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Zusammenfassung

Zahlreiche Initiativen und Gesetze starken das Selbstbestimmungsrecht geistig be-
hinderter Erwachsener am Lebensende. Dennoch werden diese oft aus Entschei-
dungen exkludiert. Zudem fehlen Ansatze der Entscheidungsfindung und
Willenserfassung. Im medizinischen Kontext sind vielfaltige Konzepte der gemeinsa-
men Entscheidung angesiedelt. Um zu prifen, ob sich diese nutzen lassen, fuihre ich
eine Literaturanalyse durch. Die Datenbankrecherche (PubMed, Google Scholar) be-
zieht sich auf die Jahre 2003-2023.

Viele geistig behinderte Personen leben in besonderen Wohnformen und werden
dort am Lebensende von Mitarbeitenden, Angehdrigen und der rechtlichen Betreu-
ung unterstitzt. Diese beeinflussen ihre Entscheidungen sowie die Entscheidungs-
situationen und deren Strategien. Entscheidungen einwilligungsunféhiger Personen
bewegen sich im Feld der stellvertretenden, unterstiitzten oder ermdglichten Ent-
scheidung. Nach einer Modifizierung von Konzepten der gemeinsamen Entschei-
dungsfindung lasst sich die Aufklarung und Beteiligung der Person sicherstellen.
Diese sind Voraussetzung fir die Willensbildung, Erfassung und Umsetzung. Ist die
Person nicht ansprechbar, so ist inr Wille, neben einer biografischen Erfassung und

Befragung von Angehérigen, durch eine Verhaltensbeobachtung zu ermitteln.

Numerous initiatives and laws strengthen the right of mentally disabled adults to self-
determination at the end of life. Nevertheless, they are often excluded from decisions.
In addition, there is a lack of approaches to decision-making and the recording of
wills. In the medical context, there are a variety of concepts of joint decision-making.
To check whether these can be used, | conducted a literature review. The database
research (PubMed, Google Scholar) refers to the years 2003—-2023.

Many mentally handicapped people live in special forms of housing and are sup-
ported by employees, relatives and legal support at the end of their lives. These in-
fluence the decision, as well as the decision-making situation and strategy. Decisions
made by persons incapable of giving consent are in the field of vicarious, supported
or enabled decision-making. After modifying concepts of joint decision-making, the
education and participation of the person can be ensured. These are a prerequisite
for decision-making, recording and implementation. If the person is not responsive,
his or her wishes must be determined by means of behavioural observation, in addi-

tion to a biographical recording and questioning of relatives.
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1. Einleitung

Ich arbeite seit 1993 in der Unterstiitzung, Pflege und Versorgung geistig behinderter
Erwachsener in einer besonderen Wohnform der Lebenshilfe Dortmund Wohnen
gGmbH. Hier entstehen am Lebensende immer wieder Fragen zum Willen der Per-
son, zum Beispiel ob und wie diese aufzuklaren ist oder ob sie die Sachlage versteht,
um eine gute Entscheidung zu treffen. Wie kann der Wille einer Person mit (sehr)
schweren Behinderungen ermittelt werden? Mindet ein Wunsch in eine Schadigung,
die es zu verhindern gilt? Spiegelt eine Entscheidung den tatséchlichen Willen der
Person oder der rechtlichen Betreuung wider? Diese Fragestellungen sind der Aus-
gangspunkt fir mein Interesse an der Willensermittlung geistig behinderter Erwach-

sener und der Entscheidungsfindung in besonderen Wohnformen.

Durch die Euthanasieprogramme der Nationalsozialisten wurde ein Grol3teil der
geistig behinderten Menschen im zweiten Weltkrieg ermordet. Daher ist die Ausei-
nandersetzung mit dem Sterben dieser Personengruppe ein neues Thema in
Deutschland. Dennoch missen sich Wohnformen vermehrt damit auseinanderset-
zen, denn die Verédnderungen sind deutlich spurbar: Bewohner oder Bewohnerinnen

bendtigen mehr Pflege und Krankheiten mit progressivem Verlauf nehmen stetig zu.

Eine geistige Behinderung wird in der Literatur und Praxis unterschiedlich benannt,
zum Beispiel mit Begriffen wie Lernbehinderung oder Schwerstmehrfachbehinde-
rung. Voss et al. (2021: 1) verwenden den Begriff der ,tiefgreifenden geistigen mul-
tiplen Behinderung“ (PIMD — profound intellectual multiple disability). Selbstvertreter
und Selbstvertreterinnen fordern die Bezeichnung ,Personen mit Lernschwierigkei-
ten” (Offergeld 2021: 13) und die Arbeitsgruppe der Deutschen Gesellschaft fur Pal-
liativmedizin (DGP) bezieht sich auf ,Personen mit einer intellektuellen und
komplexen Beeintrachtigung® (DGP 2023: o. S.). Die UN-Behindertenrechtskonven-
tion (UN-BRK), das Bundesteilhabegesetz (BTHG) und das Betreuungsrecht ver-
wenden die Formulierung der geistigen Behinderung. Diesem Vorgehen schliel3e ich

mich aufgrund des Wiedererkennungswertes der Begrifflichkeit an.

Es wird zwischen einer Behinderung und Beeintrachtigung unterschieden. Demzu-
folge wird eine Person mit langfristigen psychischen, physischen, geistigen oder die
Sinnesorgane betreffenden Beeintrdchtigungen geboren. Erst durch ,Wechselwir-

kungen mit gesellschaftlichen Barrieren® (Hirschberg 2017: 230) entsteht eine
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Behinderung. Diese wird nach Tormin (2019: 49) als Verb verstanden, das heifl3t, die

Gesellschaft behindert die Person in ihrer Selbstbestimmung (ebd.).

Der Begriff des Selbst bedeutet, dass sich eine Person als individuelles Wesen er-
kennt. Bestimmung meint eine Machtausiibung (ich bestimme, ich befehle) wie auch
die Benennung von etwas (zum Beispiel die Bestimmung einer Pflanze). Demnach
meint Selbstbestimmung, dass eine Person sich als solche erkennt, benennen kann
und Macht Uber sich ausibt (Waldschmidt 2003a In: Harmel 2011: 61).

Im Zuge des BTHG werden ambulante und stationédre Wohneinrichtungen nicht mehr
getrennt aufgefiihrt. Zudem andert sich deren Bezeichnung: Stationare Einrichtun-
gen wurden zu besonderen Wohnformen und ambulante Wohngemeinschaften zu
gemeinschaftlichen Wohnformen (BMAS 2021: 324). Nur 8 % der geistig behinder-
ten Erwachsenen leben im gemeinschaftlichen Wohnsetting, 10,7 % selbststandig in
einer eigenen Wohnung, bei Angehorigen oder einer Gastfamilie. Weitere 13,8 %
wohnen in einer speziellen und 8,1 % in einer allgemeinen Pflegeeinrichtung. Da der
Grol3teil (59,3 %) in besonderen Wohnformen (Thimm et al. 2018 In: ebd.: 347) lebt,
fokussiere ich mich auf deren Bewohner oder Bewohnerinnen und dort tatige Mitar-
beitende.

Im Jahr 2017 wurden insgesamt 196 501 Personen in besonderen Wohnformen er-
fasst (BMAS 2021: 49). In diesen werden Bewohner oder Bewohnerinnen von Mitar-
beitenden mit padagogischem und pflegerischem Hintergrund in der Grundpflege,
medizinischen Versorgung, selbstbestimmten Lebensgestaltung und Teilhabe am
gesellschaftlichen Leben unterstiitzt (Hartmann 2017: 11). Mitarbeitende sind trotz
ihrer professionellen Distanz enge Bezugspersonen fiir die Bewohner oder Bewoh-
nerinnen, betreuen diese nach ,‘family-like’ relationships® (Bekkema et al. 2015: 7)
und werden von ihnen als zweite Familie benannt (ebd.). Erkrankt ein Bewohner oder
eine Bewohnerin schwer, so wird das Sterben zu einer gemeinschaftlichen Erfahrung
zwischen der Person und den Mitarbeitenden beziehungsweise Mitbewohnern und
Mitbewohnerinnen. Diese sind ,in dem sehr intimen und individuellen Prozess des
Sterbens wichtige Vertraute® (Kaluzu/Topferwein 2005 In: Hirsmaller/Schréer 2013:
51). Sie geben Orientierung, Zuspruch, Halt und Trost. Ergdnzend wird die erkrankte
Person von den Angehdrigen und/oder der rechtlichen Betreuung unterstitzt. Das
Wohlbefinden der Person ist eng mit deren sozialem Umfeld verknipft

(Feichtner/Pusswald 2020: 37). Palliative Care richtet sich daher nicht nur an die
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schwersterkrankte Person mit begrenzter Lebenszeit, sondern auch an deren ,Fa-
milien, die mit Problemen konfrontiert sind, welche mit einer lebensbedrohlichen Er-
krankung einhergehen® (WHO 2002 In: Dlubis-Mertens et al. 2018: 37).

Der Begriff Palliative entstammt dem lateinischen Wort ,pallium [kursiv], lat. = Man-
tel* (Dlubis-Mertens et al. 2018: 36) und ,bedeutet so viel wie den Betroffenen in
einen schutzenden Mantel einzuhullen® (Loser 2016: 27). Der englischsprachige Be-
griff Care wird oft mit der mutterlichen Firsorge gleichgesetzt (Vosman 2016: 38).
Diese qilt als ein ,soziales Grundgut® (Nussbaum 2010: 14). Im Bereich der Pflege
wird Care als Zuwendung verstanden (Conradi 2001: 48). Nach Conradi (2001: 48)
umfasst Care zwei Dimensionen: einerseits die Aktivitat beziehungsweise Interaktion
in einer Sorgebeziehung und andererseits die Bedurftigkeit beziehungsweise das

Angewiesensein auf andere Menschen.

Loser (2016: 46 f.) beschreibt den Verlauf einer Sterbebegleitung in einer stationaren
Wohneinrichtung: In einem ersten Schritt wird die palliative Situation festgestellt, der
Versorgungsbedarf ermittelt und eine Pflege- und Betreuungsplanung erstellt. Es
folgt ein kontinuierliches Symptommanagement. Zudem werden Angehdrige beglei-
tet und falls erforderlich ein ethisches Fallgesprach gefuhrt. Meist ist dennoch eine
Krankenhauseinweisung notwendig. Nach der Zurtickverlegung in die Einrichtung
verstirbt die Person. Angehdrige wie auch Mitarbeitende werden in der Trauer gese-

hen und aufgefangen. Am Ende wird die Sterbebegleitung evaluiert (ebd.).

Jeder Mensch muss wahrend dieses Gesamtprozesses ,darauf vertrauen konnen,
dass er in seiner letzten Lebensphase mit seinen Vorstellungen, Wiinschen und
Werten respektiert wird und dass Entscheidungen unter Achtung seines Willens ge-
troffen werden.” (Charta, Leitsatz 1 2023: 0. S.) Das heil3t, die Person ist Ausgangs-
punkt einer jeden Handlung. Deren Bedurfnisse sind vorrangig ,vor Ansprichen [...]
von Institutionen, von Angehdrigen oder kurativen Aspekten® (Dlubis-Mertens et al.
2018: 40 f.).

Das Hospiz- und Palliativgesetz (HPG) beinhaltet seit 2015 ein Beratungsangebot
zur vorausschauenden Planung am Lebensende, eine Art Patientenverfigung De-
luxe fir Bewohner oder Bewohnerinnen in Alten- und Behinderteneinrichtungen.
Auch das BTHG und das neue Betreuungsrecht stellen den Willen der geistig behin-

derten Person in den Mittelpunkt jeder Handlung. Ersatzentscheidungen zu deren
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Wohl sind seither unzulassig. Dennoch entscheiden Angehdrige, die rechtliche Be-
treuung oder Mitarbeitende der Wohnform, inwiefern ein Bewohner oder eine Be-
wohnerin in eine Entscheidung eingebunden oder ein ausgedriickter Wunsch
umgesetzt wird. Bewohner oder Bewohnerinnen kdnnen zudem kaum Kontakt zu
AulRenstehenden herstellen und sind daher auf die Unterstitzung innerhalb der
Wohnform angewiesen. Vor diesem Hintergrund scheint es nicht verwunderlich,
dass der Wille von Personen mit schweren geistigen Behinderungen nur in 2,9 % der
Falle berlicksichtigt wird. Bei Erwachsenen mit einer leichten bis maRigen Behinde-
rung findet er in 27,8 % der Félle Anwendung (Bekkema et al. 2014b In: Watson et
al. 2017: 1023).

Eine Person darf eigene Winsche, Werte und Ziele festlegen und auch dann eine
Entscheidung treffen, wenn diese aus Sicht von Dritten unverninftig ist oder ihr un-
terstellt wird, sie handle vorschnell oder wisse nicht, was gut fur sie ist (Bobbert 2003:
78 1.). Gleichzeitig kann eine einwilligungsunfahige Person nicht sich selbst Uberlas-
sen werden, wenn sie die Auswirkungen ihrer Entscheidung nicht versteht. Der Staat
hat eine Schutzpflicht gegentber hilfsbedurftigen Menschen, besonders dann, wenn
eine medizinische Behandlung lebensnotwendig ist (Brosey 2019: 17). Dennoch
steht am Ende des Lebens das Selbstbestimmungsrecht vor der sonst geltenden
,Staatliche[n] Lebensschutzpflicht* (Beckmann 2017: 40).

Kann die Person ihre Wiinsche nicht formulieren, so ist ihr Wille nach UN-BRK zu
interpretieren, was der Ermittlung des mutmaflichen Willens entspricht. Dieser be-
zieht sich auf Winsche und Vorstellungen, die der Mensch von seinem ,eigenen
Wohl friher hatte und jetzt hatte, wenn man ihn fragen konnte® (Blickhardt/Dworzak
2021: 26). Ein sorgfaltig ermittelter mutmallicher Wille hat die gleiche rechtliche Giil-
tigkeit wie ein gedufR3erter Wille einer entscheidungsfahigen Person oder der schrift-
lich dokumentierte Wille in einer Patientenverfiigung (ebd.: 16). Dennoch ist dessen
Ermittlung mit Risiken verbunden. Es kann zu Fehleinschatzungen kommen und es
ist unklar, anhand welcher konkreten Kriterien der Wille zu interpretieren ist. Um die-
sem Problem zu begegnen, eignet sich die ethische Fallbesprechung. Die Ethik dient
hier als Entscheidungshilfe angesichts einer moralischen Frage beziehungsweise ei-
ner Unsicherheit. Jedoch verfiigen wenige Wohnformen tber Ethikberater. Ethikko-

mitees sind meist nur in Grol3einrichtungen implementiert.
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Vor diesem Hintergrund befasse ich mich in der vorliegenden Arbeit mit der Frage:
Wie lasst sich der Wille geistig behinderter Erwachsenen am Lebensende, die aktuell
in Deutschland leben, ermitteln und in besonderen Wohnformen in eine willensge-

rechte Entscheidung umsetzen?

Meine Arbeit versucht Antworten zu geben und gliedert sich wie folgt: In Kapitel zwei
stelle das methodische Vorgehen der Literaturanalyse als Alternative zur empiri-

schen Forschung vor.

In Kapitel drei nehme ich die Personengruppe — gemeint sind Menschen mit einer
geistigen Behinderung — in den Blick. Neben einer Begriffsdefinition finden sich hier
auch Eroérterungen zum Todesverstandnis geistig behinderter Erwachsener. Zudem
beschreibe ich das Erkrankungsrisiko im Abgleich mit der Allgemeinbevélkerung und
erlautere die Fremdbestimmungserfahrungen und deren Folgen anhand der Theorie
der erlernten Hilflosigkeit. Im Anschluss gebe ich einen Uberblick tber die Ge-
schichte der Selbstbestimmungsbewegung und stelle Aspekte der UN-BRK, des
BTHG, Hospiz- und Palliativgesetz (HPG) und des Betreuungsrechtes dar.

Im Mittelpunkt des vierten Kapitels steht das Lebensende geistig behinderter Er-
wachsener in besonderen Wohnformen. Nach Erlauterungen zu Palliative Care folgt
die exemplarische Nennung von Unterstitzungsangeboten. Ich gehe auf die Situa-
tion einer schwersterkrankten Person und deren Sorgen und Winsche ein. Zudem
stelle ich das Instrument der Patientenverfigung zur Gestaltung eines Sterbens in
der Zukunft vor und ergénze die Bedeutsamkeit des sozialen Umfeldes der erkrank-
ten Person mit dem Schwerpunkt auf deren Angehérigen, Mitarbeitenden der Wohn-

form und der rechtlichen Betreuung.

