Projekt:

Ehrenamtliche und hauptamtliche Mitarbeiter*innen entwickeln gemeinsam ethi-
sche Grundhaltungen im Rahmen eines Partizipationsprozesses

Manfred Baumann, stellv. fiir das Hospiz Stuttgart

Projektziel

Ethische Grundhaltungen fiir die konkrete palliative Praxis zu begleitungsrelevanten ethischen Fra-
gestellungen entwickeln und diese Leitlinien als Grundlage fir die persénliche und institutionelle
Auseinandersetzung im Haupt- und Ehrenamt nutzen.

Projektverantwortlicher

Manfred Baumann, theologischer Gesamtleiter des HOSPIz STUTTGART. Er studierte Ev. Theologie in
Erlangen und Tubingen, ist Gesundheits- und Krankenpfleger, Palliative Care-Fachkraft, Pflegewis-
senschaftler (M.Sc.) und Ethikberater im Gesundheitswesen. Er arbeitet seit 2005 freiberuflich in
der Erwachsenenbildung mit den Schwerpunkten Ethik, Palliative Care und Kommunikation. Er initi-
ierte vor tGber 12 Jahren gemeinsam mit Carola Fromm das Format , Ethik-Cafés in Einrichtungen des
Gesundheitswesens”, die er seit 2019 auch im HOSPIZ STUTTGART moderiert. Das HOSPIZ STUTTGART lei-
tet er seit 2019.

Projektschritte

Auftrag zur Entwicklung ethischer Grundhaltungen

In ambulanten und stationdren Begleitungen von schwerstkranken und sterbenden Menschen so-
wie in Trauerbegleitungen kann es zu Situationen kommen, in denen die Begleiter*innen sich die
Frage stellen lassen muissen, was ihre personliche Haltung und was die Haltung der Einrichtung, in
der sie arbeiten, zu Fragen der Sterbehilfe, zur Praxis einer tiefen und kontinuierlichen Sedierung
am Lebensende, zum freiwilligen Verzicht auf Essen und Trinken, zum Umgang mit Menschen mit
einem Todeswunsch und zu Fragen des Werts eines Lebens mit schwerer Krankheit und Behinde-
rung ist. Diese Fragen werden im Rahmen ihrer konkreten palliativen Praxis an die Begleiter*innen
herangetragen, aber auch durch aktuelle Debatten zur Sterbehilfe. So war im Herbst 2019 der sehr
dringende Wunsch aus dem Ehren- und aus dem Hauptamt an die Leitung des HOSPIZ STUTTGART her-
angetragen worden, ethische Grundhaltungen zu entwickeln, die den Mitarbeiter*innen Orientie-
rung in ihren Begleitungen geben kénnen und sollen.
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Erster Schritt: Beteiligung aller Mitarbeiter*innen an der Themenfindung - Initiierung eines Parti-
zipationsprozesses

(1) Gesamttreffen: Beim Gesamttreffen aller ehren- und hauptamtlichen Mitarbeiter*innen (Januar
2020) wurden anhand der Methode des , ethischen Murmelns zu dritt und zu viert” per Kartchen-
Abfrage die fur die Murmelnden dréangendsten ethischen Fragen, die im Rahmen von Begleitungen
auftauchen, erhoben. Die Kartchen wurden anschlieBend geclustert und als Themenauswahl aufbe-
reitet.

(2) Bildung der AG Ethische Grundhaltungen: Per Abfrage im Hauptamt, auBerdem unter den Lei-
tungen sowie in allen 20 Ehrenamtsgruppen konnte eine Arbeitsgruppe mit 24 interessierten Teil-
nehmer*innen (Frihjahr 2020) gebildet werden, die die Hospizarbeit des HOSPIZ STUTTGART in ihrer
Vielfalt reprasentieren:

- Ehrenamt, Hauptamt - paritatisch

- Ambulant, stationar, Trauer, Bildung

- Kinder, Jugendliche, junge Erwachsene und Erwachsene

(3) Konstituierende Sitzung der AG Ethische Grundhaltungen: Im ersten Treffen wurden (1.) die
Themen, die bearbeitet werden sollten, anhand der im Gesamttreffen entstandenen Themenaus-
wahl fokussiert, (2.) Arbeitsgruppen zur Bearbeitung jeweils eines Themas gebildet und gemeinsam
(3.) die Arbeitsweise der Gruppen und (4.) das Ziel der AG festgelegt. (5.) Termine wurden geplant.
Die funf zu bearbeitenden Themen und Fragestellungen wurden wie folgt benannt:

1. Bedarf — Bediirfnisse: Wie kénnen wir mit Bediirfnissen umgehen, die eigenen Werten zu-
widerlaufen? Wie konnen die Bediirfnisse des anderen von den eigenen gut unterschieden
werden? Welche Relevanz hat die Unterscheidung von Bedarf und Bedlirfnis fiir die pallia-
tive Praxis?

