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Geleitwort

Die Entwicklung einer Sterbekultur sowie der Umgang mit dem Phinomen Tod zihlen zu den
existenziellen Themen des Menschseins. Die hiermit verbundenen Werthaltungen unterlie-
gen zahlreichen gesellschaftlichen und kulturellen Wandlungsprozessen. Fiir Erzichungswis-
senschaft und Sonderpadagogik sind die Themen Tod und Sterben relativ neue Gegenstinde
wissenschaftlicher Reflexion und theoriegeleiteter Praxis. Den aktuellen Diskursen liegen ein
biopsychosoziales und partizipatives Menschenbild und der Auftrag der UN-Behinderten-
rechtskonvention nach uneingeschrinkeer Teilhabe aller Mitglieder einer Gesellschaft zugrunde.
Dariiber hinaus stellen sich fiir sonderpidagogische Institutionen aber auch aufgrund des
demografischen Wandels neue Herausforderungen. Im Gegensatz zur Regelbevélkerung leben
Menschen mit kognitiven Becintrichtigungen vielfach auch zu Beginn des 21. Jahrhunderts
ihre gesamte Lebensspanne in pidagogischen Grosseinrichtungen fiir ihren Personenkreis. Da
in diesem Sinne die Institution eine hohe Bedeutung fiir den gesamten Lebensverlauf einnimmte,
wird in der Fachliteratur nicht selten cin ,Beheimatungsprinzip” gefordert. Es soll Menschen
mit kognitiven Beeintrichtigungen ermdglichen, bis an ihr Lebensende denselben Lebensort
beibehalten zu kénnen.

Trotz der skizzierten gesellschaftlichen Relevanz ist jedoch festzuhalten, dass der Themen-
komplex ,,Tod und Sterben® in sozialen Institutionen fiir behinderte Menschen bislang wenig
Beachtung gefunden hat. Im Kontext eines partizipativen Menschenbildes gilt es auch die The-
men Sterben und Tod angemessen in die Lebensbeziige von Wohneinrichtungen zu integrieren
und Menschen mit kognitiven Beeintrichtigungen diese Lebensbereiche nicht vorzuenthalten.
Es wird eine zukiinftige Herausforderung sein, Sterbebegleitung als Teil einer ganzheitlichen
Lebensbegleitung anzuerkennen und eine angemessene Sterbekultur zu entwickeln.

Frau Daniela Ritzenthaler-Spielmann ist durch ihre Beschiftigungssituation bei Dialog Ethik
intensiv mit ethischen Themen der End-of-Life Entscheidungen befasst. Sie folgt in ihrer Dis-
sertation dem Thema ihrer berufsbiografischen Situation. Frau Ritzenthaler stellt sich in ihrem
Dissertationsprojekt der akademischen Aufgabe, medizinisch-cthische Therapicentscheidun-
gen bei Erwachsenen mit einer kognitiven Beeintrichtigung am Lebensende einer wissenschaft-
lichen Analyse zu unterzichen. Das zentrale Erkenntnisinteresse der Autorin liegt einerseits in
den Entscheidungsprozessen bei medizin-ethischen Therapicentscheidungen stellvertretend
fiir Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung, die in einer Institution leben. Anderer-
seits soll aber auch explizit der Frage nachgegangen werden, inwieweit der Personenkreis selbst
bei bestehender Urteilstihigkeit in die zu treffenden Entscheidungen einbezogen wurde. Frau
Ritzenthaler fundiert zunichst ihr dkologisches Grundmodell der ethischen Fragen, welches
zwischen Sozialethik, Ethik der Organisation, Berufsethik, Einzelfall-Dilemmata und Individu-
alethik unterscheiden lasst. Im Detail bewegt sich das Dissertationsprojekt auf den Ebenen der
Einzelfall-Dilemmata und der Organisationsethik.

