gestaltung und Strukturierung der
Umweltbedingungen, von Raum, Zeit, Aufgaben, sozialen Abldufen und Beziehungen. Dabei
ist , Strukturierung* aber individuell bzw. auf die individuellen Ressourcen ausgerichtet zu
verstehen und nicht im Sinne einer iibersichtlichen und klaren Strukturierung alltaglicher
Abliufe in der gesamten Einrichtung oder Wohngruppe, wie sie in der Behindertenhilfe
ohnehin oft anzutreffen ist. Denn: ,,Struktur ist auch in der Betreuung geistig behinderter
Menschen kein Selbstzweck, sondern erweist sich in erster Linie dann als hilfreich, wenn sie
einen Beitrag zur individuellen Bedeutungsbildung und Herstellung der Handlungsfihigkeit
zu leisten vermag.“ (Ebd. 73) Die Institutionen sind also angehalten, gerade auch ihre eigenen
Strukturen und deren Bedeutung fiir die Betroffenen zu hinterfragen.

Zu den Aufgaben der Institution gehort auch, einen offenen Umgang mit dem Thema zu
gewihrleisten: Sind Gespréche iiber Sterben und Tod moglich, oder wird dieses Thema
tabuisiert? Welche Kultur herrscht im betreffenden Kontext in Bezug auf die Themen
Sterben, Tod und Trauer? Gibt es Rituale? Hat das sozialpiddagogische Team die zeitlichen
Ressourcen, angemessen auf die Ausserung eines Todeswunsches zu reagieren? Dies schliesst
gerade in Krisensituationen mit ein, dass dann auch die jeweils richtigen Mitarbeiterinnen
Ressourcen aufwenden konnen, denn Voraussetzung fiir die ,,behindertenpadagogische
Krisenintervention® (Woldt) ist eine vertrauensvolle, stabile Beziehung zwischen Klientel und
Professionellen (vgl. ebd. 69). Wenn im Bezugsbetreuersystem gearbeitet wird, ist es deshalb
bedeutend, dass in einer Krisensituation die Bezugsbetreuerin der betreffenden Person
anwesend ist.

Schliesslich muss auf die Bedeutung der interdiszipliniren Zusammenarbeit in der
Krisenintervention hingewiesen werden. Woldt (ebd. 85-88) kritisiert, dass bei den
Einrichtungen der Behindertenhilfe gerade in Krisensituationen die Tendenz auszumachen
sei, Situationen moglichst innerhalb der Betreuungsform (d.h. auf padagogischer Basis)
bearbeiten zu wollen. Ebenso wichtig wie die pidagogische Begleitung ware in einer Krise
aber auch eine therapeutische, schliesslich ist mittlerweile unbestritten, dass auch Menschen
mit einer kognitiven Beeintrdchtigung von den verschiedenen psychotherapeutischen Formen
profitieren kénnen (vgl. ebd. 75-77). Im Fokus einer Therapie sollen dabei die Entwicklung
besserer Coping-Strategien stehen, denn wie Woldt (ebd. 77) abschliessend feststellt, ,,[geht]

es im Umgang mit Suizidgefihrdeten nicht primdr darum [...], wie ein Mensch daran
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gehindert werden kann, sich selbst zu t6ten, sondern darum, wie seine Lebensumstinde

wieder so werden konnen, dass das Leben fiir ihn wieder Lebenswert wird.”

5.3 Palliative Care

Die Griinde, weshalb Menschen nicht mehr Leben wollen und in Betracht ziehen, sich von
einer Sterbehilfeorganisation in den Tod begleiten zu lassen, sind vielfiltig. In Abschnitt 2.4
wurde gezeigt, dass die iiberwiegende Zahl der Betroffenen aufgrund einer unheilbaren
Krankheit oder Multimorbiditit unertraglichem Leid ausgesetzt ist, sei dies in Verbindung mit
chronischen Schmerzen, Angsten vor einem qualvollen Sterben oder einer als entwiirdigend
empfundenen Situation. Allen Betroffenen gemeinsam ist, dass sie ihre Situation als
ausweglos erleben: Sie sind unheilbar krank, im Endstadium, austherapiert, terminal, und in
diesen Begrifflichkeiten ist schon angelegt, dass in ihrem Fall offensichtlich nur der Tod
Erlésung zu bringen vermag. Haufig ist es derweil so, dass es Leuten, die sich bei einer
Sterbehilfeorganisation melden, schlicht an umfangreicher Information fehlt, was die
Alternativen zur genesungsorientierten Medizin angeht. Hier setzt Palliative Care an.