2. Assistierter Suizid: Welche Haltung hat die Institution HOSPIZ STUTTGART zur Frage des assis-
tierten Suizids? Was sind Fragen aus der Praxis? Wie kann mit Menschen umgegangen wer-
den, die einen Todeswunsch oder sogar den Wunsch nach assistiertem Suizid aufSern?

3. ,Palliative Sedierung”: Was ist das eigentlich? Welche Haltung hat die Institution Hospiz
STUTTGART zur Frage der ,palliativen Sedierung“? Was sind Fragen aus der Praxis? Was muss
bedacht werden, wenn es zur Situation der Notwendigkeit einer ,palliativen Sedierung”
kommt?

4. Freiwilliger Verzicht auf Nahrung und Flissigkeit (FVNF): Was ist das eigentlich? Welche
Haltung hat die Institution HOSPIZ STUTTGART zur Frage des FVNF? Was sind Fragen aus der
Praxis? Wie kann mit Menschen umgegangen werden, die einen Todeswunsch oder sogar
den Wunsch nach Unterstilitzung beim FVNF duRern?

5. Ethische Fragen am Lebensbeginn: Welche moralische Konfliktsituationen kennen wir aus
der Praxis der Kinder- und Jugendhospizarbeit? Mit welchen ethisch drangenden Fragen
sind wir in der Praxis konfrontiert? Welches Thema soll in der Gruppe fokussiert bearbeitet
werden? Was sind ethische Grundhaltungen in der Kinder- und Jugendhospizarbeit?
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Zweiter Schritt: Erste Bearbeitung des Themas in Kleingruppen mit Vorstellung und Diskussion der
Ergebnisse und weiterfiihrender Fragestellungen im Plenum der AG (2020/2021)

1. Kleingruppenarbeit: Die Kleingruppen bearbeiteten ihre Themen selbststdndig an selbst verein-
barten Terminen. Es fand zunéachst (1.) eine ,,Schdrfung” der Fragen statt, die beantwortet werden
sollten. Fragen aus der Praxis, aktuelle Literatur und aktuell gefiihrte Debatten waren hierfir rele-
vant. Sie bereiteten (2.) das Thema inhaltlich auf firr eine erste Prasentation im Plenum. Sie formu-
lierten (3.) Leitfragen fur die Diskussion und formulierten (4.) Wiinsche fir die Vertiefung des The-
mas.

2. Moderator: Er stellte (1.) Literatur fiir die Themen zur Verfligung, organisierte und moderierte
(2.) die Plenartreffen und war (3.) jederzeit ansprechbar fiir Fragen der Kleingruppe.

3. Plenum: Die Kleingruppen stellten in monatlichen Abstanden jeweils ein Thema vor. Sie berich-
teten im Plenum (1.) tiber das Vorgehen der Arbeitsgruppe und ihre bisherigen (2.) Ergebnisse und
leiteten mit Unterstitzung des Moderators zur (3.) Diskussion an. Ziel war es, die (4.) Perspektiven
aller Bereiche fur das Thema zu gewinnen, das (5.) Thema weiter zu schérfen und (6.) Fragestellun-
gen zur weiteren Bearbeitung zu formulieren.

Dritter Schritt: Zweite Bearbeitung des Themas in Kleingruppen — moderiert vom Moderator der
AG - Ziel: Erstellen von Leitlinien. (2021)

1. Kleingruppenarbeit mit Moderation: Der Moderator traf sich mit jeder Gruppe separat, um die
Entwicklung von Leitlinien anzubahnen. Der Moderator fasste danach die Diskussion und die bishe-
rige Arbeit der Gruppe zusammen, fligte entsprechende Literatur ein und fertigte Leitlinien zu den
jeweiligen Themen und Fragestellungen an. Diese Leitlinien wurden zur Validierung noch einmal in
die Gruppe geschickt. Rickmeldungen konnten vor der jeweiligen Plenarsitzung in das Dokument
eingearbeitet werden. Es wurde vereinbart, wer aus der Gruppe das Dokument im Plenum vorstel-
len sollte. Die Gruppe einigte sich auf Praxisbeispiele zur Anwendung der Leitlinie und auf Leitfragen.