Mit der Zielsetzung, Entscheidungsprozesse bei medizin-ethischen Therapieentscheidungen
bei Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung, die in einer Institution leben, zu analy-
sieren, wird ein komplexes Untersuchungsdesign entwickelt. Frau Ritzenthaler realisiert Case
Studies, entscheidet sich fiir qualitative Leitfadeninterviews mit bedeutenden Stakeholders,
eine Dokumentenanalyse der Akten, Leitbilder und Richtlinien. Die Ergebnisdarstellung riicke



Geleitwort

18 Sterbegeschichten in das Zentrum der wissenschaftlichen Betrachtung. Der Analyse liegt
cine einheitliche Struktur zugrunde: Biografie, Entscheidungen, die letzte Lebenszeit im ,,zwei-
ten Zuhause®, Entscheidungsprozess und -rollen, Werte. Frau Ritzenthaler arbeitet heraus, dass
die Moglichkeiten, wo die Person sterben kann, die medizin-ethischen Therapieentscheidungen
oft beeinflusst haben. Im Detail: Die Angehérigen haben hiufig die soziale Institution als Ort
des Sterbens favorisiert. Die Angehérigen waren darauf ausgerichtet, den mutmasslichen Wil-
len der Person zu realisieren. Die Personen selbst waren zum Zeitpunke des Entscheides nicht
urteilsfihig. Die Essenz der empirischen Ergebnisse wird zu einer finalen Diskussion verdichtet.
Der wissenschaftliche Blick wird auf offene Entscheidungsmodelle geleitet, in denen Arztinnen
oder Arzte und Angehérige in einen gemeinsamen Entscheidungsprozess eintreten und den
Angehérigen auch das Recht bleibe, ihre Entscheidung zu delegieren. Ein Plidoyer fiir bewusste
medizinisch-ethische Therapicentscheidungen schliesst die Arbeit ab.

Frau Daniela Ritzenthaler-Spielmann leistet mit ihrer Dissertation einen fundamentalen Bei-
trag im aktuellen Diskurs um die Rechte behinderter Menschen zur gesellschaftlichen Teilhabe.
Thr ist hohe fachliche Beachtung zu wiinschen, dies sowohl in Theorie und Forschung als auch
in der Praxis.

Ziirich, im Sommer 2016 Ingeborg Hedderich



I Einleitung

Als du gingst, nahmst Du den Sommer mit, den wir so sehr liebten.

Als du gingst, nahmst Du die Sehnsucht mit, die uns angetrieben hat.

Als du gingst, nahmst du die Hoffnung mit, die wir geteilt haben.

Als du gingst, nahmst du unsere Triume mit, die wir gelebt haben.

Als du gingst, nahmst du einen grossen Teil von mir mit.

Als du gingst, liessest du deine Liebe hier. Und dafiir lohnt es sich, weiterzuleben.

L. Partmann

Trauer und Verlust gehéren zu den schmerzlichsten menschlichen Erfahrungen. Dieses For-
schungsprojeke untersucht 18 Sterbegeschichten von Menschen mit einer kognitiven Beein-
trichtigung. Thre Angehorigen erlebten eine intensive Trauerzeit, die aus von mir gefithrten
Interviews eindriicklich zu spiiren ist. Als Menschen sind wir beriihrt, werden gefordert und
tiberfordert von den Zumutungen, die mit dem Tod einhergehen. Mein Dissertationsprojeke
widmet sich allerdings nicht in erster Linie der Trauererfahrung, obwohl diese in den Interviews
immer mitschwangen. Das Kernthema der Dissertation sind medizin-ethische Therapieent-
scheidungen am Lebensende. Die Studie untersucht, wie bei Erwachsenen mit einer kognitiven
Beeintrichtigung in medizinisch kritischen Situationen die Entscheidungen zu Therapicoptio-
nen getroffen worden sind. Medizin-ethische Therapicentscheidungen werden heute, dank der
scheinbar unzihligen Therapieméglichkeiten, im medizinischen Alltag sehr oft getroffen. Die
Arztinnen oder Arzte schlagen sinnvolle Therapicoptionen vor, die Angehorigen entscheiden
anstelle von urteilsunfihigen Patient(inn)en, welche Therapie durchgefiithrt werden soll. Wie
solche Entscheidungen gestaltet sind, untersucht diese Dissertation mit einer qualitativen Stu-
die mittels Leitfadeninterviews (Forschungsfragen siche nichster Abschnitt).

Wihrend den qualitativen Interviews fragte mich eine Mutter, die einige Zeit zuvor ihre sehr
junge Tochter verloren hatte, warum ich dieses Projekt durchfihre. Warum ich mich mit dieser
traurigen und belastenden Thematik auseinandersetze. Ohne mich rechtfertigen zu wollen ent-
gegnete ich, ich méchte besser verstehen, wie Entscheidungen am Lebensende getroffen worden
sind. Dies um herauszufinden, ob Angehérige sich kompetent und unterstiitze genug fithlen,
um Therapicentscheide treffen zu kénnen, oder ob allenfalls cine (gezieltere) Unterstiitzung
durch Fachpersonen notwendig wire.