Das Bundesamt fiir Gesundheit (2010: 8) definiert den Ansatz in den Nationalen Leitlinien zu

Palliative Care wie folgt:

Die Palliative Care umfasst die Betreuung und die Behandlung von Menschen mit
unheilbaren, lebensbedrohlichen und/oder chronisch fortschreitenden Krankheiten.
Sie wird vorausschauend miteinbezogen, ihr Schwerpunkt liegt aber in der Zeit, in der
die Kuration der Krankheit als nicht mehr méglich erachtet wird und kein primdres
Ziel mehr darstellt. Patientinnen und Patienten wird eine ihrer Situation angepasste
optimale Lebensqualitit bis zum Tode gewdhrleistet und die nahestehenden
Bezugspersonen werden angemessen unterstiitzt. Die Palliative Care beugt Leiden und
Komplikationen vor. Sie schliesst medizinische Behandlungen, pflegerische

Interventionen sowie psychologische, soziale und spirituelle Unterstiitzung mit ein.

Palliative Care ist also ein ganzheitlicher Ansatz zur Betreuung und Behandlung von
todkranken Menschen, welchen die Schulmedizin keine Perspektive im Sinne der Heilung
ihrer Krankheit mehr geben kann. Das Wort ,,Palliative geht auf die lateinische Bezeichnung
fiir den Umhang der Romer zuriick, bildlich gesprochen wird die Patientin also ummantelt,
geschiitzt, gewiarmt. Zentrale Merkmale von Palliative Care sind die Zusammenarbeit auf
Augenhohe in einem multiprofessionellen Team (Pflegekrifte, Arztinnen, Sozialarbeiter,
Seelsorgerinnen), der Einbezug der Angehorigen in den Sterbeprozess (sofern dies sowohl der

Sterbende als auch die Angehorigen wiinschen) und schliesslich die radikale Ausrichtung am
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Willen der Betroffenen: Sie sind die Regisseure der palliativen Betreuung, denn nur sie
konnen angeben, was Lebensqualitit und Wohlbefinden im Einzelnen fiir sie bedeutet (vgl.
Kostrzewa 2013: 111).

Immer mehr Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen erreichen ein hohes Lebensalter
und so kommen auch sie immer héufiger in Lebenssituationen, in welchen sie auf Angebote
der Palliative Care angewiesen sind. Eine aktuelle Studie von Wicki (2015) zum Zugang von
Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung zu Palliative Care in der Schweiz zeigt
jedoch, dass noch in etlichen Bereichen erheblicher Handlungsbedarf besteht, namentlich was
die Versorgung, die Finanzierung sowie die spezifische Ausbildung des Fachpersonals
angeht.

In punkto Versorgung kritisiert Wicki (ebd. 12, 24) in erster Linie, dass nur in einem Drittel
der von ihr untersuchten Wohnstitten die Moglichkeit besteht, dass die Bewohnerinnen auch
bei erhohtem Pflegeaufwand bis zu ihrem Tod in der Institution, ihrer gewohnten Umgebung
bleiben konnten. Aus dem Sichtpunkt von Palliative Care wire dies aber sehr wiinschenswert,
denn fiir Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung ist ein Wechsel des Wohnortes oft
mit besonderen Schwierigkeiten verbunden. Insbesondere die fiir gute Palliative Care so vitale
Kommunikation stellt hier eine Herausforderung dar: Viele Betroffene haben Mihe, sich
(zumal prizise) lautsprachlich auszudriicken oder sie sprechen mit verschiedenen Formen von
unterstiitzter Kommunikation, z.B. mit Gebérden, Piktogrammen oder Sprachcomputern. Hier
ist das Erfahrungswissen der Mitarbeiter aus Institutionen besonders gefragt, denn wie Wicki
(ebd. 12) bemerkt ,braucht das Kennenlernen der Person und ihrer
Kommunikationsmoglichkeiten selbst bei Personal, das geschult ist in der Pflege und
Betreuung von Menschen mit intellektueller Behinderungen Zeit.” Zeit, welche in den
entsprechenden Situationen oft nicht mehr zur Verfiigung steht. Wicki (ebd.) ruft deshalb die
Institutionen der Behindertenhilfe dringend dazu auf, ,.sich [...] auf die palliative Versorgung
dieser Personen einfzu]stellen und im Sinne der Nationalen Leitlinien Palliative Care die
allgemeine Palliative-Care-Versorgung vor Ort {zu] stidrken.*