Bevor eine Person eine Entscheidung treffen kann, muss sie ihren Willen bilden.
Daher folgt in Kapitel finf eine Analyse der Begriffe Wiinsche, Wille und Autonomie,
gefolgt von Erdrterungen zur Feststellung der Einwilligungsféahigkeit. Kann die Per-
son keinen Wunsch auf3ern, so ist ihr mutmaRlicher Wille zu ermitteln. Neben der
Beschreibung einer derartigen Willenserfassung erlautere ich konkrete Anhalts-
punkte, die sich auf beobachtbare Handlungen beziehungsweise auf Motive, Bedrf-
nisse und Einstellungen einer Person beziehen. Hier gehe ich der Frage nach,

inwiefern sich diese fur eine Verhaltensvorhersage nutzen lassen.
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In Kapitel sechs stehen Entscheidungen am Lebensende im Mittelpunkt. Da diese
haufig mit einem moralischen Konflikt einhergehen, richte ich den Blick auf ethische
Fragestellungen. Im Anschluss beschreibe ich den Ablauf einer Entscheidung und
benenne Modelle, aus deren Zusammenschau sich ein Phasenmodell ergibt. End-
of-Life-Entscheidungen gehen meist mit intensiven Geflihlen und Notfallreaktionen

einher, die ich am Ende des Kapitels betrachte.

Darauf aufbauend beschreibe ich in Kapitel sieben die Beteiligung einer Person am
Entscheidungsprozess. Zu Beginn findet sich die Bedeutsamkeit der Aufklarung hin-
sichtlich einer medizinischen Mal3nhahme als Voraussetzung fur die informierte Zu-
stimmung. AnschlieBend stelle ich die stellvertretende Entscheidung dem
Paternalismus gegeniber. Aus dem Bereich der gemeinsamen Entscheidungsfin-
dung, die sich wie die unterstitzte Entscheidung an der Autonomie der Person ori-
entiert, benenne ich funf Konzepte. Zudem stelle ich zwei Modelle zur Uberprifung
der Patientenbeteiligung vor. Ergénzt werden diese durch Erlauterungen zur unter-

stutzten Entscheidung und des hier vorherrschenden Modells.

Im letzten Kapitel ziehe ich aus den vorgenannten Inhalten Schlussfolgerungen und
beantworte die Forschungsfrage.

2. Methodisches Vorgehen der Literaturanalyse

Um einen Uberblick tiber das Feld zu erhalten, fiihrte ich zuerst eine grobe Vorabre-
cherche (Cochrane 2019: 29) zu den Themen Willenserfassung geistig behinderter
Menschen, der rechtlichen Betreuung und Entscheidungen am Lebensende durch.
Zudem befragte ich Experten und Expertinnen der DGP und der Deutschen interpro-
fessionellen Vereinigung Behandlung im Voraus planen (DiV-BVP), um Klarheit Gber
den aktuellen Stand der Forschung zu erhalten. Dr. Wérdehoff, Frau Eschenberg-
Weil3, Frau Hartmann, Dr. Christiane Ohl, Dr. Sabine Petri, Frau Rahn und Frau
Trautwein verfolgen das Ziel, Vorgehensweisen zur Willensermittlung kognitiv und
komplex beeintrachtigter Menschen zusammenzutragen. Der Kontakt zu diesen Per-

sonen bestand finfmal im Zeitraum von Méarz bis Oktober 2021.
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Die Ergebnisse der Recherche lassen sich wie folgt zusammenfassen: In der Ver-
gangenheit wurden zahlreiche Patientenverfiigungen in vereinfachter Sprache er-
stellt. Die rechtliche Betreuung steht in der Verantwortung, den Willen des Betreuten
mit einer geistigen Behinderung zu ermitteln. Laut der UN-BRK bedarf es hier einer
unterstitzten Entscheidungsfindung, jedoch wird in der Literatur lediglich ein Kon-
zept benannt. Im Bereich der medizinischen Entscheidungsfindung liegen vielfaltige
Forschungsarbeiten und Modelle vor. Daher wahlte ich das methodische Vorgehen

der systemischen Literaturanalyse als Alternative zur empirischen Forschung.

Zudem entschied ich mich fur die wissenschaftliche Vorgehensweise der Abduktion,
mit dem Ziel, Neues zu generieren, um ,das Unverstandliche verstandlich® (Rei-
chertz 2013: 18) zu machen. Die Abduktion ist das ,einzige wirklich kenntniserwei-
ternde Schlussverfahren [...], das sich von den gelaufigen logischen Schlissen —
namlich der Deduktion und der Induktion — kategorial unterscheidet.“ (ebd.: 46) Da
eine Abduktion an sich bedeutungslos ist, folgte ich dem dreistufigen Erkenntnispro-

zess der Abduktion, Deduktion und Induktion.

Mein Forschungsinteresse galt der Frage, ob Konzepte der medizinischen Entschei-
dung und des mutmalflichen Willens, das heif3t der Willensinterpretation, fur geistig

behinderte Personen im palliativen Kontext nutzbar sind.

Da sich meine Forschungsfrage auf mehrere Themenkomplexe bezieht, unterteilte
ich diese in Schlag- und Textworte (vgl. Tab. 1). Diese nutzte ich fur die Recherche
in den Datenbanken PubMed und Google Scholar. PubMed eignet sich besonders
fur die Suche nach klinischen Studien und systematischen Ubersichtsarbeiten. Zu-
dem kann Uber deren Nutzeroberflache auf MEDLINE zugegriffen werden, die wich-
tigste Datenbank fur biomedizinische Literatur (Cochrane 2019: 18). Google Scholar
gilt als die grof3te Suchmaschine fur elektronisch verfiigbare wissenschaftliche Lite-
ratur (ebd.: 57). Sie gibt einen Uberblick tiber themenrelevante Veroffentlichungen,
auch in Monografien und Herausgeberbanden und der sogenannten grauen Litera-

tur, wie zum Beispiel Dissertationen.

Fur einen verlasslichen Nachweis von digitalem Material in Form von PDFs spei-
cherte ich die Zugriffsversion auf einem USB-Stick (Theisen 2021: 91 f.). Dieser wird

auf Wunsch ausgehandigt.
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Die Schlag- und Textworte Ubersetzte ich in die englische Sprache. Ich verwendete
diese einzeln und verband sie mit den Begriffen geistige Behinderung, Endschei-
dung, Wille, Lebensende je durch den Operator AND, OR und NEXT. Zudem recher-
chierte ich anhand von Synonymen. Zum Beispiel verwendete ich fir den Begriff der
Unterstitzten Entscheidungsfindung Ubersetzungen wie supportet decision making
oder assisted decision making. Zu jedem Textwort wahlte ich mindestens drei Quel-
len (vgl. Tab. 1).

Schlagwort | Textwort Quellen
Geistige Definition Bertelli et al. 2017; Hartmann et al. 2017;
Behinderung Hirschberg 2017; Sappok et al. 2019; Schaper
2019; BMAS 2021
Rechtliche Matta et al. 2018; Offergeld 2021; Tormin 2019
Betreuung

Lebensende Bekkema et al. 2015; Bosch 2009; Habermann-
Horstmeier 2019; Sue et al. 2019; Voss et al.
2021; Tuffrey-Wijne et al. 2016; Kostrzewa 2022

Selbst- Fuchs 2021; Harmel 2011; Weingartner 2013
Bestimmung
Fremd- Harmel 2011; Seligman 2016; Offergeld 2021
Bestimmung

Barrierefreie Petri et al. 2021; Reichertz 2003; Hoffmann et
Kommunikation | al. 2021; Marx 2017

Einwilligungs- Fields/Calvert 2015; Palmer/Harmell 2016;
Fahigkeit Robert et al. 2016; Sugawara et al. 2019

Entscheidungs- | Hein et al. 2019; Heusner et al. 2022; Schanze

kompetenz 2019

Lebensende | Palliative Care | Dlubis-Mertens et al. 2018; Pestinger/Fegg
2012; Rehmann-Sutter 2016; Welsch/Gott-
schling 2021; Bossaert et al. 2015; Hirsmul-
ler/Schroer 2013; Loser 2016

Angehorige Feichtner/Pusswald 2020; Kieseritzky 2018;
Moutoussis et al. 2021; Wilz/Pfeiffer 2019
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Autonomie am

Beckmann 2017; Bielefeldt 2017; Houska/

Lebensende Loucka 2019
Entscheidung | Entscheidungs- | Beisswenger 2016; Marx 2017; Steinhofer
situation 2021; Pfister et al. 2017
End-of-Life Dang et al. 2019; Huang et al. 2020; Houska/
Entscheidung Loucka 2019; Djulbegovic et al. 2016
Gemeinsame Ankolekar et al. 2021; Djulbegovic et al. 2012;
Entscheidung Djulbegovic et al. 2016; Elwyn et al. 2005; Elwyn
et al. 2012; Gravel et al. 2006; Ozdemir/Finkel-
stein 2018; Shay/Lafata 2014; Thompson-
Leduc et al. 2015; Noorlandt et al. 2021; Anko-
lekar et al. 2021
Unterstitzte Bigby et al. 2017; Bigby et al. 2021; Schanze
Entscheidung 2019; Douglas/Bigby 2020; Brosey et al. 2019;
Davies et al. 2019; Degener 2019; Marschner
2019; Schulz et al. 2019; Watson et al. 2017
Ethik Definition Hick 2007; Pauer-Studer 2010; Ekmekgci/Arda
2015; Giannetta et al. 2021; Woellert 2021
Fursorge Conradi 2001; Schies 2016; Rabe 2017
Gerechtigkeit Ekmekci/Arda 2015; Nussbaum 2010; Sen 2020
Autonomie Berofsky 2013; Betzler 2013; Christman 2013;
Meyers 2013; Oshana 2013
Wille Freier Wille Amdie et al. 2022; Racine 2017; Betzler 2013
Wille, Patient Arruda et al. 2019; Bickhardt/Dworzak 2021,
Houska/Loucka 2019
Verhaltens- Bertelsbeck 2019; Rudolph 2013; Huber 2014;
vorhersage Garms-Homolova 2020

Tabelle 1: Schlag-/Textworte. Mindestens drei Quellen pro Textwort. Eigene Darstel-

lung.

Anschlieend grenzte ich die Recherche durch die folgenden, in Tab. 2 benannten

Kriterien ein.
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Einschlusskriterien Ausschlusskriterien

Bevdlkerungs- | Erwachsene mit und ohne lebens- | Kinder und Jugendliche,
gruppe lange geistige Behinderung am Le- | das heil3t Personen bis
bensende. Angehdrige. Arzte oder | zum 18. Lebensjahr
Arztinnen. Rechtliche Betreuung.
Mitarbeitende in Altenheimen,

Wohnformen, Krankenh&usern

Publikationsart | Studien, Abhandlungen, institutio- | Unwissenschaftliche Ver-
nelle Websites, amtliche Veroffent- | 6ffentlichungen; Texte

lichungen, Aufsatze in Fach- ohne korrekte Zitierweise
journalen oder Sammelbanden, oder unzureichender
Monografien, Dissertationen Quellenangaben
Zeitraum Publikationen 2003—-2023 Publikationen vor 2003
Sprachen Deutsch, Englisch, Turkisch, Nie- Nicht deutsch-, englisch-,
derlandisch, Spanisch turkisch-, niederlandisch-

und spanischsprachig

Zugang Volltexte mit einem kostenfreien Volltexte mit einem kos-
Zugang, Fachliteratur unter 40 € tenpflichtigen Zugang,
Fachliteratur tGiber 40 €

Verfugbarkeit | Verfugbarkeit nur Volltext Nur Abstract verfugbar

Tabelle 2: Ein- und Ausschlusskriterien der Quellen. Eigene Darstellung.

Insgesamt forschte ich tber zwei Jahre. Im Rahmen der Recherche wahlte ich 57
Studien aus und bezog Artikel aus fiinf Fachzeitschriften mit ein, da diese zeithah
die aktuelle wissenschaftliche Diskussion zu einem Thema prasentieren (Theisen
2021: 83). Zudem suchte ich gezielt nach relevanten Fakten auf zwolf institutionellen
Websites, in vier amtlichen Veréffentlichungen und drei Dissertationen. Ich erwarb
und las 63 Monografien und siebzehn Herausgeberbande. Aus diesen Publikationen
filterte ich relevante Thesen, Kernaussagen sowie Textpassagen heraus und er-
stellte fur jeden Titel ein Exzerpt (ebd.: 168). Zudem notierte ich eigene Kommentare
und Meinungen. Im Anschluss clusterte ich die Exzerpte und ordnete die Themen
unabhangig von der Fachrichtung. So finden sich zum Beispiel im Themenkomplex
Entscheidungssituation Exzerpte aus Medizin und Betriebswirtschaft. Aus dem Uber-

blick aller Exzerpte entstand ein Text von 350 Seiten. Auf Basis dieser Indizien
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erstellte ich Hypothesen (vgl. Tab. 3), die ich im Anschluss durch belegende oder

widerlegende Fakten verifizierte.

Hypothesen

Ergebnis der Uberpriifung

Fremdbestimmung wirkt langfristig.

Ja, vgl. Kap. 3.3.

Die Fahigkeiten zur Entwicklung des freien
Willens und Autonomie sind gleich.

Nein. Rationalitat findet sich nur bei
Autonomie, vgl. Kap. 5.1.

Am Lebensende aufern alle Menschen

ahnliche Winsche und Sorgen.

Ja, vgl. Kap. 4.2.

Personen mit Behinderungen pflegen

primar asymmetrische Beziehungen.

Ja, vgl. Kap. 4.3.

Das soziale Umfeld nimmt einen

groRen Einfluss auf die Entscheidung.

Ja, besonders bei beeintrachtigten

Personen, vgl. Kap. 4.3.

Der Arzt oder die Arztin nimmt einen

grof3en Einfluss auf die Entscheidung.

Ja, vgl. Kap. 7.1.

Moral Distress erklart, warum Begleitende

ihre Haltung nicht verandern kdnnen.

Ja, vgl. Kap. 6.1.

Der Wille lasst sich anhand Kriterien erfas-

sen, ahnlich Schmerzerfassungsbogen.

Nein. Es gibt fur die Willenserfas-

sung keine derartigen Instrumente.

Angehorige kénnen den Willen von Be-
wohnern und Bewohnerinnen einer

Wohnform sicher benennen.

Nein. Angehorigen fallt es schwer,
zwischen dem Wohl und dem Willen

zu unterscheiden, vgl. Kap. 4.3, 4.4.

Kann die Person ihrem Lebensstil bei ei-
ner schweren Erkrankung nicht nachge-

hen, mochte sie sterben.

Nein, die Person kann sich anpassen
und ihre Einstellung &ndern,

vgl. Projektions-Bias, Kap. 7.1.

Bedurfnisse, Einstellungen und Motive

eignen sich zur Verhaltensvorhersage.

Nein, sie dienen als Interpretations-
grundlage, vgl. Kap. 5.4.

Wer die Werte sowie ethische und religi-
ose Uberzeugung der Person kennt, weif3,
welche medizinische Behandlung diese

am Lebensende wiinscht.

Nein. Es liegen keine Erdrterungen
vor, inwiefern sich diese zum Beispiel
zur Ablehnung einer Beatmung oder

Dialyse nutzen lassen.

Wer die Personlichkeit der Person erfas-

sen kann, weil3, was diese will.

Durch

Quellen liel sich dies nicht belegen.

fehlende wissenschaftliche
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Die Willensinterpretation und ermdéglichte | Ja, vgl. Kap. 5.3.

Entscheidungsfindung sind identisch.

Die Kompetenzen der Einwilligungsfahig- | Nein, da sie sich auf unterschiedliche
keit stimmen mit denen der Autonomie Bereiche beziehen, vgl. Kap. 5.1, 5.2.

und des freien Willens Uberein.

End-of-Life-Entscheidungen geistig be- Ja, vgl. Kap. 6.3.
hinderter Personen in Wohnformen sind

komplexe Entscheidungssituationen.

Paternalismus und die stellvertretende | Ja, vgl. Kap. 7.2.

Entscheidung sind identisch.

Nannying ist identisch mit dem Fremdbe- | Ja, vgl. Kap. 7.2.

stimmungswunsch behinderter Personen.