Mit dem neuen Erwachsenenschutzrecht ist in der Schweiz seit Januar 2013 ein gesetzlicher
Rahmen fur Stellvertreterentscheidungen am Lebensende gegeben. Gleichzeitig ist bisher wenig
bekannt, wie die Entscheide tatsichlich getroffen werden und wie das ,,Zusammenspiel® der
einzelnen Personen in der Praxis ausgestaltet ist. Dies untersucht die Studie ebenfalls. Dabei
interessierte mich insbesondere auch die Rolle der Sozialpidagog(inn)en in den Entscheidungs-
prozessen. Rechtlich sind sie in der Entscheidungsfindung nicht vorgesehen. Da sie die Per-
sonen mit kognitiver Beeintrichtigung jedoch oft in den sozialen Institutionen betreuen und
unter Umstinden auch bis in den Tod palliativ begleiten und pflegen, sind sie wichtige Bezugs-
personen.
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Einleitung

Ein Hauptinteresse war fiir mich, zu untersuchen, wie Menschen mit einer kognitiven Beein-
trichtigung in der letzten Lebensphase behandelt werden. Eine Kollegin sagte einmal wihrend
eines Seminars zu mir:

»Es gibt doch diese Aufkleber der Hebammen: Es zihlt, wie wir geboren werden. Dasselbe gilt auch am
Lebensende: es zihlt, wie wir sterben!*

In diesem Sinne untersucht die Arbeit zudem, wie Menschen mit einer kognitiven Beeintrachti-
gung ihre letzte Lebensphase erleben (im Zusammenhang mit Entscheidungen am Lebensende).
In Situationen am Lebensende sind unterschiedliche Grundwerte gegenwirtig, die auch in
ein Spannungsfeld geraten konnen: Wie sind die Personen, die entschieden haben mit diesen
Wertekonflikten umgegangen? Kann zum Beispiel die Person, soweit sie urteilsfahig ist, selbst
bestimmen, ob eine Therapie durchgefithrt wird oder nicht? Wie wird die Urteilsfihigkeit
bestimmt? Kann die Person ihr Recht auf Selbstbestimmung umsetzen? Gibt es im Entschei-
dungsverlauf Schwierigkeiten? Gelingt es, Entscheidungen so zu treffen und anschliessend auch
umzusetzen, dass die Lebensqualitit der betroffenen Person moglichst hoch ist? Die Forderung
nach Lebensqualitit gilt sowohl in der Palliative Care, als auch in der Heilpidagogik als schr
bedeutender Wert. Was bedeutet aber Lebensqualitit in der gegebenen Situation? Darf auf-
grund einer Einschrinkung der Lebensqualitit fir eine Therapieeinschrinkung entschieden
werden, mit dem Risiko, dass die Person kiirzer lebt? Letztendlich ist die Hauptmotivation der
Studie also, herauszufinden, was fiir Entscheidungen am Lebensende fiir Menschen mit einer
kognitiven Beeintrichtigung bedeutsam ist, um in der Praxis diese Entscheidungen maéglichst
so zu fillen, dass die Interessen und Grundrechte der Personen gewahrt und respektiert werden
konnen. Dies ist in einer pluralistischen Gesellschaft eine nicht einfache Aufgabe.

In der gesamten Diskussion versuche ich, eine gendergerechte Sprache zu wihlen. Sollten ein-
mal nicht beide Geschlechter genannt werden, ist das andere mitgemeint.

Im nichsten Abschnitt werden die Forschungsfragen erldutert. Thre Relevanz fiir die letzte
Lebenszeit von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung wurde im vorherigen Absatz

dargelegt.

Forschungsfragen:

Hauptfrage: Wie gestalten sich die Entscheidungsprozesse bei medizin-ethischen Therapie-
entscheidungen bei Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung, die in
einer Institution leben?

Teilfrage 1:  Welche medizin-ethischen Therapieentscheidungen wurden in Institutionen fiir
erwachsene Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung in der Schweiz
getroffen (in den letzten 5 Jahren)?