Ein weiteres Manko macht Wicki (ebd. 25) bei der themenspezifischen Ausbildung der
Fachkriifte aus. So gaben auf der Seite der Behindertenhilfe zwar mehr als 60% der von ihr
befragten Institutionen an, Weiterbildungen zu einzelnen Aspekten der Palliative Care
durchgefiihrt zu haben, hingegen fehlen systematische Weiterbildungen weitgehend. Auf der
anderen Seite fehlen den Fachkriften in Palliative-Care-Teams Kenntnisse iiber besondere
Bediirfnisse von Menschen mit kognitiven Beeintrdchtigungen — sie sind nicht Teil ihrer

Ausbildung.
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Wenn demnach eine grundsitzliche Notwendigkeit eines adressatengerechten Angebots
festgestellt wird, stellt sich die Frage, was ein solches iiberhaupt beriicksichtigen miisste.
Worin unterscheidet sich die palliative Betreuung von Menschen mit kognitiven
Beeintrichtigungen von jener von Patienten ohne Beeintrachtigung? Tut sie dies iiberhaupt
grundlegend? Und was muss sie beachten? Kostrzewa (2013: 115) weist in diesem

Zusammenhang auf sechs zentrale Punkte hin:

1. Todeskonzept von Menschen mit kognitiven Beeintrichtigungen

Menschen palliativ zu begleiten bedeutet immer auch eine gemeinsame wechselseitige
Auseinandersetzung von Professionellen und Klientel mit dem Thema Sterben und Tod. In
der Arbeit mit Menschen mit kognitiven Beeintrichtigungen muss dabei besonders
beriicksichtigt werden, dass diese, abhéingig von der Schwere der Behinderung sowie von den
gemachten Erfahrungen mit dem Thema, moglicherweise keine zureichende konzeptuelle
Vorstellung von Sterben und Tod entwickeln konnten (vgl. Abschnitt 5.1). Unmittelbar
bedeutet dies, dass sich Gespriche mit dem Klientel am subjektiven Todeskonzept der
Klientel orientieren miissen, auf einer grundsitzlicheren Ebene, dass im Alltag offen mit dem
Thema umgegangen wird, d.h. beispielsweise bei personlichen Verlusten ein Trauerprozess
begleitet wird, dass Trauerrituale gelebt und Gespriche angeboten werden. Voraussetzung
dafiir ist mithin, dass sich die Professionellen grundlegend mit ihrer eigenen Einstellung zum
Thema auseinandergesetzt haben (vgl. Kostrzewa 2013: 56). Unabhingig davon, ob ein reifes
Todeskonzept entwickelt werden konnte oder nicht gilt, dass jedem Mensch zugetraut werden
kann, sich mit Tod und Sterben auseinanderzusetzen. Natiirlich gibt es aber immer das Recht
des Einzelnen, nicht iiber ein bestimmtes Thema sprechen zu wollen. Es ist fiir Professionelle
deshalb wichtig, zwischen ,,Nicht-wissen-Wollen* und ,,Nicht-verstehen-Koénnen* zu
unterscheiden: Ersteres verlangt nach Respekt vor einer Willensdusserung, letzteres nach

Unterstiitzung und Hilfe (vgl. ebd. 59).

2. Besprechung der Wiinsche der Betroffenen zu ihrem eigenen Sterben und Tod

In jedem Fall empfiehlt es sich, Voraussetzungen dafiir zu schaffen, dass sich auch Menschen
mit kognitiven Beeintrichtigungen friihzeitig mit ihrem eigenen Sterben auseinandersetzen
konnen und dabei von ihren Begleitern eine adidquate Unterstiitzung erhalten. Dazu gehoren
zuniichst der bereits mehrfach angesprochene offene Umgang mit dem Thema Tod und
Sterben und das aktive Gestalten von Abschieden und Trauer im Alltag, beispielsweise beim
Tod von Mitbewohnerinnen oder von Angehorigen. Anlésslich solcher — idealerweise von den
Klienten mitgestalteten — Anlisse wie Beerdigungen oder Andachten bietet sich viel Platz fiir

Gespriche iiber Vorstellungen und Wiinsche zum eigenen Tod und Sterben. Eine weitere sehr
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konkrete Gelegenheit fiir Bezugspersonen, sich mit ihrer Klientel iiber das Thema zu
unterhalten, ist das Erstellen einer Patientenverfiigung, welche in vielen Institutionen verlangt
wird. Manchen Menschen kann es entgegenkommen, dass das Gesprich durch das Formular
stark vorstrukturiert ist, fiir andere ist woméglich gerade dies eine grosse Herausforderung:
die konkrete Konfrontation mit Punkten, mit welchen sie sich lieber nicht auseinandersetzen
wollen. Wichtig wire es deshalb aus Sicht von Klientin und Institution, dass fiir erstere auch
die Moglichkeit besteht, das Ausfiillen einer Patientenverfiigung abzulehnen. Sicherlich kann
aber gesagt werden, dass es fiir eine Sterbebegleitung sehr hilfreich ist, wenn sich die Klientin
schon mit seinen Vorstellungen, Wiinschen und Angsten beziiglich des Sterbens

auseinandergesetzt hat und ihre Bezugspersonen auch dariiber Bescheid wissen.