Die gemeinsame und unterstitzte Ent- Ja, vgl. Kap. 7.3, 7.4.

scheidungsfindung ist identisch.

Alle erkrankten Personen miissen eine | Nein, aber sie muss jedem angebo-

Aufklarung erhalten. ten werden, vgl. Kap. 7.1.

Medizinische Entscheidungsmodelle las- | Ja, nach einer Modifizierung, die die

sen sich fur eine unterstitzte Entschei- | Situation von geistig behinderten Per-

dungssituation nutzen. sonen beibehalt, vgl. Kap. 7.

Tabelle 3: Hypothesen mit Ergebnis der Uberpriifung. Eigene Darstellung.

LieRen sich die genannten Hypothesen belegen, fanden sie Eingang in den Gesamt-
text. Hypothesen mit relevanten Aspekten, die sich durch die Uberpriifung nicht hin-
reichend beweisen lieRen, wurden in der Arbeit entsprechend gekennzeichnet.

Widerlegten die erhobenen Fakten eine Hypothese, so wurde diese verworfen.

Im Anschluss filterte ich die Daten. Neben einer allgemeinen Begriffsbestimmung
bedurften die Daten eines inhaltlichen Bezuges zu mindestens zwei Schlagworten
(vgl. Tab. 1) in Kombination mit den Begrifflichkeiten der Willensermittlung und Ent-
scheidungsfindung. Die verbliebenen Erkenntnisse wurden zusammengefasst und
verdichtet. Am Ende dieses Prozesses erhob ich erneut den Stand der Forschung,
um die Forschungsergebnisse einer weiteren Uberprifung hinsichtlich deren Aktua-
litat und Stimmigkeit zu unterziehen. Zum Schluss fasste ich die Ergebnisse in dem
vorliegenden Gesamttext zusammen. Die hierflr verwendeten Quellen finden sich

im Literaturverzeichnis.
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3. Erwachsene mit einer geistigen Behinderung

In Deutschland leben 7,8 Millionen schwerbehinderte Menschen, woraus sich eine
Quote von 9,4 % ergibt. Von den schwerbehinderten Personen sind 24,7 % Uber 64
Jahre alt (Statistisches Bundesamt 2022). Auffallig ist der Zuwachs von Personen
mit einer schweren geistigen Behinderung oder Lernbehinderung um 12 % (BMAS
2021: 44). Auch nach Kostrzewa (2022) hat sich die Zahl geistig behinderter Perso-

nen ,in den letzten Jahren gravierend vergrof3ert” (ebd.: 46).

3.1 Personengruppe

Erwachsene mit einer geistigen Behinderung werden anhand der Disability Assess-
ment Scale (DAS) im Rahmen einer ICD-11 Diagnostik und Intelligenzmessung (1Q),
in Gruppen unterteilt. Die DAS beruht auf sechzehn Themenkomplexen, bezogen
auf die Fahigkeiten des taglichen Lebens (Holmes et al. 1982, Meins/Slssmann
1993 In: Sappok et al. 2019: 1V). Es ergeben sich folgende Abstufungen:

- Leichte Behinderung: IQ 50-69, Referenzalter 9—12 Jahre. Betroffene erler-
nen Kulturtechniken und eine Berufstatigkeit.

- MalRige Behinderung: 1Q 35-49, Referenzalter 6—9 Jahre. Die Sprache und
Motorik entwickeln sich verzégert und fihren zu einem reduzierten Wort-
schatz. Erwachsene kdnnen in gemeinschaftlichen Wohnformen leben.

- Schwere Behinderung: 1Q 20-35, Referenzalter 3—6 Jahre. Betroffene ver-
wenden einzelne Worte und ihr Sprachverstandnis ist eingeschrankt. Daher
sind sie auf eine umfassende Unterstiitzung angewiesen.

- Sehr schwere Behinderung: 1Q < 20, Referenzalter 0—3 Jahre. Betroffene
konnen sich (fast) nicht verbal ausdriicken, sind meist inkontinent und leiden
an korperlichen Erkrankungen, wie einer Epilepsie. Sie bendtigen lebens-

lange Unterstitzung (Sappok et al. 2019: 111).

Definition und Wandel der Begrifflichkeit

Abwertende Begrifflichkeiten wie Schwachsinn, Idiotie und geistige Subnormalitét
wurden bereits 1961 durch die Bezeichnung der geistigen Behinderung (Intellectual
Disability — ID) beziehungsweise Mental Retardation (MR) im Handbuch zur Diag-

nose einer Erkrankung DSM-5 ersetzt. Die Internationale statistische Klassifizierung
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der Krankheiten und verwandter Gesundheitsprobleme (ICD) verortet diese in der
Gruppe der psychiatrischen Erkrankungen als Beeintrachtigung der intellektuellen
Funktion (Bertelli et al. 2017: 2 f.). In Vorbereitung auf den ICD-11 wurde die vorge-
nannte Begrifflichkeit in Intellectual Developmental Disorder— IDD (Intellektuelle Ent-
wicklungsstorung) umgewandelt. Die International Classification of Functioning,
Disability and Health (ICF) verwendet hingegen weiterhin den Begriff der geistigen
Behinderung (ID) und begreift diese als Stérung. Der ICD-11 klassifiziert das gleiche
Konstrukt als Krankheit (IDD) (ebd.: 4) oder Entwicklungszustanden, die auf Stérun-
gen des Gehirnwachstums oder dessen Reifung zurtickgehen und sich bereits friih
im Leben zeigen (ebd.: 7). Diese umfassen genetische Stérungen mit vielfaltigen
Syndromen, die ,are characterized by varying patterns of severe and persistent im-
pairments in cognitive and personal functions, such as intelligence, learning, adap-
tive behaviour and skills“ (ebd.: 2). Die Muster wirken auf die Wahrnehmung, das
sprachliche Verstandnis, das Arbeitsgedachtnis und auf die Geschwindigkeit, mit der
die Person Informationen verarbeiten kann (Deary 2001, Holdnack et al. 2011 In:
ebd.: 9 f.). Sie gehen mit Schwierigkeiten im Lesen, Schreiben und Rechnen einher.
Nach Tuffrey-Wijne et al. (2016: 447) bezieht sich eine geistige Behinderung auf ,a
significantly reduced ability to understand new or complex information and to learn
and apply new skills [...] [and] a significantly reduced ability to cope independently,

expressed in conceptual, social and practical adaptive skills* (ebd.).

Aufgrund der grol3en Anzahl unterschiedlicher genetischer Stérungen, erganzt von
weiteren Ursachen, zum Beispiel eines Sauerstoffmangels wahrend oder nach der
Geburt, ist die Gruppe der Personen mit geistigen Behinderungen in keiner Weise
homogen, sondern weist erhebliche Unterschiede auf. Dennoch fasse ich diese fir

einen besseren Lesefluss unter dem Begriff Personengruppe zusammen.

Todesverstandnis

Zum Todesverstandnis geistig behinderter Erwachsener liegen bisher keine For-
schungsergebnisse vor und in der Literatur werden lediglich Vermutungen benannt.
So setzt zum Beispiel Bosch (2009) die 1Q-Klassifizierung und das Referenzalter mit
dem Todesverstandnis von Kindern gleich (ebd.: 45). Das SEO-Konzept (Dosen
2010, Sappok/Zepperitz 2016 In: Habermann-Horstmeier 2019: 52 f.) bezieht sich

auf ,das soziale und emotionale Leistungsniveau von erwachsenen Menschen mit
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Behinderung® (ebd.). Infolgedessen Ubertragt Habermann-Horstmeier, ahnlich wie
Bosch, den kindlichen Umgang mit Sterben, Tod und Trauer auf Erwachsene mit

einer geistigen Behinderung.

Dieses Vorgehen fuhrt zu einer Verkindlichung geistig behinderter Erwachsener und
deren Exklusion aus lebensbestimmenden Themen, um diese vor Belastungen zu
schitzen. In der Folge verschwinden nahe Bezugspersonen aus dem Leben dieser
Menschen, da sie weder Uber die Erkrankung des Angehdrigen noch Uber dessen
Versterben aufgeklart wurden. Hierdurch finden Betroffene keine Rd&ume und Rituale

zur Abschiedsgestaltung, um den Verlust gut zu verarbeiten.

Nach Kostrzewa (2022: 46 f.) sind Erwachsene mit einer geistigen Behinderung ver-
traut mit den Themen Sterben und Tod. Zudem ist ihr Todesverstandnis von Erfah-
rungen und einer verstandlichen Aufklarung abhéngig (ebd.: 48). Fehlen diese, weil
Betroffene aus Gesprachen hinsichtlich einer schweren Erkrankung exkludiert wer-
den oder ihnen zum Beispiel die Teilnahme an Beerdigungen verwehrt wird, ist keine

objektive Aussage Uber das Todesverstandnis dieser Personengruppe haltbar.

3.2 Gesundheit und Komorbiditat

Gesundheit ist mehr als die Abwesenheit von Krankheit oder Leiden. Die WHO defi-
niert Gesundheit als einen ,Zustand vollstandigen korperlichen, seelischen und so-
zialen Wohlbefindens® (Hackenberg/Hohmann 2023: 4). Um sich dem
Gesundheitsbegriff weiter anzunéhern, eignet sich ein Abgleich zwischen der indivi-
duellen Zufriedenheit der Person und belastender beziehungsweise unangenehmer
Empfindungen (BMAS 2021: 461). Gesundheit wird in der Salutogenese und Resili-
enz neben externen ,Gelingensumstanden® (Antonovsky 1979, 1997 In: ebd.: 490)
durch ein Verstehen von Zusammenhangen beziehungsweise Geschehnissen und
dem Erfassen der Bedeutsamkeit beziehungsweise Sinnhaftigkeit und der Kontrol-

lierbarkeit des eigenen Handelns bestimmt (ebd.).

Gesundheitskompetenz

Eine Gesundheitskompetenz ist mit dem Zugang zu Informationen verbunden und
bedarf der Fahigkeit, diese ,zu verstehen, sie zu beurteilen und auch mdgliche Maf-

nahmen zu treffen und umzusetzen“ (Schwarz/Hoffmann 2021: 5). Eine hohe
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Gesundheitskompetenz beféahigt zur autonomen medizinischen Entscheidung und
die Person findet sich besser in den Strukturen des Gesundheitswesens zurecht
(Sorensen et al. 2012 In: ebd.).

Bereits Personen mit einer leichten geistigen Behinderung kénnen sich nicht hinrei-
chend informieren, zum Beispiel aufgrund mangelnder Informationen in Leichter
Sprache. Sie sind daher meist in ihrer Gesundheitskompetenz eingeschrankt. Hinzu
kommen Wissenslicken, bezogen auf ein gesundheitsforderliches Verhalten sowie
ein erschwerter Zugang zum Gesundheitswesen (Pharos 2016; Van Clay-van Klef-
fens/Smit 2016 In: Hein et al. 2019: 766 f.). Zudem ist ihr Gesundheitsverhalten im
Vergleich zu Menschen ohne Beeintrachtigungen risikobehafteter, zum Beispiel hin-
sichtlich des Rauchens und der Ernédhrung (BMAS 2021: 15).

Die Gesundheitskompetenz wird anhand von Fragebdgen und Tests gemessen. So
misst die Critical Health Literacy Scale (FCCHL) die kognitive, kritische und kommu-
nikative oder interaktive Gesundheitskompetenz (Ishikawa et al. 2008 In: Radema-
kers/Heijmans 2018: 2). Zudem wird die Handlungsfahigkeit der Person mitgedacht.
Nach der niederlandischen Studie von Rademakers/Heijmans (2018: 10) missen
Testverfahren und Gesundheitsinterventionen neben kognitiven Kompetenzen auch
die Handlungsfahigkeit der Person einbeziehen. Handlungsfahigkeit meint hier
,SKills, such as goal-setting, making a plan, taking action, persevering and being able

to deal with temptations and adverse events or stress” (ebd.: 3).

Das Testverfahren Patient Activation Measure (PAM) von Rademakers/Heijmans
(2018: 2 ff.) setzt an der aktiven Rolle der Person an. Grundsétzlich werden folgende
Phasen unterschieden: Die Person weil3, dass ihre Rolle wichtig ist. Sie verfugt Gber
ausreichend Informationen, um eine Mal3nahme umzusetzen, und die Person setzt
die MalRnahme um und behalt diese auch bei Stress bei. Der PAM ist ein Fragebo-

gen. Die die Person bewertet jede Aussage mit einer Likert-Skala von null bis vier.

Ich bin fir meine Gesundheit verantwortlich.
Es ist wichtig, dass ich mich um meine Gesundheitsversorgung kiimmere.
Ich kann gesundheitliche Probleme verhindern oder reduzieren.

Ich kenne die Wirkung meiner Medikamente.

o~ 0D PRE

Ich kann sagen, ob ich bei einem gesundheitlichen Problem einen Arzt oder

eine Arztin aufsuchen mdchte oder ob ich dieses allein bewaltigen kann.
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6. Ich kann im Gesprach mit einem Arzt oder einer Arztin meine Bedenken be-
nennen, auch wenn er oder sie nicht danach fragt.

7. lIch kann medizinische Behandlungen auch bei mir zuhause durchftihren.
Ich verstehe meine gesundheitlichen Probleme und deren Ursache.

9. Ich kenne die Behandlungen fur mein gesundheitliches Problem.

10. Ich bin in der Lage, durch Veranderungen meines Lebensstils, wie gesundes
Essen oder Sport, meine Gesundheit positiv zu beeinflussen.

11.Ich weil3, wie ich gesundheitlichen Problemen vorbeugen kann.

12. Ich finde Losungen, wenn neue gesundheitliche Probleme auftreten.

13.Ich kann Veranderungen auch beibehalten, wenn ich Stress habe (ebd.).

Komorbiditat und medizinische Versorgung

Aufgrund einer deutlich verbesserten gesundheitlichen Versorgung werden geistig
behinderte Personen immer alter (Camoni et al. 2020: 193). Gleichzeitig nehmen
geriatrische und gerontopsychiatrische Erkrankungen stetig zu (Kostrzewa 2022:
46).

Menschen mit einer geistigen Behinderung leben 6-12 Jahre kirzer als Personen
ohne Beeintrachtigung (Dieckmann/Metzler 2013 In: Sappok et al. 2019: 810). Die
genaue Anzahl der Sterbefélle in deutschen Wohnformen lasst sich nicht belegen,
da das Gesundheitswesen das Merkmal der geistigen Behinderung nicht erfasst. Die
Sterberate lasst sich jedoch anhand der verstorbenen Eingliederungshilfe-Empfan-
ger und Empfangerinnen des Landschaftsverbandes Westfalen-Lippe indirekt ablei-
ten (Schéper 2019: 18). Ausgehend von Berechnungen des Forschungsprojektes
PiCarDi stieg die Sterberate geistig behinderter Verstorbener tber 50 Jahre in be-
sonderen Wohnformen in den Jahren 2014-2016 kontinuierlich an. Die rohen Ster-
bedaten, das hei3t die Zahl der Verstorbenen je 1000 Personen der
Personengruppe, betrug 16,07 im Jahr 2014, im Jahr 2015 bereits 18,77 und im Jahr
2016 schon 20,03. Das durchschnittliche Sterbealter hingegen blieb konstant bei
circa 60 Jahren (ebd.).

Ursachlich fur das friihe Versterben in besonderen Wohnformen sind meist Kommu-
nikationsbarrieren, die zu einer spaten Diagnose einer schwerwiegenden Erkran-
kung fuhren, auch weil ,Symptoms may be masked or expressed in unconventional

ways” (Konsensnormen EAPC In: Tuffrey-Wijne et al. 2016: 452). Es kommt zu einer
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Uberschattung, das heiRRt, Symptome, die auf eine Erkrankung hindeuten, werden
falschlicherweise als ein Teil der Behinderung oder Verhaltensstérung fehlinterpre-
tiert (Bertelli et al. 2017: 16). Der Leidensausdruck einer geistig behinderten Person
bleibt somit oft unverstanden. Hier braucht es den Einsatz von Instrumenten der Un-
terstitzten Kommunikation (UK) und das Erfahrungswissen von Angehdrigen und
Mitarbeitenden von Wohnformen, da diese als ,Schlusselmitglieder (Watson et al.
2017 In: Noorlandt et al. 2021: 1539) das Ausdruckverhalten und die Beddrfnisse der
Person gut kennen. Dennoch werden die von Angehdrigen oder Mitarbeitenden an-
gezeigten Symptome, in medizinischen Versorgungsformen immer wieder ange-
zweifelt oder negiert. So erhalten zum Beispiel erkrankte Personen mit einer
geistigen Behinderung weniger Analgetika als Menschen ohne Beeintrachtigung
(Heslop et al. 2013 In: Sue et al. 2019: 21).