2. Plenum: Es fanden in diesem Schritt sechs Plenarsitzungen statt. Fiinf Treffen fiir jedes Thema
und eine Abschlusssitzung zur Evaluation des Prozesses und zur Planung der weiteren Schritte. Die
Gruppe stellte ihr Dokument jeweils selbst vor — meist auf der Grundlage eines Beispiels aus der
Begleitungspraxis. AnschlieRend gab es die Méglichkeit zum Austausch. Gewiinschte Anderungen
wurden vom Moderator im Anschluss an die Sitzungen in die Leitlinien eingepflegt.

Ergebnis: Im Lauf des Partizipationsprozesses wurden durch die Kleingruppenarbeit, durch die Ple-
nararbeit und durch die Moderation der Leitung des Hospizes die Themen und Fragestellungen ge-
scharft und verfeinert. Es fanden Verstdandigungen auf Definitionen der Phanomene statt mit einer
begrifflichen Scharfung des Themas. So verdnderten sich im Laufe des Prozesses auch die , Uber-
schriften” der Leitlinien. Die Leitlinien sind nicht in einheitlicher Form verfasst, die Form wurde stets
am Inhalt orientiert und davon ausgehend die jeweils passende Form gefunden. Was als Grundstruk-
tur durchgehalten wurde: (1.) Definition, (2.) ethisch-rechtliche Einordnung des Themas und der ei-
genen Haltung, (3.) Praxis- und Anwendungsbezug.
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Folgende Leitlinien wurden erstellt:

1. BEDARFE UND BEDURFNISSE

Fragestellung: Wie gelingt die Orientierung an Bedarfen und Bedirfnissen der begleiteten
Menschen und ihrer Begleiter*innen?

Prozess: Die Gruppe rang wahrend der Kleingruppenarbeit zunachst sehr mit der Scharfung
des Themas und den zu bearbeitenden Fragestellungen und wie sie das in die Form eines
Diskussionspapiers bringen kann. In einer narrativen Annéherung an moralische Konflikte
zwischen den Bedarfen, die Mitarbeiter*innen in der Begleitung und Beratung von Familien
mit einem schwer kranken Kind erkennen, und den Bediirfnissen der Familien selbst konnte
eine Grundstruktur fir ein Diskussionspapier entwickelt werden.

Ergebnis: Es ist ein Diskussionspapier entstanden, das sich der Fragestellung in drei Schrit-

ten annahert:

1. Unterscheidung von Bedarf und Bediirfnis. Vor aller Diskussion braucht es eine meta-
ethische Begriffsklarung.

2. Die Formulierung von drei Grundsétzen weist auf die Relevanz der Unterscheidung fir
die Praxis hin. Die Grundsatze wurden aus Praxisbeispielen entwickelt.

3. Fir die Diskussion werden zwei Szenarien vorgeschlagen, fir die die Diskussionsteilneh-
mer*innen Beispiele aus ihrer eigenen Praxis finden sollen. Es werden Leitfragen zur
Diskussion vorgeschlagen.

2. UMGANG MIT MENSCHEN MIT EINEM TODESWUNSCH (ASSISTIERTER SUIZID)

Fragestellung: Wie konnen wir Menschen begleiten, die den Wunsch nach einem vorzeiti-
gen Tod duBRern? Wie kénnen wir Menschen begleiten, deren Todeswunsch ein Wunsch
nach Unterstiitzung bei einem assistierten Suizid ist?