3. Aufklirung zu einzelnen palliativen Massnahmen in leichter Sprache

Palliative Care orientiert sich radikal am Willen des Patienten. Voraussetzung dafiir, dass ein
Patient iiberhaupt als ,,Regisseur der umsorgenden Betreuung* (ebd. 111) agieren kann, ist,
dass er iiberhaupt versteht, was seine Wahlmoglichkeiten sind. Auch vielen Menschen mit
kognitiven Beeintrichtigungen, die ein relativ umfassendes Sprachverstindnis entwickeln
konnten, fillt es jedoch schwer, komplizierten — und zumal kompliziert vorgetragenen —
Sachverhalten zu folgen. Es empfiehlt sich deshalb, iiber die einzelnen Massnahmen im
Rahmen der palliativen Betreuung in leichter Sprache aufzukliren. Als ,leichte Sprache®
wird eine spezifischen Regeln folgende Variation der Standardsprache bezeichnet, die im
Sinne der Barrierefreiheit Menschen mit geringeren sprachlichen Kompetenzen den

Verstindnis von Texten erleichtern soll (vgl. Leichtesprache.org).

4. Schmerzmanagement

Das Schmerzmanagement im Rahmen von Palliative Care ist bei Menschen mit kognitiven
Beeintrichtigungen dann erschwert, wenn sie sich nicht oder nicht ausreichend verbal oder
nonverbal dussern konnen. Der kommunikative Zugang zur Patientin ist eine unbedingte
Voraussetzung, um adiquat auf Schmerzen reagieren zu konnen, denn addquat heisst im
Zusammenhang mit Schmerzen stets, dem individuellen Bediirfnis der Behandelten
entsprechend. Menschen nehmen Schmerzen unterschiedlich wahr und auch die
Toleranzgrenze ist individuell verschieden; entsprechend variieren auch die Bediirfnisse.
Auch wenn Kostrzewa (ebd. 126) feststellt, dass Menschen, die sich nicht verbal zu ihren
Schmerzen dussern koénnen, hiufig mit Analgetika (Schmerzmitteln) unterversorgt sind, wére
eine hohe Schmerzmitteldosierung ins Blaue hinaus deshalb eine unbefriedigende Losung.
Hingewiesen werden soll in diesem Zusammenhang erstens auf das Total-Pain-Konzept von

Saunders, welches das Phanomen Schmerz nicht nur als Phanomen der korperlichen, sondern
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auch der psychischen, sozialen und spirituellen Ebene betrachtet und entsprechend zu einer
ganzheitlichen Wahrnehmung auffordert (vgl. ebd. 127f.)). Zweitens ist es von absoluter
Wichtigkeit, auf die individuellen Kommunikationsmdoglichkeiten der Zielperson einzugehen,
was entsprechende fachliche — aber auch in Form von Beziehungsarbeit erworbene —
Kompetenzen der Interaktionspartner voraussetzt. Zu denken ist hier z.B. an verschiedene
Formen der Unterstiitzten Kommunikation (Gebirden, Piktogramme,
Kommunikationstabellen, Sprachcomputer etc.); einfache Sprache; die Deutung spezifischer
Verhaltensweisen; Vorkenntnisse iiber Biographie, Lebensumstinde, Werthaltungen und
Wiinsche; aber auch die systematische Schmerzerfassung mit Hilfe adressatengerechter
Instrumente.

Eine Moglichkeit, Schmerz anhand einer Selbstaussage systematisch zu erfassen, ist die
Einstufung auf einer visuellen Analogskala, d.h. einem Zahlenstrahl von 1 bis 10, wobei 0
kein Schmerz und 10 den stirksten Schmerz darstellt. Zur Erleichterung kann es niitzlich sein,
die Skala senkrecht zu halten, so dass sich die Befragte ein Thermometer vorstellen kann,
welches die Temperatur anzeigt (vgl. ebd. 131). Ebenfalls hilfreich ist die Ergédnzung der
Skala durch Smileys, die verschiedene Schmerzstirken darstellen (Abbildung 2; aus

Kostrzewa 2013: 131).
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Abbildung 6-2: Gesichter-Skala zur Bestimmung der Schmerzintensitit