Zu den haufigsten Todesursachen zahlen Lungenentzindungen, Herz-Kreislauf-
und onkologische Erkrankungen (OLeary et al. 2018, Ng et al. 2017, Oppewal et al.
2018 In: Sappok et al. 2019: 810). Zudem benennen Tyrer et al. (2007 In: Bertelli et
al. 2017: 15) eine Polypharmazie, die durch unterschiedliche Medikamente und den
damit verbundenen Neben- und Wechselwirkungen bedingt ist.

Viele Ursachen einer geistigen Behinderung sind mit kérperlichen und psychischen
Erkrankungen verbunden. So tritt zum Beispiel eine Epilepsie bei 30—-50 % der Be-
troffenen auf, im Vergleich zu 0,5 % der Allgemeinbevélkerung. Menschen mit einem
Down-Syndrom erkranken zwanzigmal haufiger an Leuk&amie und das Demenz-Ri-
siko ist circa funffach erhoht (Sappok et al. 2019: 809). Ungefahr 25 % der geistig
behinderten Personen zeigen zudem schwere Verhaltensstorungen (Cooper et al.
2007, Sheehan et al. 2015, Emerson 1995 In: ebd.: 812).

Erkrankte Personen mit einer geistigen Behinderung treffen im Rahmen einer Kran-
kenhausbehandlung haufig auf Arzte oder Arztinnen, die nicht auf diese Personen-
gruppe vorbereitet sind. Es mangelt an einem guten Einbestellsystem und einer
Barrierefreiheit mit angepasster Kommunikation, besonders hinsichtlich der Symp-
tomerkennung und Diagnosestellung (Steffen/Blum 2012 In: BMAS 2021: 545).
Ebenso spielen bei der Behandlung ,anatomische und physiologische Besonderhei-
ten“ (Ihringer et al. 2013 In: BMAS 2021: 544) eine entscheidende Rolle. Arzte oder
Arztinnen kénnen zudem die WillensauRerungen von Betroffenen beziehungsweise

deren Entscheidungsfahigkeit schlecht einschatzen (Voss et al. 2021: 4). Sie
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schlieen daher Betroffene haufig aus und sehen die rechtliche Betreuung als pri-

méare Ansprechperson (Bekkema et al. 2015: 6).

Medizinische Zentren fir Menschen mit einer geistigen oder komplexen Behinderung
(MZEB) erganzen die medizinische Versorgung. Diese ,stellen aber keine Dauerver-
sorgung bereit” (Kostka et al. 2019, Winterholler 2019 In: BMAS 2021: 547). Selten
erfolgt eine Versorgung in einem stationdren Hospiz, da die Wohnform bereits eine

24-stindige Versorgung sicherstellt (Loser 2016: 12).

Bisher verfigen nur wenige Einrichtungen der Behindertenhilfe Gber Strukturen der
Sterbe- und Trauerbegleitung mit entsprechend ausgebildeten Palliativfachkraften.
Dies fuhrt zur Verlegung schwersterkrankter Bewohner oder Bewohnerinnen in eine
Pflegeeinrichtung, meist aufgrund mangelnder Versorgung und Unterstiitzung in der
Wohnform (Schéper 2019: 16). Die Pflegeeinrichtungen sind jedoch nicht auf die
besonderen Bedarfe geistig behinderter Menschen ausgerichtet. Zudem gibt die Per-
son mit dem Umzug ihren Anspruch auf Teilhabeleistungen auf.

3.3 Fremdbestimmung und ihre Folgen

Fremdbestimmung geschieht sowohl offen wie ,lautlos und subtil“ (Harmel 2011: 69).
Sie entspringt einem firsorglichen Gedanken oder wird zum eigenen Vorteil in einer
Machtbeziehung missbraucht. Der Begriff der Fremdbestimmung wird als ,ein sozi-
ales Verhaltnis von Uber- und Unterordnung“ (Mattke 2004 In: ebd.: 79) definiert.
Betroffene stehen sich in einem ungleichen Machtverhaltnis gegentiber, in dem die

eine Person von der anderen abhéangig ist (Niehoff 2007 In: ebd.: 69).

Geistig behinderte Personen sind besonders gefahrdet fur fremdbestimmende Pro-
zesse, da sie ,durch notwendige Pflege- und medizinische MaRnahmen daran ge-
wohnt [sind], dass andere Menschen Uber ihre Grenzen gehen.” (BMAS 2021: 674)
Alte Personen mit Behinderungen (65-79 Jahre) erleben doppelt so haufig Fremd-
bestimmung im Vergleich zu Personen ohne eine Beeintrachtigung (ab 80 Jahre
14,7 % versus 7,1 %) (SOEP 2015 In: ebd.: 270).

Personen mit Behinderungen gestehen ihren Angehdrigen in der Rolle der rechtli-
chen Betreuung ein gewisses Mal3 an Fremdbestimmung zu, die sie in dieser Form
Berufsbetreuenden absprechen (Offergeld 2021: 175). Geistig behinderte Erwach-

sene begriinden dies mit einer familiaren Vertrautheit, die mit einer guten Kenntnis
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der eigenen Wunsche und Bedurfnisse einhergeht. Problematisch wird diese Bezie-
hung, wenn es ,zu einer Verwischung der Grenzen zwischen den unterschiedlichen
Rollen® (ebd.) kommt. Diese Doppelrolle kann bei einem privaten Konflikt zu einer

Schadigung der formalen Beziehung fiihren und umgekehrt (ebd.: 178).

Das Leben in einer besonderen Wohnform geht mit vielféaltigen Fremdbestimmungs-
erfahrungen und einer ,standige[n] Uberwachung und Firsorge“ (Harmel 2011: 64)
einher. Auf die tagliche Betreuung angesprochen, berichten Betroffene haufig von
Bevormundung (Offergeld 2021: 224). So mussen sie sich vorhandenen Angeboten
anpassen, auch wenn diese ,als negativ, einschrankend oder belastend erlebt®
(ebd.: 78) werden. Nach Weingartner (2013: 60 ff.) ist eine umfassende Versorgung
entlang aller Grundbedurfnisse, kombiniert mit institutionellen Strukturen und einer

personellen Unterbesetzung, ursachlich fur derartige fremdbestimmende Prozesse.

Mitarbeitende von Wohnformen nehmen einen grol3en Einfluss auf die Lebensge-
staltung der Bewohner oder Bewohnerinnen (Offergeld 2021: 198). Beispiele bezie-
hen sich auf fehlende WahIiméglichkeiten hinsichtlich von Kleidung, Lebensmitteln,
Aufsteh- und Schlafenszeiten. Das Verhalten von Mitarbeitenden wird besonders
dann als fremdbestimmend erlebt, wenn diese den Tagesablauf ,zu bestimmen
scheinen® (ebd.: 224) oder sich Bewohner oder Bewohnerinnen ,im Hinblick auf klei-

nere, alltdgliche Entscheidungen die Genehmigung® (ebd.: 216) einholen mussen.

Bewohner oder Bewohnerinnen erleben ,Einschrankungen im Hinblick auf ihre
Selbstbestimmungsmaoglichkeiten als extrem belastend” (Offergeld 2021: 232). Sie
reagieren mit einer ,Ja-Sage-Tendenz aber auch Widerstandigkeit* (KatHo 2023: o.
S.), einem regressiven akzeptierenden Rickzug oder aggressivem Aufbegehren.
Dieses Verhalten wird oft als verhaltensauffallig gewertet und fiihrt nicht selten zu

einer medikamentésen Ruhigstellung (Schanze 2019: 47).

Folgen des fremdbestimmten Umganges

Eine Fremdbestimmung entspringt haufig einem Zweifel des Urteilsvermdgens der
Person. Zudem unterstellen Helfende der Person, sie sei ,gestort oder anderweitig
nicht zurechnungsfahig“ (Benson 1994 In: Betzler 2013: 26). Dies fuhrt zu einem
Verlust des Selbstvertrauens der Person, der mit einem Gefuhl der Selbstentfrem-

dung einhergeht und sie kann ihr Verhalten nicht mehr ,kompetent bestimmen®
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(ebd.). Es kommt zu einer verminderten Handlungskompetenz und Fahigkeit, Ver-

antwortung zu Ubernehmen.

Auch Seligman (2016) tragt zum Verstandnis der Fremdbestimmungsfolgen bei.
Seine Forschung zur erlernten Hilflosigkeit beruht auf umfangreichen Untersuchun-
gen an Tieren und Menschen aus den Jahren 1964-1967 (ebd.: 209). Demnach ent-
steht ein Geflhl der Hilflosigkeit, wenn ein Individuum eine schmerzhafte Situation
nicht verandern und somit deren Ereignisse nicht kontrollieren kann oder wenn ihre
Versuche, auf die Situation einzuwirken, keinen Erfolg zeigen (ebd.: 8). Wiederholen
sich derartige Erfahrungen, verfestigt sich das Gefuhl der Hilflosigkeit, das im An-
schluss auch in anderen Situationen auftritt (ebd.: 21 f.). In der Folge zeigen Tiere
und Menschen ein unterwirfiges, angepasstes Verhalten. Sie geben beim Lésen von
Aufgaben schneller auf, arbeiten langsamer, zeigen reduzierte Initiative, Angste und
depressive Verhaltensweisen (ebd.: 43 ff.). Um die erlernte Hilflosigkeit zu Gberwin-
den, bendtigt es vielfaltige Erfahrungen der Selbstwirksamkeit und Kontrolle, zum
Beispiel indem das Individuum aus unterschiedlichen Optionen wahlen kann und
sich selbst als tatig erlebt (ebd.: 173). Das heildt, es bedarf der Verbindung einer
Handlung mit einem Resultat. Zudem hilft eine gezielte Aktivierung, der Passivitét
entgegenzuwirken. Seligman schildert Versuche mit hilflosen Hunden, die ange-
sichts von StromstoRRen proaktiv fliehen sollten. Dies gelang weder durch eine ver-
bale Aufforderung noch durch Locken mit Futter. Schlie3lich zog der Versuchsleiter
die Hunde aus der Gefahrenzone. Erst nach 25-200 Wiederholungen begannen
diese vor den schmerzhaften Reizen zu fliehen. Der Zwang zur Selbsthilfe fihrte zur
vollstandigen Heilung der Hilflosigkeit und lie? sich bei allen Hunden mit dem glei-
chen Erfolg umsetzen (ebd.: 52 f.). Demnach beruht die Uberwindung der Hilflosig-

keit nicht auf einzelnen Erfolgen, sondern auf einem langwierigen Prozess.

3.4 Selbstbestimmungsbewegung und Gesetze

Bereits seit Ende des 20. Jahrhunderts organisieren sich Erwachsene mit Behinde-
rungen in Selbstvertretungen und fordern Gleichberechtigung und Selbst-bestim-
mung. Durch das Normalisierungsprinzip (50er Jahre - Anpassung der
Lebensbedingungen an Gesellschaft) und der Independent Living Bewegung (60er

Jahre — Kontrolle Uber das Leben, Teilhabe, Minimierung von Abhangigkeit) riickte
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die Selbstbestimmung von Personen mit einer geistigen Behinderung in den offent-
lichen Fokus (Harmel 2011: 64 f.). Bereits in den 70er Jahren schlossen sich Be-
troffene in einer ,Behindertenbewegung als politische Selbsthilfe” (ebd.: 65)
zusammen. Die sogenannte Krippelbewegung fuhrte zu ersten Systemveranderun-
gen, die in den 80er Jahren von der Selbstbestimmt-Leben-Bewegung weiter voran-
getrieben wurden (Offergeld 2021: 57). Auf die Independent Living Bewegung geht
das 1990 verfasste Gesetz Americans with Disabilities Act zurlick, das sowohl staat-
liche als auch private Diskriminierung untersagte (Rock 2001 In: Weingartner 2013:
20). In den 90er Jahren wurde die Selbstbestimmung zu einem Schlisselbegriff der
deutschen Behindertenhilfe (Walther 2016 In: Offergeld 2021: 58) und im Jahr 2001
als Ziel ,staatlicher Rehabilitationsleistungen® (Degener 2016b In: Offergeld 2021:
58) im Sozialgesetzbuch (SGB IX) verankert. Dieses beinhaltet Leistungen, um geis-
tig behinderte Personen zu befahigen ,sich durch[zu]setzen, sich [zu] behaupten und
sich selber [zu] schitzen® (Harmel 2011: 64). Hilfen missen an bereits vorhandenen
Interessen anknupfen, um einer ,richtungsgebende[n] Einflussnahme® (Lindmaier

1999 In: Weingartner 2013: 21) entgegenzuwirken.

Trotz der genannten Initiativen entwickelte sich die Behindertenhilfe ,auf Basis eines
Fursorgemodells® (Graumann 2016 In: Offergeld 2021: 51), das sich auf Defizite und
Unterstitzungsangebote in spezialisierten Einrichtungen bezieht (ebd.). Gleichzeitig
sucht die deutsche Eingliederungshilfe ,,immer wieder [...] nach innovativen Konzep-
ten, die den Bedurfnissen und Bedarfslagen von Menschen mit Behinderungen mehr
entsprechen® (Schaper 2019: 14).

UN-Behindertenrechtskonvention — UN-BRK

Die UN-BRK wurde im Jahr 2006 verabschiedet, von zwanzig Staaten unterzeichnet
und trat 2009 in Deutschland in Kraft (Degener 2019: 7). Sie fordert einen radikalen
,Wandel und [...] Umstrukturierung bestehender Unterstitzungssysteme” (Offergeld
2021: 48). Menschen mit Behinderungen sollen vor Rechtsverletzungen bewahrt und
in der selbstbestimmten Ausiibung ihrer Rechte unterstitzt werden (OHCHR 2015
In: ebd.: 54), zum Beispiel durch unterstitzte Entscheidungsfindung oder Angebote,
die allen Menschen zugénglich sind (Artikel 2 UN-BRK In: ebd.: 61). Zudem hat jede
Person ,einen Rechtsanspruch auf gesonderte Unterstitzungsleistungen, beispiel-

weise in Form technischer Hilfsmittel® (Broderick 2017 In: ebd.).
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Die UN-BRK entstand unter Einbeziehung ,behinderter Selbstvertreter:innen und
ihre[r] reprasentativen Organisationen® (Offergeld 2021: 47). Sie basiert auf dem
menschenrechtlichen Modell (ebd.: 52 f.) und den Disability-Studies ,hinsichtlich des
Verstandnisses von Behinderung, Selbstbestimmung und Gleichberechtigung®
(ebd.: 47). Laut UN-BRK bedarf es Unterstiitzungsangebote, die die Person in ihrer
Selbstbestimmungs- und Entscheidungskompetenz starken (Frederiks/Koopmans
2018 In: Hein et al. 2019: 768). Diese Angebote dirfen Betroffene nutzen, sie sind
aber als ,aktive Subjekte” (Offergeld 2021: 68) jedoch nicht dazu verpflichtet. Spezi-
ell Artikel 12 der UN-BRK bezieht sich auf die Gleichberechtigung behinderter Men-
schen und die Anerkennung ihrer universellen Rechts- und Handlungsfahigkeit
(ebd.: 63, 74). Dieser Artikel wurde um die Allgemeine Bemerkung Nr.1 erweitert, die
jede Art von Zwangsbehandlung oder fremdbestimmter Vertretung untersagt (Dege-
ner 2019: 7). Bis heute I6st die Interpretation dieser Bemerkung Diskussionen aus
(Scholten/Gather 2017, Ward 2014 In: Offergeld 2021: 73). Im Jahr 2015 bewertete
ein Ausschuss den Staatenbericht Deutschlands und kritisierte die Entscheidungs-
beteiligung. Zudem zeigte sich ,[d]er Ausschuss [...] tief besorgt dartber, dass der
Vertragsstaat die Verwendung korperlicher und chemischer freiheitseinschranken-
der MalRnahmen, die Isolation und andere schadliche Praktiken nicht als Folterhand-
lungen anerkennt.” (Artikel 33 In: CRPD/C/DEU/CO/1 2015: 8) Diese Mallhahmen
missen unterbunden und Opfer bei der Beantragung von Schadensersatzleistungen
unterstitzt werden (Artikel 35b+c In: ebd.). Dem widersprach 2016 das Bundesver-
fassungsgericht. Demnach darf zum Schutz vor erheblichen gesundheitlichen Scha-
digungen der Wille einer Person tbergangen werden (Offergeld 2021: 81).