Hintergrund: Die Frage des assistierten Suizids und der aktiven Sterbehilfe beschéaftigt die
Palliativmedizin und Hospizbewegung von ihren Anfangen her. Zuletzt wurde die Debatte
neu entfacht im Vorfeld des Gesetzes zum Verbot der geschdftsmdfigen Férderung der
Selbsttotung (2015), das vom Bundesverfassungsgericht 2020 fiir verfassungswidrig erklart
wurde. Nach der Verkiindung des Urteils am Aschermittwoch kam es kurz zu einem Zucken
in Palliativmedizin und Hospizbewegung, um kurz darauf zu verstummen angesichts der
Corona-Pandemie (Marz 2020). Ende 2020/Anfang 2021 nahm die Diskussion erneut an
Fahrt auf. Zlindend war vor allem ein Artikel von Ulrich Lilie et al. in der FAZ (Januar 2021),
der zu einer sehr offenen Diskussion in kirchlichen Einrichtungen flhrte. Lilie 6ffnet zwei
Tiren: (1.) Sollen in kirchlichen Einrichtungen assistierte Suizide stattfinden dirfen? (2.) Sol-
len Sterbehilfeorganisationen die Assistenz ibernehmen oder die Einrichtung selbst? - Die
Diskussion ist inzwischen in allen Einrichtungen der allgemeinen und spezialisierten Pallia-
tivversorgung voll im Gange.
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Prozess: In den Diskussionen der Kleingruppe und im Plenum wurde schnell klar, dass es um

drei Fragestellungen gehen musste:

1. Auch hier brauchte es zunachst metaethisch gesprochen eine Begriffsklérung. Schnell
war klar, dass in 6ffentlichen Debatten und Diskussionen die vier Konzepte der Sterbe-
hilfe (sterben lassen, toten auf Verlangen, assistierter Suizid und Therapien am Lebens-
ende) manchmal durcheinander gerieten und begrifflich unscharf verwendet wurden.
Hier brauchte es zunachst eine begriffliche Scharfung der Konzepte.

2. Die Erfahrung im palliativen Bereich deckt sich mit 6ffentlichen Aussagen der Vorsitzen-
den beider Verbande (DGP und DHPV), dass die Anfrage nach assistiertem Suizid ein
eher seltenes Phdnomen ist, wihrend das AuBern eines Todeswunsches eher zum Alltag
palliativer Praxis gehért. Deshalb brauchte es an dieser Stelle eine Offnung des Themas:
das Thema sollte der Umgang mit Menschen mit einem Todeswunsch sein.

3. Dennoch sollte der Frage nicht ausgewichen werden, was zu tun ist und was die Haltung
der Einrichtung ist, wenn ein schwerstkranker Mensch im Rahmen einer hospizlichen
Begleitung den Wunsch nach assistiertem Suizid dufert und eventuell auch um Unter-
stitzung dabei bittet. Was kann dann das Angebot hospizlicher Begleitung sein — fir
Betroffene, flir nahestehende Menschen und fir die Hospizbegleiter*innen? Es waren
spannende Diskussionen und ein Ringen um eine Haltung, die Menschen in schweren
Stunden und grofRer Not nicht allein lasst und dabei die eigenen Werte bewahren
mochte —im Ringen um das Leben der Betroffenen und das Weiter-Leben der Naheste-
henden und der Begleiter*innen. Die oft vergessenen Suizidassistent*innen sollten bes-
ser bedacht werden.

Ergebnis: Der Aufbau der Leitlinie soll nun beschrieben werden. Es findet eine Annaherung

in finf Schritten statt.

1. Grundsdtzlich ist Hospizarbeit dem Leben verpflichtet. Hospizarbeit und aktive Sterbe-
hilfe kdnnen nicht vermischt werden. Unsere Aufgabe ist daher: Palliative Care und
keine aktive Sterbehilfe. Unser Auftrag ist: Wir werden das Leben der Menschen, die wir
betreuen und begleiten, weder absichtlich verkiirzen noch kiinstlich verlangern oder
aktiv daran teilnehmen. Wir vertrauen darauf, dass ein Leben bis zuletzt moglich sein
kann. Das ist Grundlage unserer mitmenschlichen, palliativmedizinischen, pflegeri-
schen, emotionalen und spirituellen Begleitung.

2. In offentlichen Debatten, in fernen und nahen Beziehungen und in unseren Begleitun-
gen nehmen wir wahr, dass die Menschen in unserer Gesellschaft diffuse Angste vor
dem Sterben haben. Sie gehen mit beangstigenden Bildern eines flir sie wiirdelosen
Sterbens um und haben Furcht vor Situationen am Ende ihres Lebens, die ihnen gegen-
wartig als nicht aushaltbar erscheinen. Unser Auftrag ist: Wir nehmen Angste vor dem
Sterben und vor wiirdelosen Situationen in schwerer Krankheit und im Sterben wahr
und ernst. Wir sprechen éffentlich liber unsere Erfahrungen, unsere Angebote und wei-
tere mégliche palliative Unterstiitzungsmdéglichkeiten — in Veranstaltungen und im per-
sonlichen Gesprach.