Abbildung 2

5. Umgang mit Fremdbeobachtungsinstrumenten zur Schmerzerfassung

Ein Schmerz ist nicht objektiv messbar, sondern eine subjektive Empfindung, die individuell
unterschiedlich erlebt wird, er ist, wie McCaffery (1994: 34; zit. Kostrzewa 2013: 130) sagt,
,das, was der Betroffene dariiber sagt, und er ist jedes Mal da, wenn er es sagt.“ Deshalb gilt,
dass eigene Ausserungen iiber Schmerzen immer hoher zu gewichten sind als
Fremdbeobachtungen. Menschen mit schwersten kognitiven Beeintrdchtigungen oder mit
Demenz kénnen ihren Schmerz aber oft nicht verbal oder mithilfe anderer systematischer
Kommunikationsformen ausdriicken. Hier ist es sinnvoll, den Schmerz mit

Fremdbeobachtungsinstrumenten zu erfassen. Fiir Menschen mit schwersten kognitiven
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Beeintrichtigungen gibt es seit 2010 die deutschsprachige EDAAP-Skala (vgl. Kostrzewa
2013: 138-140). Bei der Schmerzerfassung mit der EDAAP-Skala wird zunichst in einem
Moment, wo die Zielperson als entspannt und schmerzfrei erlebt wird, der Normalzustand
anhand der vorgegebenen Punkte wie Schlafverhalten, Muskeltonus, Mimik oder
Umweltinteresse erfasst und Zahlenwerten zugeordnet. Werden nun Schmerzen vermutet,
wird der Zustand abermals erfasst und mit den Werten des Normalzustands verglichen. Wenn
in der Folge Schmerzmittel verabreicht werden, kann mit einem dritten Assessment
beobachtet werden, ob sich die Werte in Richtung des Normalzustands bewegen d.h. ob die

Schmerzmittel wirken.

6. Trauerarbeit

Wenn schon mehrfach betont wurde, dass es eine Sterbebegleitung enorm erleichtert, wenn
schon vor dieser herausfordernden Situation (z.B. auf einer Wohngruppe) ein offener Umgang
mit dem Thema Tod und Sterben gelebt wurde und sich die Menschen entsprechend ihren
Bediirfnissen mit dem Thema auseinandersetzen konnten und dabei auch unterstiitz wurden,
so darf nicht vergessen werden, dass gerade der begleitete Sterbeprozess und der Tod einer
Mitbewohnerin fiir alle Betroffenen eine einschneidende und in Bezug auf die Thematik
entscheidende Situation ist. Ein professioneller Zugang zur Thematik, welcher nicht nur die
unmittelbare Herausforderung im Auge hat, erfordert unbedingt auch einen umfassenden
Einbezug jener Menschen, welche nicht nur durch die raumliche Nihe, sondern in vielen
Fillen auch durch eine jahrelange personliche Beziehung zur sterbenden Person selbst
unmittelbar Betroffene sind.

Wiihrend der palliativen Betreuung sollen die Mitbewohnerinnen (immer im Rahmen des
Personlichkeitsschutzes der sterbenden Person) iiber das weshalb, warum, wieso der Abldufe
informiert werden, gerade dann, wenn diese auf der Wohngruppe stattfinden. Entsprechend
den Wiinschen der sterbenden Person sollen sie auch die Moglichkeit haben, mit jener
weiterhin in Kontakt zu bleiben, sie zu besuchen um so Anteil und Abschied nehmen zu
konnen. Franke (2012: 110-119) schligt in diesem Zusammenhang auch vor, dass
Mitbewohner auch in die palliative Begleitung eingebunden werden konnten.'!

Stirbt die Person schliesslich, ist es wichtig, nicht schnell zur Tagesordnung liberzugehen,
eine Tendenz, die bei Menschen mit kognitiven Beeintrichtigungen ohnehin beobachtet
werden kann (vgl. Kostrzewa 2013: 244). Hingegen ist es wichtig, dass durch die Begleiter

eine Trauerkultur gelebt wird, und dass diese fiir die Bewohnerinnen erkennbar ist (vgl. ebd).

' An gleicher Stelle finden sich auch etliche Tipps fiir die Begleitung von Mitbewohnern von
Sterbepatientinnen. Im Folgekapitel entwirft Franke (ebd. 121-270) ein Curriculum fiir eine Palliative-Care-
Fortbildung, die sich spezifisch an Menschen mit einer kognitiven Beeintrachtigung richtet.
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Kostrzewa (ebd. 244-254) schlégt etliche Rituale zur Trauerbegleitung vor, angefangen bei
der gemeinsamen Andacht an den Toten, dem Anziinden von Kerzen, dem Aufstellen eines
Fotos iiber den gemeinsamen Besuch der Beerdigung oder spiter des Grabes bis hin zur
Einrichtung von Gedenkstitten in den Institutionen, wo Fotos oder Utensilien von
Verstorbenen aufbewahrt werden.