Bundesteilhabegesetz — BHTG

Ausgehend von Reformbestrebungen des SGB IX Rehabilitation und Teilhabe und
des SGB XlI Sozialhilfe entstand das BTHG (BMAS 2021: 477). Dieses beruht auf
dem ICF (International Classification of Disability, Functioning and Health) und
»schliet [...] in ihrem Teilhabebegriff unmittelbar an das Teilhabeverstandnis der
UN-BRK an.“ (Roemer et al. 2021: 11) Die Person erhalt genau die Hilfe, die sie
bendtigt, durch eine allgemeine und spezielle Unterstiitzung in Form von Assistenz-
leistungen. Das Modell der personlichen Assistenz soll zudem dem ,immanenten

Abhangigkeitsverhaltnis entgegenwirken® und Betroffenen zu mehr Einfluss
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verhelfen (Lenz et al. 2010 In: Fuchs 2021: o. S.). Ferner verschafft es Betroffenen
die Moglichkeit zur selbstbestimmten Teilhabe und Kontrolle der an ihnen verrichte-
ten Dienstleistungen (Miles-Paul 1992 In: BMAS 2021: 477). Diese orientieren sich
an den tatsachlichen Bedarfen der Person und ,weniger an standardisierten Ange-
boten der Trager der Eingliederungshilfe“ (Konrad 2019 In: Roemer et al. 2021: 21).
Dennoch ist eine Assistenzleistung nicht mit einem selbststandigen Handeln gleich-
zusetzen, da diese von den Kompetenzen und der Gefasstheit der helfenden Person
abhéangig ist (Weingartner 2013: 34).

Im Rahmen des Teilhabeplanverfahrens werden die Ziele der Person benannt und
durch Leistungen realisiert. Diese eignen sich fir Themen, zum Beispiel die Alltags-
bewaltigung und die Arbeit. Gleichzeitig werden ,sowohl die Chancen sozialer Teil-
habe aufrecht [...] erhalten als auch ein Hoéchstmal? an Teilhabe an Entscheidungen

zur Gestaltung der letzten Lebensphase” (Roemer et al. 2021: 11) zugesichert.

Betreuungsrecht

Das Betreuungsrecht richtet sich an Erwachsene, die sich nicht um ihre eigenen An-
gelegenheiten kimmern kénnen, zum Beispiel Personen mit psychiatrischen Erkran-
kungen, einer geistigen Behinderung oder Menschen im hohen Lebensalter.
Betreuer und Betreuerinnen agieren ,als parteiliche Unterstitzer [und Unterstutze-
rinnen, d. Verf.] der Betroffenen (Matta et al. 2018: 396). Sie sind verpflichtet, die
Vorstellungen der Person zu erfassen und Entscheidungen gegen Dritte durchzuset-
zen. Bereits 1992 wurde das Vormundschafts- und Pflegschaftsgesetz durch das
Betreuungsrecht abgeldst (Marschner 2019: 170). Im Jahr 2005 &nderte sich die Be-
grifflichkeit: aus gesetzlicher wurde rechtliche Betreuung (Tormin 2019: 11). Mit der
Reform des Betreuungsrechtes vom 1. Januar 2023 wurde die Orientierung am Wohl
der betreuten Person durch eine ,Wunschbefolgungspflicht* (BMJV 2020: 155) er-
setzt. Dennoch beinhaltet das Gesetz den sogenannten Einwilligungsvorbehalt, der
sich auf die Rechtsfahigkeit fast aller Entscheidungen einer erwachsenen Person
auswirkt (Tormin 2019: 20 f.). Diese bleiben so lange ungiiltig, bis die Betreuung
zustimmt. Die Person hat den rechtlichen Status eines minderjahrigen Kindes bezie-
hungsweise einer Person, die das siebte Lebensjahr vollendet hat (Lipp 2000 In:
ebd.: 25). Hiervon sind Geschafte des taglichen Lebens mit niedriger Relevanz, eine

EheschlieRung, Scheidung und Testamentsfragen ausgeschlossen (ebd.).
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In der Studie von Matta et al. (2018) wird zwischen Berufs- und Ehrenamtsbetreuun-
gen unterschieden. Letztere unterteilen sich in ehrenamtliche Fremdbetreuungen
(8 %) und Angehorige (92 %) (ebd.: 81). Aufgrund des hohen Anteils der Angehori-

gen fasse ich diese unter dem Begriff der Angehdrigenbetreuung zusammen.

Die Betreuung bezieht sich auf klar definierte Aufgabenfelder, zum Beispiel die Ver-
mogenssorge (89 %), Gesundheitssorge (81 %) und Behdrdenangelegenheiten
(77 %) (Matta et al. 2018: 75). Der Wunsch einer Person muss nicht beachtet wer-
den, wenn dieser die Person ,erheblich gefahrdet [...] oder dies dem Betreuer [oder
der Betreuerin] nicht zuzumuten ist“ (§ 1821 Abs. 3 In: BMJ 2023a: 21).

Eine Handlung gegen den Willen stellt einen schweren Rechtseingriff dar, der der
Zustimmung des Betreuungsgerichtes bedarf (BGB § 1832 Abs. 2 In: BMJ
2023a: 27). Sie ist nur rechtens, ,um einen drohenden erheblichen gesundheitlichen
Schaden abzuwenden® (BGB § 1832 Abs. 1 In: ebd.) oder, wenn der Nutzen den
befurchteten Schaden Uberwiegt oder wenn die Person aufgrund der Behinderung
die ,Notwendigkeit der arztlichen Mallnahme* (ebd.) nicht erkennt und diese auch

nach einer ausfuhrlichen Aufklarung verweigert.

Hospiz- und Palliativ Gesetz — HPG

Das HPG trat im Jahr 2015 in Kraft. Seiher gilt die palliative Versorgung von Men-
schen in Alten- und Behinderteneinrichtungen als eine regulare Leistung der gesetz-
lichen Krankenversicherung. Das Gesetz beinhaltet ein Beratungsangebot nach
§ 1329 SGB V der Gesundheitlichen Versorgungsplanung (BHP) zur Gestaltung der
letzten Lebensphase. Das Konzept der BHP wurde fiir alte Menschen ohne lebens-
lange Behinderungen konzipiert und lasst sich daher nur begrenzt auf Menschen mit
angeborenen Beeintrachtigungen Ubertragen. Um diese Liicke zu schliel3en, enga-
gieren sich Experten und Expertinnen der Behindertenhilfe zum Beispiel in der Ko-
ordinationsgruppe AGATE GbR (vgl. Kap. 4.1).

Im Rahmen eines Gesprachsprozesses der BHP werden psychische, soziale und
spirituelle Wiinsche, bezogen auf das Sterben und der damit ,,verbundenen Hoffnun-
gen, Sorgen oder Angste“ (Petri et al. 2021: 17), beleuchtet, ebenso wie Werte, Uber-

zeugungen und Vorlieben hinsichtlich einer zukiinftigen medizinischen Behandlung.
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4. Sterben in Beziehung

In einer besonderen Wohnform stirbt kein Mensch fur sich allein. Die erkrankte Per-
son wird von Mitarbeitenden, Mitbewohnern, Mitbewohnerinnen, Angehérigen, der
rechtlichen Betreuung, Arzten oder Arztinnen, Therapeuten oder Therapeutinnen,
Seelsorger oder Seelsorgerinnen und meist auch von ehrenamtlich tatigen Personen

eines ambulanten Hospizdienstes in der letzten Lebensphase begleitet.

Die Betonung der Autonomie am Lebensende erzeugt die lllusion, dass ,Unabhan-
gigkeit normal und Abhangigkeit normabweichend” ist (Conradi 2001 In: Harmel
2011:171). Dies kann zu einer Verleugnung der sozialen Bedurfnisse der erkrankten

Person fiuhren, die auf die Unterstiitzung ihres Umfeldes angewiesen ist.

4.1 Palliative Care und weitere Angebote

Cicely Saunders legte den Grundstein fur die Hospizbewegung und ,die moderne
ambulante und stationare Palliativmedizin® (Dlubis-Mertens et al. 2018: 36). Auf sie
geht der interdisziplinare Ansatz der hospizlichen und palliativen Versorgung zurtck.
Durch das multidimensionale Konzept des Total Pains veranderte sie die
Schmerztherapie nachhaltig (ebd.). Saunders Ansatz beinhaltet das freiwillige Enga-
gement von Burgern und Burgerinnen, da diese ,Tod und Sterben als Teil des Le-

bens ins gesellschaftliche Bewusstsein [kursiv]“ (Fleckinger 2018: 110) tragen.

Palliative Care nimmt die Endlichkeit des Lebens an und lasst Sterben zu (Beckmann
2017: 38 f.). Die bewusste Auseinandersetzung mit dem Lebensende ermdglicht es
der erkrankten Person, ihr ,Leben zu bedenken, mdglichst ab[zu]schlieRen und in
Frieden [zu] sterben® (Loser 2016: 29).

Jede palliative Versorgung geht mit einer Zielanderung einher, weg von der kurativen
Behandlung und hin zu einer Leidenslinderung (Huang et al. 2020: 872). Sie bevor-
zugt schonende Behandlungsformen und verbessert die Lebensqualitat der Person.
Zudem leben diese tendenziell langer (Welsch/Gottschling 2021: 305).

Hospize und Palliativstationen sind im stationaren Setting angesiedelt und werden
durch das teilstationédre Angebot der Tageshospize ergénzt. Schwersterkrankte und
ihre Familien erhalten ferner Unterstlitzung von ambulanten Hospizdiensten. Seit

2009 werden diese durch die Spezialisierte Ambulante Palliative Versorgung (SAPV)
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im hé&uslichen Bereich erganzt (Loser 2016: 12). In Palliativnetzen agieren mehrere
Palliativmediziner in einem Verbund und bieten ,eine 24-stiindige Ansprechbarkeit
und ein kontinuierliches palliativmedizinisches Versorgungsangebot bei medizini-
schen Problemen und Fragestellungen.” (ebd.: 16) Hierdurch lassen sich Kranken-

hausaufenthalte weitestgehend vermeiden (ebd.).

Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen

Aus einer Zusammenarbeit der DGP, des Deutschen Hospiz- und Palliative Verban-
des (DHPV) und der Bundesarztekammer entstand 2010 die Charta zur Betreuung
schwerstkranker und sterbender Menschen. Sie befasst sich mit Herausforderungen
und Entwicklungsperspektiven beziehungsweise einer internationalen und europai-
schen Rahmenpolitik. Zudem fragt sie nach der Qualifizierung von interdisziplinaren
Teams flr eine symptomgerechte Versorgung entlang wissenschatftlicher Erkennt-
nisse. Ausgangspunkt der Charta sind funf Leitsatze zur Wirde des Sterbens, der
Willensorientierung und einer angepassten Versorgung (Charta 2023: 0. S.). Jeder
Leitsatz beinhaltet konkrete Handlungsempfehlungen, mit dem Ziel, die Charta in
Deutschland flachendeckend umzusetzen. So fordert der erste Leitsatz die ,Verbes-
serung der Entscheidungs- und Handlungskompetenz [fett]“ (Dlubis-Mertens et al.
2018: 48). Der zweite Leitsatz bezieht sich auf besondere Gruppen wie zum Beispiel
Personen mit einer geistigen Behinderung. Die Umsetzung der Charta wurde in den
Jahren 2016-2019 von einer Koordinierungsstelle fur die Hospiz- und Palliativver-
sorgung in Deutschland unterstitzt (ebd.: 48 f.). Ende 2022 lief die Forderung aus,
dennoch bleibt die Koordinierungsstelle bestehen. Insgesamt unterzeichneten mehr
als 300.000 Einzelpersonen und 2.700 Institutionen die Charta (Charta 2023: o. S.).

Konsensnormen der Europaischen Vereinigung fir Palliative Care

Im Jahr 2012 entwickelte die Europaische Vereinigung fur Palliative Care (EAPC)
Konsensnormen fir eine Palliativversorgung geistig behinderter Personen in Europa
(Tuffrey-Wijne et al. 2016: 446). Diese beziehen sich auf die Gleichberechtigung des
Zuganges, Kommunikation, Notwendigkeit einer Palliativversorgung, Bewertung des
Gesamtbedarfs, Symptommanagements, Entscheidungen am Lebensende, Einbe-

ziehung bedeutsamer Personen, Zusammenarbeit, Unterstiitzung fir Familien und
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der rechtlichen Betreuung, Vorbereitung auf den Tod, Trauerbegleitung, Bildung und

die Entwicklung beziehungsweise Verwaltung von Diensten (ebd.: 452 f.).

Forschung — PiCarDi

Im Rahmen des Forschungsprojektes PiCarDi wird die Versorgungslage von Perso-
nen mit geistigen Behinderungen am Lebensende in Wohnformen der Behinderten-
hilfe sowie in anderen hospizlichen und palliativen Einrichtungen erhoben. Dessen
Ziel ist die ldentifizierung von Versorgungsliicken und die Entwicklung von Empfeh-
lungen flr eine Verbesserung der Teilhabe an entsprechenden Angeboten. Angelegt
wurde PiCarDi im Jahr 2017 als ein Verbundprojekt dreier Hochschulen in Minster,
Berlin und Leipzig. Dieses wird geférdert vom Bundesministerium fur Bildung und
Forschung (BMBF) und bis Ende 2023 verlangert (KatHo 2023: 0. S.).

Angebote flr Personen mit geistiger Behinderung

Die Bodelschwinghsche Stiftung Bethel veroffentlichte 2020 eine Patienten- und Be-
treuungsverfugung in einfacher Sprache, die kostenfrei zuganglich ist (vgl.
www.bethel.de). Im Jahr 2021 erstellten die Lebenshilfe Bochum Wohnen und Leben
gGmbH und das Ambulante Ethikkomitee Bochum e. V. ein Patientenverfigungs-
Infoblatt in Anlehnung an die Patientenverfiigung der Deutschen interprofessionellen
Vereinigung Behandlung im Voraus planen (DiV-BVP) (vgl. www.advancecareplan-
ning.de). Auf der Website des Bundesministeriums fir Justiz sind umfangreiche Ar-
beitshilfen in Leichter Sprache zur Patientenverfiigung, Vorsorgevollmacht und dem
neuen Betreuungsrecht eingestellt (vgl. www.bmj.de/de/leichtesprache/ betreuungs-
recht.html). Auch die Homepage der Bundesvereinigung der Lebenshilfe informiert
in Leichter Sprache Uber die Gesundheitliche Versorgungsplanung (SGB V § 132q)
(vgl. www.lebenshilfe.de). Im Jahr 2009 entwickelte der Hospizverein Bonn Light-
house die Patientenverfigung Zukunftsplanung am Lebensende: Was ich will in
Leichter Sprache. Diese wurde 2015 modifiziert und in zwei Varianten verfasst. Zu-
dem entstand 2007 eine bebilderte Trauerbroschire in einfacher Sprache (vgl.
https://bonn-lighthouse.de). Ergdnzend hierzu erstellte 2017 der Caritas-Verband
der Erzdiozese Freiburg eine Patientenverfligung in Leichter Sprache, die vom Mi-
nisterium fur Arbeit und Sozialordnung, Familie, Frauen und Senioren des Bundes-

lands Baden-Wirttemberg gefordert wurde (vgl. www.skmdivfreiburg.de). Die
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Lebenshilfe Minchen gab Ende 2021 eine Onlineschulung zum Thema Patienten-
verfigung fur Menschen mit Behinderung. Wie kdnnen Entscheidungen unterstuit-
zend begleitet werden, die fiir das Lebensende wichtig sind? (vgl. www.zth-ev.de).
Die Homepage des DHPV bietet neben Informationen zu Literatur, Patientenverfi-
gungen und Handreichungen auch Beratungsangebote flr Personen mit Beeintrach-
tigungen (vgl. www.dhpv.de). Seit 2013 unterstiitzt der Christophorus Hospiz Verein
Munchen e. V. als Hospiz- und Palliativberatungsdienst Personen mit einer Behin-
derung beim selbstbestimmten Sterben (vgl. www.chv.org). Das Projekt Tandem
hospizINKLUSIVE der Hospiz-Initiative Kiel e. V. bildete 2020 als erster Hospizdienst
in Deutschland geistig behinderte Menschen zu ehrenamtlichen Hospizhelfern aus

(vgl. www.hospiz-initiative-kiel.de).