3. Unsere Aufgabe: Mit Menschen mit einem Todeswunsch offen sprechen und deren To-
deswunsch verstehen wollen. Unser Auftrag ist: Wir nehmen Menschen mit einem To-
deswunsch ernst und lassen uns damit in aller Offenheit in ein Gesprach tGber Motive
und Bedeutung des Todeswunsches einladen, um die Not im Todeswunsch zu erkennen
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und zu verstehen. Wo moglich und nétig, bieten wir weitere Unterstiitzungsmaoglichkei-
ten an. Wir befahigen Mitarbeiter*innen, mit Menschen, die einen Todeswunsch &u-
Rern, verantwortlich umzugehen, und einen geduRerten Todeswunsch nicht zwangslau-
fig als konkreten Wunsch nach und Aufforderung zu einem assistierten Suizid aufzufas-
sen. Wir bieten allen Beteiligten Raume zur Reflexion an.

4. Unsere Aufgabe: Die Perspektive auf die Dritten verantwortungsvoll wahrzunehmen und
zu stdrken. Unser Auftrag ist: Unsere Gaste, deren Angehdrige und wir selbst dirfen
darauf vertrauen, dass es nicht zu unserer Aufgabe gehort, Assistenz bei der Organisa-
tion und Durchfiihrung einer Selbsttotungshandlung zu leisten. Wir arbeiten in einem
Team, das sich dem Lebensschutz verpflichtet weiRR. Wir begleiten Betroffene und An-
gehorige vor und die Hinterbliebenen nach dem Versterben und nehmen ihre Angste
und Not ernst, beteiligen uns aber nicht aktiv an der Organisation und Durchfiihrung
eines assistierten Suizids.

5. Hier weichen wir vom Grundsdtzlichen ab und 6ffnen die Tiir fiir die Ausnahme. Unsere
Aufgabe: In Begleitung bleiben — stationdr und ambulant. Unser Auftrag ist: Wir leisten
keine Assistenz (Organisation und Durchfiihrung) beim Suizid. Es ist nicht Aufgabe un-
serer Mitarbeiter*innen, Assistent*innen sein zu sollen oder zu missen. Es ist nicht Auf-
gabe unserer Mitarbeiter*innen, an der Selbsttétungshandlung teilzunehmen. Wir un-
terscheiden den Weg der Betroffenen und unseren Weg - wir diirfen uns von einer
Selbsttotungshandlung abgrenzen. An der Alternative zum Suizid halten wir fest und wir
erhalten therapeutische Optionen zur Leidenslinderung bis zuletzt aufrecht. Ehrenamt-
liche und hauptamtliche Mitarbeiter*innen suchen gemeinsam nach Wegen der Beglei-
tung fur Betroffene und deren Angehdrige. Ehrenamtliche und hauptamtliche Mitarbei-
ter*innen werden in und nach belastenden Situationen begleitet. Unterschieden wird
in der Leitlinie das Vorgehen in stationdren und ambulanten Begleitungen. Im Folgen-
den der Leitlinie werden zwei mogliche Szenarien beschrieben, die Menschen in ihrer
Not nicht allein lassen, damit eine solche Handlung nicht heimlich stattfinden muss.

3. KONTINUIERLICHE TIEFE SEDIERUNGSTHERAPIE ZUR LEIDENSLINDERUNG AM LEBENSENDE

Fragestellung: Wie kann es am Lebensende in Situationen unertraglichen Leidens aufgrund
therapierefraktarer Symptome gelingen, Leid zu lindern und hierfiir als ultima ratio unter
Beriicksichtigung ethisch-rechtlicher Aspekte eine , kontinuierliche tiefe Sedierungstherapie
zur Leidenslinderung am Lebensende” durchzufihren?

Prozess: Gleich zu Beginn der Auseinandersetzung wurde klar,

1. dass das Konzept der , palliativen Sedierung” in 6ffentlichen Debatten recht unscharf
verwendet und dass es zunachst einer begrifflichen und konzeptionellen Kldrung bedarf.