Teilfragen 2: ' Wie wurden die Entscheidungen getroffen?

e Wer hat entschieden? Eine Person alleine, im Team/resp. gemeinsam mit
gesetzlichen Vertreter(inne)n/Arztin oder Arze?

o Inwieweit wurden Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung in die
anstehenden Entscheidungen mit einbezogen, resp. konnten sie bei bestehen-
der Urteilsfihigkeit selbst entscheiden?

o Nach welchen Kriterien wurde entschieden?

e Wurden bedeutende Werte bewusst abgewogen?

o Werden ethische Entscheidungsfindungsverfahren verwendet?

o Welche Wertekultur besteht in der Organisation (Leitbild)? Welche Bedeu-
tung hat die Selbstbestimmung als Wert?



II Theorieteil

Der Theorieteil gliedert sich in drei Hauptteile. Im ersten Teil werden Begriffe definiert, die im
Rahmen dieser Arbeit relevant sind. Dabei handelt es sich um Begriffe aus der Sonderpadagogik
und der Ethik. Die medizinisch-ethischen Therapicentscheidungen werden im zweiten Kapitel
inhaltlich skizziert. Als Nicht-Arztin bleiben diese Angaben oberflichlich, sie dienen aber dem
Verstindnis fiir die relevanten Aspekte im empirischen Teil. Der zweite Teil des Theorieteils
widmet sich den juristischen Rahmenbedingungen der medizin-ethischen Therapicentschei-
dungen in der Schweiz. Der dritte und letzte Teil schliesslich beschreibt den Stand der ethi-
schen Fachdiskussion zu Therapicentscheidungen einerseits (Kap. 4) und den Forschungsstand
zu Stellvertreterentscheidungen und der Rolle des Patient(inn)en in solchen Entscheidungsfin-
dungssituationen andererseits (Kap. 5 und 6). Im letzten Teil werden ebenfalls der Forschungs-
stand und die Relevanz fiir die Praxis von Vorsorgeverfiigungen thematisiert (Kap. 7).
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forschung

Am Lebensende stehen bei vielen Patientinnen und Patienten me-
dizin-ethische Entscheidungen an. Besonders komplex sind solche
Entscheidungen, wenn die Patienten nicht (mehr) entscheidungsfa-
hig sind und Angehérige, Beistinde und Arzte anstelle der Patienten
entscheiden miissen. In einer Studie ging die Autorin der Frage nach:
Wie sterben Patientinnen und Patienten mit geistiger Beeintrachtigung?
Werden ihre Wiinsche in Bezug auf das Lebensende beriicksichtigt, wer-
den die Winsche Uberhaupt befragt? Die Autorin hat dazu verschiedene
Personen befragt, die an Lebensendentscheidungen beteiligt waren.
Detailliert beschriebene Fallgeschichten zeigen, wie Entscheidungs-
findungsprozesse in Institutionen fir geistig beeintrachtigte Menschen
ablaufen und wie die Beteiligten diese Entscheidungen am Lebensende
eines Patienten erleben. Die Studie zeigt auf, dass der mutmaBliche Wille
von Personen mit kognitiver Beeintrachtigung oft unklar ist und deshalb
meist die Angehdrigen an ihrer Stelle entscheiden. Die Angehérigen
fuhlen sich aber oft allein mit dieser Entscheidung und insbesondere

der Verzicht auf lebenserhaltende MaBnahmen empfinden sie als sehr
belastend; sie fragen sich noch lange, ob diese Entscheidung richtig war.
Die Institution, in der die Menschen leben, beeinflusst wiederum je nach
(Wert-)Haltung, ob jemand am Lebensende hospitalisiert wird oder nicht
und die Haltung des Hausarztes lenkt die Entscheidung, ob ein Patient
noch Therapien erhdlt und falls ja, welche.

Die Autorin

Daniela Ritzenthaler, Jg. 1978, lic. phil. Heil-
padagogin, schrieb ihre Dissertation am Institut
fur Erziehungswissenschaft der Universitét
ZUrich. Sie arbeitet als Dozentin, Forscherin und
Beraterin im Bereich Medizinethik und Heilpad-
agogik. Von 2005 bis 2016 Tatigkeit als wissenschaftliche Mitarbeiterin im
Bereich Medizinethik bei der Stiftung Dialog Ethik in Zirich.