Angebote fir unterstitzende und begleitende Personen

Die Arbeitsgemeinschaft Gesundheitliche Versorgungsplanung nach SGB V § 132¢g
fur Autonomie und Teilhabe bis zum Ende des Lebens in der Eingliederungshilfe (A-
GATE GbR) engagiert sich in Form gesellschaftspolitischer Aktivitaten. Eine Koordi-
nierungsgruppe dient der Vernetzung von Gesprachsbegleitenden, die in der
Beratung innerhalb Eingliederungseinrichtungen tatig sind (vgl. www.gvp-agate.de).
Im Jahr 2008 verdoffentlichte ALPHA die Informationsbroschiire Hospiz- und Pallia-
tivversorgung in den Lebensbereichen der Behindertenhilfe (vgl. https://alpha-
nrw.de). Seit 2017 kénnen sich Mitarbeitende der Behindertenhilfe zur Palliativfach-
kraft weiterbilden (vgl. www.hospiz-thueringen.de). Mitte 2021 erschien die Bro-
schire Teilhabe bis zum Lebensende — Handreichung fir die Entwicklung und
Darstellung von Leistungen in der Begleitung am Lebensende in der Eingliederungs-
hilfe. Im Jahr 2015 grindet sich innerhalb der DGP die interdisziplinare Arbeits-
gruppe fur Menschen mit komplexen und intellektuellen Beeintréachtigungen, um
durch einen regelméafigen Austausch und Vernetzung Informationen zu erstellen,
zusammenzutragen und hinsichtlich ihrer Anwendbarkeit in der Praxis zu Uberpru-
fen. Anfang 2022 verdoffentlichte die DGP die Broschiire Menschen mit intellektueller
Beeintrachtigung und die Voraussetzungen der Vorausplanung fir schwere gesund-
heitliche Krisen — Eine Handreichung zur Umsetzung von SGB V § 132g flur Trager,
Leitungen sowie Mitarbeitende in der Assistenz und Pflege von Menschen mit intel-

lektueller Beeintrachtigung (vgl. www.dgpalliativmedizin.de).
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4.2 Befurchtungen und Winsche des Sterbenden

Die Winsche und Sorgen einer Person am Lebensende sind individuell, dennoch
werden einige Themen wiederholt benannt. So leiden Schwersterkrankte h&ufig un-
ter Symptomen wie Schmerzen, Atemnot, Ubelkeit, Juckreiz oder Erschopfung. Zu-
dem verspuren sie Angst, Scham, Verzweiflung und Hoffnungslosigkeit, besonders
dann, wenn sie sich mit dem Tod und der eigenen Verganglichkeit auseinanderset-
zen (Bielefeldt 2017: 46). Sie fragen nach dem Sinn des Lebens oder der Krankheit,
furchten sich vor Einsamkeit, Abhangigkeit und einer ,entfremdende[n] Kranken-
hausumgebung“ (Hick 2007: 28). Ferner wiinschen sie sich soziale Eingebundenheit
(Houska/Loucka 2019: 837) und ein Versterben im eigenen Wohnumfeld oder der
Familie. Gleichzeitig méchten sie dieser nicht zur Last fallen, zum Beispiel durch
deren Versorgung oder das Treffen von schwerwiegenden Entscheidungen (ebd.:
841). Sterbende wollen ehrlich aufgeklart werden und wissen, was sie im Sterbepro-
zess erwartet (Steinhauser 2000 In: ebd.). Schwersterkrankte Menschen auf3ern zu-
dem die Sorge vor einem ,Dahinvegetieren® (Bickhardt/Dworzak 2021: 24) oder dem

unwirdigen Umgang mit ihnen im Falle einer Pflegebedurftigkeit (ebd.).

Erkrankte streben nach Selbstwirksamkeit. Besonders Menschen, die auf Hilfe an-
gewiesen sind, erleben meist einen Kontrollverlust, wenn sie nicht mehr wie gewohnt
Einfluss nehmen kdénnen (Rabe 2017: 168). So ist zum Beispiel eine Inkontinenz
meist mit tiefen Schamgefuhlen verbunden (Bielefeldt 2017: 47). Der Wunsch nach
Autonomie nimmt am Lebensende einen hohen Stellenwert ein und bezieht sich auf
zwei Kernbereiche: die Ubernahme von Verantwortung und das ,being normal“
(Houska/Loucka 2019: 837). Der Begriff der Normalitat wird hier mit einem Freisein
von belastenden Symptomen und korperlicher Kraft beziehungsweise Aktivitat
gleichgesetzt (Carter et al. 2008, Ek/Ternestaedt 2008 In: ebd.: 840). Der Wunsch
nach Verantwortung zeigt sich im Bestreben, anderen Menschen zu helfen und ei-
genes Wissen und Erfahrungen weiterzugeben (Volker et al. 2004, Steinhauser
2000, Steinhauser et al. 2000 In: ebd.).

Grundsatzlich auern Personen mit einer geistigen Behinderung ahnliche Befirch-
tungen und Wiinsche wie Personen ohne Beeintrachtigung. ,,Sie moéchten nicht lei-
den, insbesondere keine Schmerzen haben und nicht allein sein“ (KatHo
2023: 0. S.), sie wollen in der Wohnform versterben, die sie als ihr Zuhause benen-

nen. Darlber hinaus mochten geistig behinderte Schwersterkrankte in einer
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verstandlichen Sprache aufgeklart werden (ebd.). Sie winschen sich ,to be involved
in their own care, the importance of having friends and family around, the need to
remain occupied, and the need to be physically comfortable“ (Dunkley/Sales 2014,
Bekkema et al. 2016, Tuffrey-Wijne et al. 2007 In: Sue et al. 2019: 22). Zudem su-
chen auch geistig behinderte Personen am Lebensende nach der Identitat und dem
Sinn des Lebens (Huber 2014: 214).

Die Winsche von Betroffenen werden jedoch selten mitgedacht, diskutiert oder do-
kumentiert (Voss et al. 2019 In: Voss et al. 2021: 2). Meist erfolgt eine ,routinely
excluded from participating in decision-making related to their end-of-life planning
and care.“ (ebd.: 4) Besonders Personen mit einer (sehr) schweren Behinderung
werden von Dritten nicht als selbstverantwortliche, eigenstéandige Personen mit einer
Reife fur schwerwiegende Entscheidungen wahrgenommen (Offergeld 2021: 218).
Dennoch verfligen auch diese ,Uber basale Kompetenzen zur Selbstregulation und
zur Auseinandersetzung mit ihrer Umwelt.“ (Mohr 2019 In: Fuchs 2021: o. S.) Sie
konnen ihre Vorlieben ausdricken, ,albeit in non-conventional ways® (Cannella et al.
2005 In: Watson et al. 2017: 1028).

Kommunikation

Jede Kommunikation ist ein komplexes interaktives Geschehen auf drei Ebenen:
verbal/sprachlich, nonverbal/gestisch-mimisch, zum Beispiel Giber Mimik, Gestik oder
Laute, und paraverbal, den Tonfall, die Betonung oder den Unterton betreffend (Marx
2017: 33). Wahrend dieser werden neben Sachinformationen auch Informationen
zur Selbstoffenbarung, der Beziehung und eines Apells ausgetauscht. Welche Seite
der Nachricht vom Empfanger wahrgenommen wird, hangt von dessen Personlich-
keit und der Gesamtsituation ab. Bei kritischen Ereignissen, zum Beispiel angesichts
einer schweren Erkrankung, wird die emotionale Beziehungsebene deutlicher wahr-

genommen (ebd.: 36 f.).

Um die Winsche und Sorgen geistig behinderter Personen am Lebensende zu er-
mitteln beziehungsweise Uber diese ins Gesprach zu kommen, bedarf es der aktiven
Einbindung der Person (Petri et al. 2021: 13). Durch eine gelungene Kommunikation
wird neben einer Informierung auch die Beziehung gefestigt (Tuffrey-Wijne 2013 In:
Bruhn 2014: 123). Personen mit einer (sehr) schweren geistigen Behinderung &u-

Rern sich meist nonverbal. Besonders Dritten fallt es schwer zu unterscheiden, ob
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diese AuRerungen Leiden oder Teil des Alltagsausdrucks sind. Hier braucht es das

Erfahrungswissen von Angehdrigen und Mitarbeitenden der Wohnform.

Der Verhaltensbiologe Konrad Lorenz beschreibt vier Regeln, die sich auf eine un-

vollstdndige Kommunikation beziehen. Marx (2017: 37) fugt eine weitere hinzu:

- ,Gesagt ist nicht gehort [fett]* (ebd.): Kann die Person die Nachricht horen
oder bestehen Begebenheiten oder Beeintrachtigungen, die dies verhindern?

- ,Gehort ist nicht verstanden [fett]” (ebd.): Kann die Person die Nachricht ver-
stehen, zum Beispiel durch eine gemeinsame Sprache?

- ,Verstanden ist nicht einverstanden [fett]“ (ebd.): Kann die Person, mit der die
Nachricht tbermittelnden Person kooperieren oder gibt es Einwande?

- ,Einverstanden ist nicht angewandt [fett]“ (ebd.): Auch wenn die Person der
Nachricht zustimmt, kann sie diese umsetzen?

- ,Gedacht ist nicht gesagt [fett]* (ebd.): Agieren die Person und die Nachricht

ubermittelende Person auf der Basis &hnlicher Grundinformationen?

Diese Kommunikationsprobleme sind besonders in Gesprachen relevant, die einer
»,maoglichst fehlerfreie[n] Kommunikation® (Marx 2017: 37) bedurfen, zum Beispiel
hinsichtlich der Sorgen und Wuinsche geistig behinderter Personen und deren Be-
zugspersonen. Zudem weist die letzte Regel auf die Bedeutsamkeit von Absprachen

zwischen professionell Begleitenden hin.

Winsche bezogen auf die Zukunft

Je umfangreicher die erkrankte Person eigene Wiinsche formuliert, umso geringer
fuhlen sich deren An- und Zugehdrige vom Sterben dieser belastet (Welsch/Gott-
schling 2021: 307). Nach Dang et al. (2019: 3) wissen jedoch nur 50,8 % der Ange-
hoérigen um die Winsche, obwohl bereits 67,2 % der Befragten Uber ihr Lebensende
nachdachten (ebd.: 5). Da Personen mit geistigen Behinderungen haufig aus The-
men wie Sterben und Tod ausgeschlossen werden, ist davon auszugehen, dass die

Winsche dieser Personengruppe weitaus weniger bekannt sind.

Um frihzeitig Uber das Lebensende in den Austausch zu treten, eignen sich Instru-
mente wie die Vorsorgevollmacht, die Patienten- und Betreuungsverfiigung (Bick-
hardt/Dworzak 2021: 17). Eine Patientenverfigung beinhaltet Entscheidungsfragen

zum Beispiel zur Beatmung, Dialyse und Wiederbelebung. Seit 2009 durfen auch
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Personen unter rechtlicher Betreuung eine Vorsorgevollmacht oder Patientenverfi-
gung verfassen (Offergeld 2021: 23). Diese darf nicht stellvertretend erstellt werden,

auch nicht durch Angehdrige oder die rechtliche Betreuung.

Patientenverfugungen ,are designed to help ensure that one's End-of-Life prefer-
ences are observed.” (Dang et al. 2019: 2) Denn mit dem Aufsetzen dieser Texte
macht die Person deutlich, dass sie um die Endlichkeit ihres Lebens weild und eine

Verlangerung eines Leidens ablehnt (Bickhardt/Dworzak 2021: 14 f.).

Optimal wird die Patientenverfigung mit einer Vorsorgevollmacht kombiniert (Bick-
hardt/Dworzak 2021: 12), das heil3t, die Person benennt eine Bezugsperson, die
beim Eintritt einer Situation die Einwilligungs- oder Kommunikationsunféhigkeit tiber-
pruft und ob eine Patientenverfigung ,auf die aktuelle Lebens- und Behandlungssi-
tuation zutrifft“ (ebd.: 27). Lasst sich diese nicht finden oder ist sie unpassend, dann
ist es Aufgabe der bevollméachtigten Person oder der rechtlichen Betreuung, ,die Be-
handlungswinsche oder den mutmalilichen Willen“ (BGB § 1827 Abs. 2 Satz 1 In:
BMJ 2023a: 22) zu ermitteln und umzusetzen (vgl. Kap. 6.1).

Eine Vollmacht lasst sich mit einer Betreuungsverfigung kombinieren oder wird
durch diese ersetzt. Hier legt eine einwilligungsfahige Person eine andere fest, die
sie im Fall einer Einwilligungsunfahigkeit als rechtliche Betreuung winscht. Tritt ein
Zustand ein, in dem die Person ihre rechtlichen Angelegenheiten nicht allein regeln
kann, wird das Gericht prtfen, ob sich die benannte Person zur rechtlichen Betreu-
ung eignet (BGB § 1816 Abs. 2 In: BMJ 2023a: 14).

Far einwilligungsunfahigen Personen empfiehlt sich eine Behandlungsvereinbarung.
Hier erstellt die rechtliche Betreuung zusammen mit der Person unter Zuhilfenahme
von Angehoérigen eine Vereinbarung, die sich auf eine zukinftige Behandlung be-
zieht (Schulz et al. 2019: 181). Es werden Strategien zur Vermeidung von Zwang,
ein Medikamentenplan, Ansprechpartner oder Ansprechpartnerinnen, Fahigkeiten,

Vorlieben und die Bedurfnisse der Person benannt (Borbe et al. 2009 In: ebd.).

4.3 Angehdorige und Mitarbeitende der Wohnform

Soziale Beziehungen und die daraus wachsende Unterstiitzung mildern Krisen und

Belastungen und kodnnen eine eingeschrankte Handlungskompetenz bedingt
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ausgleichen (Antonovsky 1998, Bauer/Otto 2005, Beck/Greving 2012, Fi-
lipp/Aymanns 2010, Kupfer et al. 2015; Stauber et al. 2007 In: BMAS 2021: 110 f.).

Eine lebensverkirzende Erkrankung geht mit schwerwiegenden Veranderungen und
Belastungen fiir die Familie einher (Kieseritzky 2018: 429). Dennoch aul3ern viele
Menschen den Wunsch, zuhause zu versterben, auch weil sie darauf vertrauen, dass

»my family will know what to do” (Dang et al. 2019: 5).

Personen mit einem niedrigen Bildungsniveau, geringen Einkommen oder hohen Al-
ter fuhlen sich in Beziehungen oft benachteiligt und geben eher den Behandlungs-
wunschen ihrer Angehérigen nach (Amalraj et al. 2009, Chong et al. 2013, Shin et
al. 2013 In: Ozdemir/Finkelstein 2018: 6). Um eine Einschrankung durch das Umfeld
zu verhindern, bedarf es nach Oshana (2013: 214) vier Bedingungen:

- Die Person kann sich gegen Angriffe wehren (psychisch, physisch, sozial)
oder eine andere Person beschutzt sie vor derartigen Angriffen.

- Die Person wird nicht fur die Bedurfnisse und Schwéchen anderer Personen

verantwortlich gemacht, aul3er sie hat sich hierfur entschieden.

- Die Person kann sich gegen die Beschneidung oder Wegnahme ihrer Rechte

wehren oder dies wird von einer anderen Person fir sie tbernommen.

- Die Person darf eigene Werte und Ziele entwickeln oder diese verandern,

ohne hierflr negative Folgen beflrchten zu missen (ebd.).

Asymmetrische Beziehungsstruktur

Beziehungen lassen sich in unterschiedliche Strukturformen unterteilen. So gelten
Freund- und Partnerschaft als symmetrische Beziehung, da sie auf einer ,Gleichheit
durch wechselseitige Handlungen® (Schies 2016: 263) beruhen. Diese sind gekenn-
zeichnet ,durch Gegenseitigkeit, Vertrauen, Verlasslichkeit, hdufige Kontakte und
zum Teil auch raumliche Nahe® (BMAS 2021: 115). Auch lose Bekanntschaften sind
bedeutsam, da hieraus Informationen und Netzwerke fur Hilfestellungen und die
Freizeitgestaltung entstehen (Laireiter 2008 In: BMAS 2021: 115).