2. Dann wurde darum gerungen, ob eine solche Form der Sedierung auch im ambulanten
Setting denkbar ist. Aufgrund der Auffassung, dass es einer kontinuierlichen Begleitung
durch Fachpersonal bedarf, entschied sich die Gruppe, die Frage fiir das stationdre Set-
ting zu bearbeiten.

3. In stationdren Settings ist zweierlei zu beobachten. (1.) Zum einen kann es immer wie-
der zu Situationen kommen, in denen Menschen mit schwer kontrollierbaren und sehr

belastenden Situationen in eine immer tiefere und kontinuierliche Sedierungssituation
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,hineinrutschen”. Das geschieht mitunter schleichend und kann zu Verunsicherung bei
nahestehenden Menschen und im Team fiihren. (2.) Zum anderen kann es zu Situatio-
nen kommen, in denen sehr offen kommuniziert wird und in therapierefraktaren Leid-
situationen von allen Beteiligten — den Schwerstkranken, den nahestehenden Personen
und auch von haupt- und ehrenamtlichen Mitgliedern des Teams - eine Auflésung der
unertraglichen und nicht aushaltbaren Leidsituation gewiinscht wird. Auch hier herrscht
viel Unsicherheit — dariiber, was eine , palliative”, ,,terminale” etc. Sedierung ist, wie sie
unter Berticksichtigung ethisch-rechtlicher Aspekte gut geplant durchgefiihrt werden
kann und was die Betroffenen in dieser Situation brauchen - die Schwerstkranken/Ster-
benden, die nahestehenden Personen wie auch die haupt- und ehrenamtlichen Mitglie-
der des Teams.

4. Eine interessante Feststellung der hauptamtlichen Kolleg*innen aus dem Kinder- und
Jugendbereich: Auch sie kennen das, was hier beschrieben wird, aus ihrer Arbeit im kli-
nischen Bereich, aber ohne dass das damals so benannt und auch begleitet worden war.

Ergebnis: Der Aufbau der Leitlinie soll nun beschrieben werden.

1. Die erste Entscheidung, die getroffen werden musste, war, sich vom Begriff der ,pallia-
tiven Sedierung” zu verabschieden, weil zu ungenau, und stattdessen das Konzept zu
beschreiben als , Kontinuierliche tiefe Sedierungstherapie zur Leidenslinderung am Le-
bensende”. Im Abschnitt , Definition“ wird das Konzept beschrieben, erste Abgrenzun-
gen vorgenommen und die Formen der gezielten Sedierung beschrieben.

2. Eine zweite Abgrenzung und Scharfung des Konzepts findet im zweiten Abschnitt Raum:
die ,rechtlich-ethische Einordnung”. Die MaRnahme wird als Therapie am Lebensende
aufgefasst, die vom Toten auf Verlangen und vom Sterben-Lassen (passive Sterbehilfe)
abzugrenzen ist. Es wird darauf hingewiesen, dass eine solche Therapie am Lebensende
mit einem ,,Sterben-Lassen” verbunden werden kann. Das aber soll nicht schleichend
stattfinden und im Graubereich des Unausgesprochenen bleiben, sondern offen und
klar kommuniziert und entschieden werden.

3. Der dritte Abschnitt nimmt die praktische Umsetzung in den Blick — von der Entschei-
dungsfindung bis zur Umsetzung. Das war uns besonders wichtig, da wir in der Praxis
immer wieder auf Unsicherheit und Halbwissen stof3en. Was uns auch wichtig war: dass
nahestehende Personen und Sterbende voneinander Abschied nehmen kdnnen, bevor
die , kontinuierliche tiefe Sedierungstherapie” begonnen wird, da eine verbale Kommu-
nikation dann nicht mehr moglich sein wird. Was uns auflerdem wichtig war: dass der
Fokus der Begleitung ein dreifacher ist — der Sterbenden, der Nahestehenden, aber
eben auch der Mitglieder des Teams, bei denen eine solche Therapie Unbehagen, Unsi-
cherheit und Schuldgefiihle auslésen kann.

Leitlinie: Im Anhang.