Abschliessend zu diesem Anschnitt soll darauf hingewiesen werden, dass einige wesentliche
Punkte zum Themenkreis Palliative Care und Menschen mit kognitiven Beeintrdchtigungen,
welche Stefan Kostrzewa in seiner sehr umfangreichen Monographie zusammengetragen hat,
an dieser Stelle aus Platzgriinden nicht haben beleuchtet werden konnen. Dazu gehort
namentlich die Bedeutung der Angehorigenarbeit und die damit verbundene Notwendigkeit,
im Kontext Palliative Care (Rollen-)Konflikte zwischen den professionellen Bezugspersonen
der Sterbenden und den Angehérigen friihzeitig zu erkennen und (wenn moglich préventiv) zu
entschirfen (vgl. ebd. 115f.). Eingehend bearbeitet hat Kostrzewa auch den Umgang mit
Demenzerkrankungen, fiir welche bei Menschen mit kognitiven Beeintrichtigungen ein
erhohtes Risiko besteht (vgl. ebd. 65-108), sowie die Bedeutung der Basalen Stimulation als
Mittel der Palliative Care (vgl. ebd. 193-212).

5.4 Ethische Erwiigungen zur Méglichkeit eines assistierten Freitodes von Menschen mit
kognitiven Beeintrichtigungen

Aus rechtlicher Sicht ist der Fall klar: Der Gesetzgeber sieht nicht vor, dass Menschen mit
einer kognitiven Beeintrichtigung vom Angebot eines assistierten Suizids Gebrauch machen
konnen, weil er sie in Bezug auf diese kapitale Entscheidung als urteilsunféhig ansieht (vgl.
Abschnitt 3.2). Aber hilt diese Rechtspraxis auch ethischen Standards stand? Verletzt sie
nicht das Recht der betroffenen Menschen auf die gleichberechtigte Teilhabe an allen
Lebensbereichen? Oder steht hinter diesem augenscheinlichen Ausschluss vielmehr das
berechtigte Bestreben, eine Menschengruppe vor struktureller Diskriminierung und
Herabwertung zu schiitzen? In der Folge sollen solche Argumente Punkt fiir Punkt angedacht
werden; zunichst diejenigen, die eher fiir, danach jene, die eher gegen einen Zugang zum

assistierten Suizid sprechen.

5.4.1 Pro-Argumente

- Ein erstes pro-Argument liegt auf der Hand: In der géngigen Rechtspraxis wird eine ganze
Gruppe von Menschen von einer Moglichkeit ausgeschlossen, welche der grossen
Mehrheit der Bevolkerung — allen handlungs- und urteilsfahigen Erwachsenen -

zugestanden wird. Die Autonomie- Selbstbestimmungsrechte der Menschen mit
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kognitiven Beeintrichtigungen werden beschnitten. Dieses Argument ist insbesondere
dann tragfihig, wenn der Zugang zum assistierten Freitod mit einem hdchstpersonlichen
Recht zu Sterben begriindet wird (vgl. Abschnitt 2.5.3).

Menschen mit kognitiven Beeintrichtigungen konnen im selben Umfang Leiden
empfinden wie andere Menschen, und zwar auf physischer, psychischer und sozialer
Ebene. Auch sie konnen im Extremfall in Situationen kommen, wo der Leidensdruck
unertriglich wird und durch keine Schmerztherapie, keine sozialpddagogische oder
seelsorgerische Begleitung, keine Anteilnahme gelindert werden kann. Es ist grausam,
einem sterbewilligen Menschen, der unséglich leidet, und dessen Leiden wir mit allen uns
zur Verfiigung stehenden Mitteln nicht lindern konnen, mit dem Verweis auf seine
Urteilsunfihigkeit jene Hilfe zu versagen, die wir anderen Menschen in derselben

Situation zugestehen wiirden.