Beeintrachtigte Personen pflegen Freund- und Partnerschaften beziehungsweise
gesellige Kontakte seltener als Menschen ohne Behinderung (85 % versus 2 %)
(SOEP 2017 In: BMAS 2021: 96 f.). Zudem fehlen dieser Personengruppe lose
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Beziehungen, besonders im hohen Alter (ebd.: 117). Sie fuhlen sich weniger von
ihrem sozialen Umfeld unterstitzt (25 % versus 17 %) und 33 % leiden unter Ein-

samkeit, im Gegensatz zu 16 % der Personen ohne Beeintrachtigung (ebd.: 14).

Besonders Bewohner und Bewohnerinnen von besonderen Wohnformen leben pri-
mar in asymmetrischen Beziehungen, da Mitarbeitende in Wohnformen, ergénzt von
rechtlichen Vertretern, fir sie wichtige Untersttitzungspersonen sind (Offergeld 2021
192). Eine Asymmetrie ist ,ein soziales Verhaltnis von Uber- und Unterordnung*
(Mattke 2004 In: Harmel 2011: 79), das heil3t, zwei Personen stehen sich in einem
ungleichen, von Abhangigkeit gepragten Machtverhaltnis gegentuber (Niehoff 2007
In: Harmel 2011: 69). Diese Beziehungsform ist strukturell so angelegt, dass sie sich
nicht in eine Symmetrie umwandelt lasst. Dennoch ist diese Beziehungsstruktur nicht
zwangslaufig ungerecht (Schies 2016: 265). Beispiele fir diese Beziehungsstruktur
finden sich zwischen dem medizinischen Fachpersonal und der erkrankten Person
oder der rechtlichen Betreuung und ihren Betreuten. Nach Bobbert (2003: 83) pragen
vier Asymmetrien das Verhaltnis einer erkrankten Person zu dem professionellen

Helfer oder der professionellen Helferin:

1. Fachlicher Wissensvorsprung, bezogen auf die Behinderung und Erkrankung
sowie deren Therapiemdglichkeiten.

2. Professionelle bewegen ,sich in einer ihnen vertrauten Rolle innerhalb einer
Institution“ (Bobbert 2003: 83), sie kennen die Regeln und Ablaufe. Erkrankte
Personen wissen hingegen nicht um die Entscheidungsstrukturen, die hinter
einer Institution stehen, da diese fiur Auenstehende selten transparent sind.

3. Professionell Helfende sind weder krank noch beeintrachtigt oder leiden unter
seelischen Belastungen wie Angst oder Schmerz.

4. Abhéangigkeit der erkrankten Person von dem:der Helfenden, da diese tber

die Macht verfigt, der Person die Versorgung vorzuenthalten (ebd.).

Angehorige als Besucher oder Besucherinnen in besonderen Wohnformen

Der Begriff Angehoriger ist rechtlich klar definiert und umfasst alle Verwandten, Ver-
schwagerte, adoptierte Kinder und Pflegekinder (Kieseritzky 2018: 429). Viele Be-
wohner und Bewohnerinnen in Wohnformen pflegen einen regelméfigen Kontakt zu
ihren Angehorigen. Diese halten sich in der Wohnform meist nur kurz auf, zum Bei-

spiel wenn sie Bewohner oder Bewohnerinnen besuchen oder an Wochenenden
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beziehungsweise Feiertagen abholen. Sie stehen in regelmalkigem Kontakt mit Mit-
arbeitenden und kennen zudem die Mitbewohner und Mitbewohnerinnen der Gruppe
und des Hauses. Angehdrige in ihrer Rolle als rechtliche Betreuung agieren mit wei-

teren Stellen, zum Beispiel mit Arzten oder Arztinnen, Krankenhausern und Amtern.

Die Begleitung einer sterbenden Person fihrt zu einer Intensivierung des Kontaktes
zwischen Angehdrigen und Mitarbeitenden. Angehdrige kdnnen aufgrund ihrer Er-
fahrungen im Umgang mit der erkrankten Person wichtige Informationen beitragen.
Sie zeigen sich dankbar fur die Einbeziehung in die Pflege und Begleitung. Gleich-
zeitig erleben sie die enge Einbindung als belastend, besonders dann, wenn ihre

Wiunsche, von denen der Mitarbeitenden abweichen (Bekkema et al. 2015: 6).

Angehdrige sind direkt vom Sterben der Person betroffen, aufgrund des zunehmen-
den ,Verlust[s] korperlicher Funktionen, Schmerzen, Schwéache oder Einschrankun-
gen in der Mobilitdt, Rlickschlage im Zusammenhang mit Therapieversuchen sowie
psychosozialen Problemen® (Pestinger/Fegg 2012: 20). Sie empfinden die existen-
zielle Bedrohung und fihlen sich oft hilflos (Feichtner/Pusswald 2020: 7). Sie brau-
chen Raum zur Reflexion und die Mdéglichkeit, Gber Gefuhle und das ,Unertragliche®
(Wilz/Pfeiffer 2019: 30) zu sprechen. Zudem bendtigen sie Informationen zur Erkran-
kung und den damit verbundenen Veranderungen, um das eigene Verhalten darauf
abzustimmen (ebd.: 33). Angehorige ,bendtigen fur sich selbst das Gefiihl, in dieser
herausfordernden Zeit [in der Wohnform, d. Verf.] willkommen zu sein und Verstand-
nis und Mitgefuhl zu erfahren.” (KatHo 2023: 0. S.)

Mitarbeitende der besonderen Wohnform als Zugehorige

Viele Personen mit einer geistigen Behinderung versterben in der Wohnform und
werden von Mitarbeitenden am Lebensende begleitet. Hartmann (2017: 16) begreift
Mitarbeitende als Zugehdrige von Bewohnern und Bewohnerinnen, da sie diese
emotional und ortlich seit vielen Jahren begleiten. Nach Kieseritzky (2018: 429) gel-
ten alle Menschen als Zugehérige, die zu dem Erkrankten gehoéren, ohne direkt mit
diesem verwandt zu sein, zum Beispiel Freunde oder Freundinnen und das Arbeits-
kollegium. Hierzu z&hlen auch Menschen, die sich in einer ,vertrauten, haufig auch

verpflichtenden Nahe* (Feichtner/Pusswald 2020: 10) zur Person befinden.

Der Sterbeprozess eines Bewohners oder einer Bewohnerin fiihrt zu einer intensiven

Beziehung zwischen Mitarbeitenden und der Person, die als ,besonders nah und
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dicht erlebt wird“ (Hirsmuller/Schroer 2013: 52 f.). Schreitet die Erkrankung voran,
erhalt die erkrankte Person ,more loving attention“ (Bekkema et al. 2015: 4) und eine
Komfortpflege, die auf kleine Signale der Person reagiert, zum Beispiel durch Ange-

bote wie Massagen, Musik und bevorzugte Aktivitaten (ebd.).

Gleichzeitig entstehen durch die Sterbebegleitung vielfaltige Belastungen (Bekkema
et al. 2015: 5). Mitarbeitende sind ,often deeply emotionally involved over a long
period of time [this] is quite specific to the end-of-life care for people with ID.“ (ebd.: 7)
Zudem ist die Verlegung eines Sterbenden in ein Krankenhaus haufig mit den Ge-
fuhlen des Versagens, Schuld und Unzulénglichkeit verbunden (Kostrzewa
2022: 48). Mitarbeitende erleben sich in einer Doppelrolle, da sie als Helfende agie-
ren und gleichzeitig bedurftig sind (Kieseritzky 2018: 431). Es fallt ihnen schwer, ein
Gleichgewicht zwischen einer zugewandten Begleitung und professioneller Nahe zu
wahren (Bekkema et al. 2015: 5). Ebenso fehlt ihnen oft das notwendige Fachwissen
(McCarron et al. 2010, Bekkema et al. 2014, Ng/Li 2003 In: ebd.: 2). So fiel es Mit-
arbeitenden zum Beispiel schwer, Angst oder Schmerz bei Personen mit geistigen

Behinderungen zu identifizieren (ebd.: 5).

Mitarbeitende scheuen Gesprache Uber das Sterben, sie ,tend to withhold potentially
upsetting information® (Tuffrey-Wijne/McEnhill 2008, Tuffrey-Wijne et al. 2006 In:
Sue et al. 2019: 20). Sie versuchen, Personen mit geistigen Behinderungen vor Be-
lastungen zu schitzen, firchten unkontrollierbare Reaktionen oder scheuen aus per-
sonlichen Grunden diese Themen (Ryan et al. 2011 In: Sue et al. 2019: 20). Umso
komplexer die Symptome und Bedurfnisse einer Person mit geistiger Behinderung
sind, umso gezielter werden dem Bewohner oder der Bewohnerin Informationen vor-
enthalten, sodass er oder sie nicht verstehen kann, warum Menschen anders rea-
gieren. Betroffene werden auf diese Weise ,excluded from involvement in [...] [there]
dying process” (Read/Thompson-Hill 2009 In: Sue et al. 2019: 20).

4.4 Rolle der rechtlichen Betreuung

Alle volljahrigen Menschen mit Behinderungen oder psychiatrischen Erkrankungen
erhalten auf Antrag Unterstiitzung. Die rechtliche Betreuung hilft bei allen Fragestel-
lungen und Rechtsgeschaften, die sie nicht selbststandig bewéltigen konnen (Offer-

geld 2021: 13). Sie muss nach dem Willen der Person handeln, wenn diese einen
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auf die Entscheidung bezogenen freien Willen formen kann. Kann sie dies nicht, so
sind ihre Wiinsche, das heif3t ,AuBerungen [...] denen kein freier Wille (mehr) zu-
grunde liegt* (BMJV 2020: 290) ausschlaggebend.

Zudem muss die rechtliche Betreuung ,Hilfen zur Ermdglichung oder Erleichterung
der Verstandigung“ (BMJV 2020: 293) anwenden oder ,auf andere Weise“ (ebd.)
versuchen, die Winsche der Person zu ermitteln und die Selbstbestimmungsfahig-
keit zu starken. Rechtliche Betreuer und Betreuerinnen sehen jedoch bei der Halfte
der Betreuten keine Méglichkeit, deren Autonomie und Selbststandigkeit zu férdern
(Matta et al. 2018: 294, 285). Sie begrunden ihre Zweifel mit unzureichenden Fahig-
keiten der Person hinsichtlich der Kommunikation (Offergeld 2021: 42) oder Ein-
schrankungen in der Kognition (93 %) und Ausdrucksmdglichkeiten (75 %), zum
Beispiel im Sprechen, Schreiben und Zeigen. Hinzu kommt speziell bei einem Be-
rufsbetreuenden die Weigerung der Person, mit dieser zu sprechen (40 %) oder eine
ausgepragte Zurtckhaltung in Gesprachen (30 %) (Matta et al. 2018: 275).

Kann die Betreuung die Winsche der Person nicht erfragen oder diese unter Zuhil-
fenahme einer unterstitzten Entscheidungsfindung erfassen, so ,hat er [oder sie, d.
Verf.] den mutmallichen Willen [...] zu ermitteln® (§ 1821 Abs. 4 In: BMJ 2023a: 21).
Dieser ist nicht mit dem ,tatsachlich gedu3erte[n] Willen gleichzusetzen. Es handelt
sich vielmehr um einen Entscheidungsmalf3stab fur den Vertreter.“ (Bundestags-
drucksache 16/13314 In: BMJV 2020: 294)

In die Ermittlung des mutmallichen Willens sind Angehorige oder andere vertraute
Personen, zum Beispiel Mitarbeitende von Wohnformen, einzubeziehen (8 1821
Abs. 4 In: BMJ 2023a: 21). Diese kdnnen eine Beteiligung nicht einfordern, die Initi-
ative geht von der rechtlichen Betreuung aus. Diese Uberlegt, von welchen Personen

sie notwendige Informationen erhalten wird (BMJV 2020: 295).

Um die Person wahrend aller Phasen der Willensbildung zu untersttitzen, bedarf es
eines regelmafligen Kontaktes, damit die Betreuung ,einen persdnlichen Eindruck®
(BGB § 1821 Abs. 5 In: BMJ 2023a: 21) von der Person und ihrer Situation erhalt.
Laut Matta et al. (2018) pflegen Berufsbetreuende sehr oft Kontakt zu der Person,
zum Beispiel durch personliche Treffen (79 %), Telefonate (59 %) oder im Rahmen
der Auszahlung von Bargeld (89 %) (ebd.: 154). Angehérigenbetreuer und Angeho-

rigenbetreuerinnen suchen in 85 % der Falle den persénlichen und in 13 % der Féalle
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den telefonischen Kontakt. Sie treffen die Person zu 55 % mindestens einmal in der

Woche beziehungsweise zu 24 % einmal im Monat (ebd.: 278 f.).

Meist unterstiitzen diese nur eine Person (Matta et al. 2018: 83), wohingegen Be-
rufsbetreuende 40-54 Personen betreuen, 19 % von ihnen 55 und mehr (ebd.: 58).
Durch die Vielzahl an Fallen bleibt wenig Zeit fur die einzelne Person. Sie verwenden
»durchschnittlich 22 % ihrer Arbeitszeit auf personliche und 5 % auf telefonische
Kontakte® (ebd.: 271). Das macht nach Abzug der Fahrtzeit circa 41 Minuten pro
Monat fur Betreute in besonderen Wohnformen (ebd.).

Mit der Betreuungsrechtsreform (2023) wurde der mit einer Entscheidungsunterstiit-
zung einhergehende héhere Zeitaufwand nicht dem Zeitbudget von rechtlichen Be-
treuern und Betreuerinnen angepasst. Daher ist davon auszugehen, dass besonders

Berufsbetreuende ihre Klientel unzureichend kennen.

Die rechtliche Betreuung muss eine Sachkunde nachweisen, sie benétigt zum Bei-
spiel Kenntnis Uber relevante Gesetze und sozialrechtliche Unterstitzungssysteme,
zudem Kompetenzen im Umgang mit erkrankten und behinderten Personen, beson-
ders hinsichtlich der Kommunikation, und ,Methoden zur Unterstitzung bei der Ent-
scheidungsfindung® (BMJV 2020: 91). Ebenso ist die regelmallige Teilnahme an
Fortbildungen nachzuweisen (ebd.: 94). Ehrenamtliche Fremdbetreuende erhalten
Informationen durch Vortrage, Fortbildungen und Schulungen in Betreuungsverei-
nen. Angehorigenbetreuende sind von dieser Verpflichtung ausgenommen
(ebd.: 277), die Betreuungsbehdrde leitet jedoch deren Kontaktdaten an die Vereine

weiter, damit diese sie Uber ihre Angebote informieren.

5. Willensbildung und Willensinterpretation

Der Gesetzgeber unterscheidet zwischen dem freien und nattrlichen Willen, recht-
lich relevant ist der freie Wille (Offergeld 2021: 30). Hiernach kann eine Person ihr
Leben selbstbestimmt gestalten und Gbernimmt fur ihre Handlungen die moralische
Verantwortung (Amdie et al. 2022: 1132). Der freie Wille ist mit der Wahl zwischen
Optionen in Ubereinstimmung mit eigenen Wertvorstellungen und der Verantwortung
fur das eigene Handeln verbunden (Albritton 1985, Mele 2011 In: ebd.).
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5.1 Winsche, Wille und Autonomie

Fur die Entscheidungsfindung sind die Winsche und der Wille der Person aus-

schlaggebend. In der Literatur wird ein Wunsch wie folgt definiert:

Nach Frankfurt (1981 In: Betzler 2013: 17 f.) beruht der Wille einer Person auf ihren
handlungsorientierten Wunschen. Diese unterteilen sich in zwei Stufen: Winsche
der ersten Stufe gelten als Motive und wirken auf bewusster und unbewusster
Ebene. Ein Wunsch der ersten Stufe wird durch einen Wunsch der zweiten Stufe
(Volitionen) bewertet, zum Beispiel ob dieser gut oder schlecht beziehungsweise ge-
wunscht oder unerwinscht ist. ,[E]ine Person mdchte, dass ein bestimmter Wunsch
ihr Wille* (ebd.: 18) wird. Dies gilt nach Frankfurt als Basis fur die Autonomie einer
Willensfreiheit. Wird die Person hingegen von Wiinschen der ersten Stufe bestimmt,

ohne diese zu bewerten, so hat sie keinen eigenen Willen.