4. FVET (FREIWILLIGER VERZICHT AUF ESSEN UND TRINKEN)

Fragestellung: Wie konnen wir Menschen begleiten, die den Wunsch nach einem vorzeiti-
gen Tod duBern? Wie kénnen wir Menschen begleiten, deren Todeswunsch ein Wunsch

nach Unterstiitzung beim freiwilligen Verzicht auf Essen und Trinken ist?
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Prozess: Die Beobachtung der Begleitenden ist: die Anfragen zur Begleitung eines Menschen
im Sterbeprozess, der durch FVET eingeleitet werden soll, und seiner nahestehenden Per-
sonen nimmt zu. Auch hier stellte sich zunachst die Notwendigkeit einer begrifflichen Kld-
rung und dann naturlich die Frage, wie mit solchen Anfragen umgegangen werden kann. In
dhnlicher Weise wie bei der Frage nach dem assistierten Suizid ging es in den Diskussionen
um die personliche Gewissens-/Werthaltung und die institutionelle Haltung. Eine institutio-
nelle Haltung wurde stets als entlastend wahrgenommen. Durch sehr konkrete Praxisbei-
spiele wurden Thema und Fragestellungen gescharft. Auch hier kam der Hinweis aus dem
Kinder- und Jugendbereich, dass dieses Thema auch in ihren Begleitungen relevant sein
kdnnte.

Ergebnis: Der Aufbau der Leitlinie soll nun beschrieben werden. Den Klarungsbedarfen ge-

schuldet wurde

1. am Anfang der Leitlinie die ethisch-rechtliche Einordnung vorgenommen. Nach Fragen
der begrifflichen Klarung ging es um Fragen der Abgrenzung — dies wurde v.a. mit Hilfe
einer Ubersicht tiber ethisch-rechtliche Zuordnungsbegriindungen in der aktuellen Lite-
ratur geleistet.

2. Imzweiten Abschnitt geht es um die Frage der Mdéglichkeit einer hospizlichen Begleitung
und im Falle einer Begleitung um Hinweise zur Begleitung.

5. ETHISCHE GRUNDHALTUNGEN IN DER KINDER- UND JUGENDHOSPIZARBEIT

Fragestellung: Welche ethische Grundhaltung leitet die Mitarbeiter*innen in der Kinder-
und Jugendhospizarbeit? Aufgrund welcher moralischen Konfliktsituationen braucht es eine
Leitlinie? Wie kann diese hilfreich sein?

Prozess: Die Gruppe hatte sehr allgemein mit ethischen Fragen am Lebensanfang begonnen
und hierzu ein umfangreiches und beeindruckendes Skript zu Fragen der Pranataldiagnostik,
des Schwangerschaftsabbruchs, der palliativen Geburt, des Lebens mit einem Kind mit einer
schweren Erkrankung und/Behinderung, des Advance Care Plannings und zum Beginn des
Lebens zusammengestellt. Die Fokussierung auf ein Haltungsthema fiel schwer. Es findet
sich hierzu auch keine Grundlagenliteratur. Deshalb hatte der Moderator fiir die Modera-
tion der Kleingruppe Leitfragen entwickelt und mitgebracht, um die Frage der Grundhaltung
in der Kinder- und Jugendhospizarbeit zu fokussieren. Durch Narrative liber besonders be-
lastende und schwierige Situationen konnte das Thema ,, Anerkennung und Wertschatzung”
entdeckt werden und von da ausgehend eine Leitlinie ,,Ethische Grundhaltungen in der Kin-
der- und Jugendhospizarbeit” entwickelt werden.

Ergebnis: Der Aufbau der Leitlinie soll nun beschrieben werden.

1. Der erste Abschnitt ist der Haltung ,, Anerkennung und Wertschdétzung eines Lebens mit
schwerer Krankheit/Behinderung” gewidmet, die ndher bestimmt wird anhand Sigrid
Graumanns Ubersetzung von Axel Honneths Anerkennungsverstindnis in Selbstver-
trauen, Selbstachtung und Selbstwertgefiihl. Unsere Haltung ist: Jedes Leben bedin-
gungslos anzunehmen.
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2. Im zweiten Abschnitt wird reflektiert, was es bedeutet, ,die Lebensqualitit des Kin-
des/Jugendlichen/jungen Erwachsenen mit schwerer Krankheit/Behinderung anzuer-
kennen in einer Kultur des Wahr- und Ernstnehmens”.