5.4.2 Contra-Argumente

Wenn fiir Menschen aufgrund ihrer kognitiven Beeintrichtigung fiir bestimmte
Handlungen Urteilsunfihigkeit festgestellt wird, so liegt es im Auftrag ihrer
professionellen Begleiter, ihre Klientel bei der Erledigung dieser Handlungen zu
unterstiitzen oder, falls eine Unterstiitzung im Sinne von Empowerment nicht moglich ist,
die Handlungen stellvertretend wahrzunehmen. Eine stellvertretende Entscheidung ist
beim Thema assistierter Suizid selbstredend ausgeschlossen, allein aufgrund der
rechtlichen Definition von Suizid (vgl. Abschnitt 2.2). Vor dem Hintergrund, dass der
Wunsch und der Entschluss zum Freitod autonom zustande gekommen sein muss, ist
zudem zu vermuten, dass angesichts der Implikationen der professionellen Beziehung im
Kontext kognitive Beeintrichtigung (vgl. Abschnitt 4.3) jede Form der Beratung durch
professionelle ~ Begleiter ~als  unzuldssige Einmischung in die  autonome
Entscheidungsfindung zu werten ist.

Durch Moglichkeit eines assistierten Suizids fir Menschen mit kognitiven
Beeintrichtigungen konnte auf vielen Ebenen ein gesellschaftlicher Druck entstehen, von
dieser Moglichkeit auch Gebrauch zu machen.

Zunichst, wie bereits angesprochen, in Form von Druck auf die betroffenen Menschen
selbst: Viele von ihnen haben in ihrem Leben schon oft Ausgrenzung, Herabsetzungen
und Demiitigungen erlebt, haben wahrgenommen, dass andere sie als wertlos erachten,
dass sie ihnen scheinbar nur zur Last fallen. Dass sie es oft schon gewohnt sind, auf Dritte
angewiesen zu sein, konnte sie zwar dafiir empfinglicher machen, auch im letzten

Lebensabschnitt Unterstiitzung anzunehmen (im Sinne z.B. von Intensivpflege) — ein
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Autonomieverlust, der fiir viele Menschen schwer vorstellbar ist mit ein Motiv ist, warum
Menschen eine Freitodbegleitung in Anspruch nehmen wollen (vgl. Abschnitt 2.4).
Andererseits weisen Studien darauf hin, dass die genannten Lebenserfahrungen mit ein
Grund dafiir sind, dass Menschen mit kognitiven Beeintrdchtigungen ohnehin eine
Risikogruppe darstellen, was Suizide und suizidales Verhalten betrifft (z.B. Ludi et al.
(2012); vgl. Abschnitt 4.2).

Des weiteren entstiinde durch die Moglichkeit eines begleiteten Freitods automatisch
Druck auf die Professionellen, ihre Klientel iiber diese Moglichkeit auch zu informieren.
Im Sinne der vorangegangenen Argumentation ist anzunehmen, dass die Konfrontation
mit dem Thema durch eine Vertrauens- oder Autoritdtsperson bei Menschen mit
kognitiven Beeintrichtigungen eine autonome Entscheidungsfindung im Vornherein
verfilschen wiirde. In diesem Zusammenhang sollte das Ergebnis einer Studie von Wicki
(2015) besonders aufhorchen lassen: Demnach werden bei Menschen mit kognitiven
Beeintrichtigungen signifikant hdufiger Entscheidungen am Lebensende getroffen als bei
Personen mit einer anderen Behinderung (z.B. um den Faktor 3.5 bei der Entscheidung,
auf kiinstliche Erndhrung oder Beatmung zu verzichten) (vgl. ebd. 8). Angesichts der
weiten Verbreitung von (i.d.R. mit den Bezugsbegleitern erstellten) Patientenverfiigungen
im institutionellen Kontext legt dieser Befund nahe, dass der verfilschende Faktor hier

die Beratung durch die professionellen Begleiter ist.
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6. Fazit

Die Schweiz hat eine sehr liberale Rechtspraxis in Bezug auf verschiedene Formen der
Sterbehilfe, namentlich was die Frage des begleiteten Freitods angeht, den sie als einer von
nur fiinf Staaten weltweit nicht unter Strafe stellt. Diese Arbeit hat zunédchst die Frage zu
beantworten versucht, ob auch Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung Zugang zum
Angebot der Sterbehilfeorganisationen haben und/oder haben sollen.

Aus rechtlicher Perspektive konnte diese Frage schnell beantwortet werden: Weil der
Gesetzgeber Menschen mit kognitiven Beeintrichtigungen in Bezug auf den Entscheid, einen
begleiteten Freitod in Anspruch zu nehmen, als urteilsunfahig ansieht, bleibt ihnen diese
Moglichkeit verwehrt. Der Sozialen Arbeit stellen sich derweil trotzdem Fragen, auf die sie
eine Antwort finden muss — schliesslich kénnen die Motive, welche Menschen zu einem
assistierten Suizid bewegen, Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen im selben Umfang
betreffen wie jene, denen die Gesellschaft diese Entscheidung offen lisst. Wo aber liegt der
Auftrag der Sozialen Arbeit?