3. Der dritte Abschnitt greift eine bekannte Denk- und Sprachfigur auf: , Lobbyist*innen
und Anwdlt*innen fiir Kinder/Jugendliche/junge Erwachsene und deren Familien sein“.

Ausblick

Vierter Schritt: Leitbildanpassung

Derzeit bin ich in Planung der nachsten beiden Schritte Leitbildanpassung und Diskussion der Leitli-
nien und des Diskussionspapiers im Haupt- und Ehrenamt. Es wurde aus dem Ehren- und Hauptamt
der Wunsch an mich herangetragen, die ethischen Grundhaltungen in das Leitbild einzuarbeiten.
Hierzu hat sich eine AG aus der AG Ethische Grundhaltungen gebildet. Die Terminierung findet fur
das erste Quartal 2023 statt.

Fiinfter Schritt: Diskussion in hauptamtlichen Teams, Diskussion in Ehrenamtsgruppen

Die Diskussion im Hauptamt soll Giber die Leitungen der Bereiche gestaltet werden. Die Gruppenlei-
tungen der Ehrenamtsgruppen werden befahigt, die Diskussion der Leitlinien an den Gruppenaben-
den durchzufiihren. Riickmeldungen sollen an die Bereichsleitungen und von diesen an den Mode-
rator erfolgen. Hier soll der Prozess im zweiten Quartal 2023 beginnen (mit dem Wechsel der Ver-
anstaltungen fiir Gruppen vom digitalen Format in Présenz).

Sechster Schritt: Broschiiren und Bildungsarbeit (Akademie)

(1.) Zum einen ist die Verschriftlichung in Form des Broschiiren-Formats unserer Akademie geplant
— als ethische Ratgeberreihe, die dann auch in anderen Hospizdiensten als Diskussionsgrundlage
genutzt werden kann. (2.) Zum anderen bin ich gebeten worden, diesen Partizipationsprozess im
Rahmen einer Fortbildung auch anderen Hospizdiensten vorzustellen — als eine Mdoglichkeit, ethi-
sche Grundhaltungen in Einrichtungen berufsgruppen- und bereichstibergreifend zu entwickeln und
in eine ethische Reflexion darliber zu gelangen.

Fazit

(1) Die Resonanz der Teilnehmer*innen der AG Ethische Grundhaltungen war durchweg positiv,
sehr bestatigend und ermutigend. Die Moglichkeit, an der Entwicklung von Leitlinien zu partizipie-
ren, war das, was die Teilnehmer*innen als personlich sehr bereichernd und bindend erlebt hatten.

(2) In der Arbeit Gber anderthalb Jahre konnte erlebt werden, wie die ethische Reflexion eingelibt
wurde, wie die Diskussionen an Differenziertheit und Tiefe gewannen und dass die Teilnehmer*in-
nen sich zu Expert*innen entwickelt hatten.

(3) Was strukturell in den Leitlinien durchgehalten wurde: (1.) Die Notwendigkeit einer Definition
verbunden mit einer begrifflichen und konzeptionellen Klarung. (2.) Die Notwendigkeit einer
ethisch-rechtlichen Einordnung des Themas und die Klarung der eigenen Haltung hierzu. Wichtig zur
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Scharfung waren Fragen der Abgrenzung. (3.) Die Notwendigkeit des Praxis- und Anwendungsbe-
zugs. Das wurde in der Arbeit mit Narrativen sehr deutlich. Es gibt schon erste Riickmeldungen der
Teilnehmer*innen aus der Praxis: die Leitlinien werden dort als hilfreich wahrgenommen.

(4) Im Entwickeln der Leitlinien ging es stets um das Ausbalancieren der eigenen personlichen
Gewissens-/Werthaltung und der nun entwickelten institutionellen Haltung, die eine Rahmung
des institutionell beauftragten Handelns sein soll. Dabei wurde eine institutionelle Haltung stets als
sehr entlastend wahrgenommen.

Nun werden wir 2023 die Phase der Leitbildanpassung, der breiten Diskussion und der Veroffentli-
chung beginnen und freuen uns darauf.

Anhang

Leitlinie KONTINUIERLICHE TIEFE SEDIERUNGSTHERAPIE ZUR LEIDENSLINDERUNG AM LEBENSENDE

(als Beispiel fur eine Leitlinie)

Manfred Baumann

Stuttgart, 03.12.2022
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