Angesichts konkreter Sterbewiinsche liegen ihre Handlungsspielriume am ehesten in den
Feldern Suizidprivention und Palliative Care. In Zusammenhang mit der Suizidpridvention
sticht dabei die Erkenntnis hervor, dass kognitive Beeintrdachtigung an sich ein Risiko-Faktor
fiir Suizidalitit darstellt und dass dieser Umstand mit den vielen Betroffenen gemeinsamen
biographischen Erlebnissen in Verbindung gebracht wird — namentlich Stigmatisierung,
Ausgrenzung und sozialer Isolation. Hier liegt ein klarer Auftrag an die Soziale Arbeit,
einerseits priaventiv getreu ihrer Maximen Normalisierung, Partizipation, Inklusion,
Autonomie und Empowerment zu wirken, um solche Lebenserfahrungen zu minimieren.
Andererseits ist sie innerhalb einer Krisenintervention dazu aufgerufen, besonders auf diese
Faktoren zu achten und gegebenenfalls entsprechende Unterstiitzung anzubieten.

Palliative Care ihrerseits versucht, in aus ausweglos empfundenen Situationen angesichts des
Todes Perspektiven zu bieten. Mit ihrem ganzheitlichen Ansatz und den interdisziplindren
Teams ist sie der Sozialen Arbeit ohnehin wesensnahe. Die Herausforderung im Kontext
kognitive Beeintrachtigung liegt in erster Linie darin, dass bisher viele Institutionen der
Behindertenhilfe nicht gewdhren konnen, dass fiir ihre Bewohnerlnnen palliative Betreuung
bis zum Tode in den Einrichtungen, d.h. bei den Betroffenen zuhause, moglich ist. Dies wiire
aber nicht zuletzt aufgrund des bedeutenden Erfahrungswissens ihrer professionellen
BegleiterInnen wichtig, namentlich im Bereich der Kommunikation und in der Kenntnis iiber

Vorlieben und Uberzeugungen. Hier stellt die vorliegende Arbeit Handlungsbedarf fest.
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Schliesslich hat die Arbeit gezeigt, dass sich die Auseinandersetzung um Sterbewiinsche
ethisch in einem Spannungsfeld vollzieht, das fiir die Soziale Arbeit schwer auflosbar ist: Sie
hat einerseits den Anspruch, erwachsenen Menschen zu grosstmoglicher Autonomie zu
verhelfen und ist gleichzeitig mit der Notwendigkeit konfrontiert, situationsbedingt die
Vulnerabilitit ihrer Klientel und den damit verbundenen Unterstiitzungsbedarf angemessen zu
beriicksichtigen.”

Ungeachtet dessen kann an die Soziale Arbeit der Auftrag formuliert werden, den
Handlungsspielraum der Klientel dahingehend zu erweitern, einen Umgang mit den Themen
Tod, Sterben und Trauer kennen zu lernen, Wiinsche zu formulieren, und so im Sinne von
Empowerment erméchtigt zu werden, iiber das Ende des eigenen Lebens differenzierter zu
bestimmen.

Selbstbestimmung in Bezug auf einen Sterbewunsch setzt voraus, dass ein Mensch die
Méglichkeit hat, einen personlichen Zugang zum Thema Tod und Sterben zu finden. Es ist
deshalb wichtig, dass im Alltag der Institutionen ein offener Umgang mit diesen sensiblen
Themen gepflegt wird, wozu namentlich eine bewusst gelebte Trauerkultur unter Einbezug
von Ritualen gehort. So soll eine Auseinandersetzung mit dem Thema auch ausserhalb einer
spiirbaren Endlichkeit oder in Gegenwart eines akuten Todeswunsches stattfinden kénnen und
diirfen. Damit verbunden ist die Annahme, dass ein offener Umgang eine autonome
Auseinandersetzung mit dem eigenen Tod férdern und die Gefahr vermindern wiirde, dass
Menschen mit kognitiven Beeintriachtigungen einfach versuchen, das ,Richtige® zu sagen
oder zu machen. Hinsichtlich der Fragestellung der Arbeit besteht darin das grosste

Entwicklungspotential fiir die Stirkung der KlientInnen-Autonomie.

12 Zu diesem Spannungsfeld liegt ein interessanter Sammelband vor: Ahrbeck, Bernd / Bernhard Rauh (Hrsg.)

(2004): Behinderung zwischen Autonomie und Angewiesensein. Stuttgart: Kohlhammer.
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