Wille und Autonomie

Autonomie ist ein weitgefasster Begriff und bezieht sich nicht nur auf Personen, son-
dern auch auf Institutionen, Bewegungen, Lander, Kunst oder Philosophie. Im Fol-
genden wird die Autonomie von Personen beziehungsweise die Autonomie ihrer

,Entscheidungen, Handlungen sowie ihres Lebens* (Betzler 2013: 9) betrachtet.

Autonomie gilt als ein Zustand, der mit bestimmten Kompetenzen einhergeht. So
sieht Beckmann (2017: 29 ff.) in der Autonomie eine Funktion, das heil3t, je ausge-
pragter eine Person Uber ihr Leben bestimmt, desto autonomer ist sie. Zudem be-
greift er Autonomie als Verfasstheit oder Eigentiimlichkeit. Demnach ist ein Mensch
zu jeder Zeit autonom, unabhangig von seinen Fahigkeiten, geistiger Entwicklung

oder anderen, den Willen einschrankenden, Umstanden.

Durch die Recherche fur diese Arbeit wurde deutlich, dass sich die Begriffe Wille,
Autonomie und Entscheidung schwer voneinander trennen lassen. So bedarf es der
Autonomie als Ausgangspunkt, um einen freien Willen zu bilden und umgekehrt. Je-
der Mensch, der Uber einen freien Willen verfugt, kann diesen selbstbestimmt ge-
stalten (Amdie et al. 2022: 1132). Der Wille zeigt sich zudem in der Art, wie eine
Person eine Entscheidung umsetzt (Rudolph 2013: 158). ,Welche Ziele eine Person
verfolgt [...], l1&sst sich aus ihren Entscheidungen indirekt erschlieRen (Pfister et al.
2017: 21). Nach Frankfurt (1981 In: Betzler 2013: 17) lasst sich die Autonomie mit
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dem freien Willen gleichsetzen. Im Folgenden werden Bedingungen und Fahigkeiten

zur Ausbildung des freien Willens und der Autonomie gegentbergestellt:

- Selbstreflexion: Zur Entwicklung eines freien Willens bedarf es der Fahigkeit

zur Selbstreflexion (Racine 2017: 8). Diese bildet die Grundlage fur autono-
mes Handeln. Die Person bewertet ihre Motive, Einstellungen, Bedingungen
und Voraussetzungen und wagt diese gegeneinander ab (Bobbert 2003: 73).
Sie tritt innerlich einen Schritt zurtick und betrachtet sich selbst, die Situation
und ihre Winsche von auf3en. Stimmt ihre Bewertung mit der Auf3enposition
Uberein, kann sie sich mit dieser identifizieren (Oshana 2013: 212).

- Selbstbeherrschung: Der freie Wille ist eng mit einer Verhaltenskontrolle ver-
knupft (Amdie et al. 2022, Roskies 2006, Brass et al. 2013 In: Racine
2017: 3). Auch Autonomie fuhrt zu Selbstbeherrschung, das heif3t, die Person
ubt ,Kontrolle Uber ihr Leben aus® (Meyers 2013: 150).

- Realitatsbezug: Ein freier Wille entsteht auf Grundlage eines Realitatsbezu-

ges (Racine 2017: 8). Auch eine autonome Person darf sich nicht ausschliel3-
lich auf eigene, subjektive Sichtweisen stitzen, sondern muss sich auf reale,
objektive Fakten beziehen (Betzler 2013: 28).

- Optionale Wahl: Um zwischen verschiedenen Optionen auszuwdahlen, bedarf
es des freien Willens (Philos 1963 In: Amdie et al. 2022: 1133). Eine auto-

nome Person kann sich unterschiedliche Mdglichkeiten vorstellen, diese be-

urteilen und eine geeignete auswahlen (Berofsky 2013: 171).

- Handlungsfreiheit: Freiheit meint die Abwesenheit von Zwang, Manipulation

oder Hindernissen, die zwischen dem Willen der Person und der Umsetzung
stehen (Christman 2013: 110). Der freie Wille geht mit Freiheit und Freiwillig-
keit einher (Racine 2017: 3). Zudem braucht die Person diesen Freiraum, um

autonome Entscheidungen zu treffen (Bobbert 2003: 73).

In der von mir gesichteten Literatur lieRen sich keine Verknipfungen der Rationalitéat
mit dem freien Willen finden. Autonome Menschen gelten grundsatzlich als verniinf-
tig (Berofsky 2013: 171) und Autonomie wird als die ,critical rational reflection of
desires” (Dworkin 1988 In: Houska/Loucka 2019: 836) verstanden. Nach Kant zeigt
sich Rationalitat durch ein unabhangiges und selbstinteressiertes Verhalten (Conradi

2001 In: Harmel 2011: 170) beziehungsweise ein Handeln, das den grof3ten
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Eigennutz anstrebt — Rational Choice Theorie (Sen 2020: 206). Hierfur bedarf es
keiner objektiv richtigen Grunde, die sich an den ,moralischen Gesetze[n] der Ver-
nunft (Betzler 2013: 13) orientieren, sondern subjektiver Argumente und Werte, die

einer kritischen Uberpriifung und ,Selbsterforschung® (Sen 2020: 208) standhalten.

5.2 Einwilligungsfahigkeit

Viele Menschen verlieren am Lebensende ihre Einwilligungsfahigkeit. Diese wird
meist stickweise von den Angehdrigen ibernommen, die in der Folge nach ihrem
eigenen Ermessen entscheiden (Arruda et al. 2019: 2). Dieses Vorgehen wider-

spricht dem Konzept der informierten Zustimmung (vgl. Kap. 7.1).

Im Grundgesetz ist ,das Recht auf kdrperliche Unversehrtheit* (Bickhardt/Dworzak
2021: 11) festgeschrieben. Jeder Eingriff in die korperliche Integritat, zum Beispiel
durch eine medizinische Behandlung, bedarf daher der Einwilligung dieser Person.
Handelt der Arzt oder die Arztin nicht nach deren Willen, so gilt dies als strafbarer

Tatbestand der vorsatzlichen Korperverletzung (ebd.).

Menschen mit leichten geistigen Behinderungen gelten durch eine auf sie zuge-
schnittene Unterstitzung als einwilligungsfahig (Petri et al. 2021: 14). MaRig behin-
derte Erwachsene sind meist einwilligungsunféhig, dennoch schaffen sie ,[d]urch
Aussagen zu ihren Einstellungen, Gber ihren Lebenswillen, ihren Wunsch weiterzu-
leben, aber auch ihre Vorstellungen von Krankheiten und den damit verbundenen
Hoffnungen und Angsten [..] ein Fundament fir Behandlungsentscheidungen.*

(ebd.) Diese sind von der rechtlichen Betreuung umzusetzen.

Personen mit schweren und sehr schweren geistigen Behinderungen kénnen meist
nicht in eine Behandlung einwilligen oder diese ablehnen (Petri et al. 2021: 14). Nach
Cannella et al. (2005 In: Watson et al. 2017: 1028) kann jedoch auch diese Perso-

nengruppe ihren Willen ausdriicken und kommunizieren.

Eine Einwilligungsfahigkeit geht mit einer kognitiven Leistungsfahigkeit einher
(Fields/Calvert 2015: 466), das heil3t, dem Verstehen (konzeptionelle Kompetenz)
und der Fahigkeit, Probleme zu l6sen (Inferenz- und Mnemonikkompetenz) (Kluge
2005 In: ebd.). Zudem bedarf es einer wertebezogenen und emotionalen Kompe-
tenz. Das heil3t, die Person reagiert angemessen auf eine Situation oder Aussage

(ebd.: 468). So zeigt sich zum Beispiel eine Einwilligungsunfahigkeit durch
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ungewohnliche Antworten, unerwartete Zustimmung oder bestandige Ablehnung,
ohne diese genau begriinden zu kénnen, oder einem verwirrten Eindruck der Person
(Hein et al. 2017; Vinkers et al. 2014 In: Hein et al. 2019: 769).

Aktuell Uberwiegt der kognitive Ansatz zur Feststellung einer Einwilligungsfahigkeit.
Moye (2004 In: Fields/Calvert 2015: 466) unterscheidet die Kernkompetenzen ,Un-
derstanding, reasoning, appreciation, and deciding“ (ebd.). Robert et al. (2016: 1337
f.), Appelbaum/Grisso (1998 In: Hein et al. 2019: 770), Palmer/Harmell (2016: 531-
534) und der MacDAT als Instrument zur Uberpriifung der Einwilligungsfahigkeit
(Wong et al. 2005 In: Sugawara et al. 2019: 2) benennen diese Fahigkeiten:

- Verstandnis: Die Person kann die Informationen verstehen und erlernen
(Kluge 2005 In: Fields/Calvert 2015: 466). Ob sie eine Information verstanden
hat, zeigt sich dadurch, dass die Person diese mit eigenen Worten wieder gibt
und nicht im Wortlaut des Aufklarers wiederholt (Palmer/Harmell 2016: 531).

- Wertschatzung: Die Person versteht die Bedeutsamkeit der Entscheidung fir
ihr Leben und ihre aktuelle Situation. Demnach bezieht sich der Begriff der
Wertschatzung auf die Rolle der Person beziehungsweise die Folgen der Ent-
scheidung (Fields/Calvert 2015: 466, Robert et al. 2016: 1337, Palmer/Har-
mell 2016: 531).

- Argumentation: Die Person besitzt die Fahigkeit ihre Argumente miteinander

zu vergleichen (Palmer/Harmell 2016: 532). Sie kann Vor- und Nachteile einer
Option gegeneinander abwégen, hierdurch gewinnt sie Einsicht in die Kom-
plexitat der Situation und kann sich ein Urteil bilden (Robert et al. 2016: 1337).
Hierfur braucht die Person ein hohes MalR an Aufmerksamkeit (Kluge 2005
In: Fields/Calvert 2015: 466).

- Entscheidung: Die Entscheidung beendet die Informationsbearbeitung. Die
Person kann eine Option auswéhlen, anstatt ambivalent zwischen Zustim-
mung und Abwehr zu pendeln (Grisso/Appelbaum 1998a In: Palmer/Harmell
2016: 532). Zudem kann sie die Entscheidung benennen, ausdriicken oder
an Dritte delegieren (Robert et al. 2016: 1337 f.).

Die Einwilligungsfahigkeit wird anhand neuropsychologischer Testungen und einer

Kapazitatsbewertung tberprift. Die Wahl des Screening-Verfahrens hangt von der

Patientengruppe, Entscheidungsart und dem Zeitaufwand ab (Robert et al.
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2016: 1338). Fir die Beurteilung von geistig behinderter Personen eignen sich Ver-
fahren mit einem interaktiven Ansatz wie der MacCAT-T, HCAI oder CCTI. Der Arzt
oder die Arztin Uberpriift dabei die ,understanding and reasoning ability“ (Fields/Cal-
vert 2015: 466 f.). Im klinischen Alltag wird die Einwilligungsfahigkeit aufgrund des
subjektiven Eindrucks des Behandlungsteams festgestellt. Demnach ist aus Sicht
des Arztes oder der Arztin eine Person einwilligungsfahig, wenn diese deren Aus-

fuhrungen versteht und auf Fragen angemessen antwortet (Hein et al. 2019: 767).

5.3 Mutmabflicher Wille

Kann eine geistig behinderte Person ihren Willen oder Wiinsche nicht mitteilen, mis-
sen diese bestmaglich interpretiert werden. Im internationalen Fachdiskurs wird die-
ses Vorgehen als ,facilitated decision-making“ (Series/Nilsson 2018 In: Offergeld
2021: 74) benannt. Vor der Interpretation des Willens bendétigt es jedoch ,erheblichel]
Bemuhungen“ (CRPD/C/GC/1 2014: 6), nur dann durfen der Wille und die Vorlieben

der geistig behinderten Person auf diese Weise ermoglicht werden.

Um die Winsche einer Person rechtzeitig zu erfassen, bedarf es der Identifikation
der palliativen Phase, damit ausreichend Zeit fur eine Verhaltensbeobachtung und
vorbereitende Gesprache bleibt (Noorlandt et al. 2021: 1539). Hier eignet sich das
Screening-Tool PALLI, das anhand von 39 Fragen eine Verschlechterung des Ge-
sundheitszustandes beziehungsweise eine begrenzte Lebenszeit der Person fest-
stellt (Vrijmoeth et al. 2018 In: ebd.).

Die Willensinterpretation beziehungsweise ermdglichte Entscheidung einer geistig
behinderten Person mit lebenslangen Beeintrachtigungen ist mit der Ermittlung des
mutmallichen Willens einer zuvor einwilligungsfahigen Person gleichzusetzen. Im
Betreuungsrecht heil’t es: ,Der mutmaliliche Wille ist aufgrund konkreter Anhalts-
punkte zu ermitteln. Zu bericksichtigen sind insbesondere friihere mindliche oder
schriftliche AuBerungen, ethische oder religiose Uberzeugungen und sonstige per-
sonliche Wertvorstellungen (BGB § 1827 Abs. 2 Satz 2-3 In: BMJ 2023a: 22). Im
Fall einer bestehenden rechtlichen Betreuung werden die gleichen Anhaltspunkte im
Gesetzestext aufgefuhrt (vgl. BGB § 1821 Abs. 4 Satz 1 In: ebd.: 21).
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Dennoch ist das Konzept des mutmalfilichen Willens umstritten, da die Entscheidung
auf einer Interpretation und einer mdglichen Fehleinschatzung beruht (Bick-
hardt/Dworzak 2021: 34).

In der Praxis der rechtlichen Betreuung beziehen sich Berufsbetreuer und Berufsbe-
treuerinnen bei der Ermittlung des mutmaRlichen Willens auf konkrete Aussagen des
Betreuten (93 %) oder interpretieren den Willen aufgrund von AuRerungen naheste-
hender Personen (88 %). Erganzend leiten sie den Willen von dessen Lebensfih-
rung (87 %) ab (Matta et al. 2018: 318). Angehdrigenbetreuer und Angehoérigen-
betreuerinnen gehen &ahnlich vor. Auch sie sprechen direkt mit der Person (69 %)
oder befragen Mitarbeitende der Wohnform und Werkstatt (50 %). Zudem finden sie
wichtige Hinweise in der Lebensgestaltung (50 %). Nur wenige beziehen sich auf die
ethischen und religivsen Uberzeugungen (17 %) der Person (ebd.: 342).

Liegen keine AuRerungen aus der Vergangenheit vor, sind die Uberzeugungen und
Wertvorstellungen der Person zu erfassen. Dabei bedarf es einer Biographiearbeit,
die sich nicht auf das Aufzahlen von Lebensdaten beschrankt, sondern sich auf die
,Entwicklungslinie“ (Duhrssen 2011: 9) bezieht. Nur so lassen sich Geschehnisse
ermitteln, die in ihrer Abfolge die ,Geschichte eines Lebens” (ebd.) bestimmen und
den Lebensweg der Person verdeutlichen. Dieses Vorgehen eréffnet die Mdglichkeit,

das Erleben und die Gefiihle der Person zu verstehen (ebd.: 2).

Fur die biografische Erfassung eignet sich das SEHER-Modell (Hartmann/Gelhaus
2023), als Instrument fur eine ethische Fallbesprechung. Es entstammt dem 7
Schritte Dialog und wurde fir Mitarbeitende besonderer Wohnformen modifiziert.
Das Modell hilft, die Problemstellung sorgfaltig zu erfassen und zu bearbeiten, um
dann bestmdoglich nach dem Willen der Person zu entscheiden. Es enthalt zu Anfang
eine umfangreiche, mehrere Seiten umfassende, Liste mit Fragen zur Person. Diese
orientieren sich an den vier Dimensionen des Total-Pain-Konzepts, der identitatsori-
entierten Biographiearbeit beziehungsweise den funf Saulen der Identitat. Erganzt
werden die Fragen durch allgemeine Informationen zur Person sowie der Problem-
und Expertenperspektive. Die Fakten werden nach Aspekten der Vergangenheit,
Gegenwart und Zukunftsvorstellung geordnet und abgeglichen. Uberall dort, wo eine
Diskrepanz zwischen der Vergangenheit und der Gegenwart beziehungsweise Zu-
kunft auffallt, besonders hinsichtlich der Nichterflillung bevorzugter Verhaltenswei-

sen, wird der aktuell zu bertcksichtigende mutmalliche Wille der Person sichtbar.
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Wertvorstellungen

Die Werte eines Menschen beeinflussen maRgeblich den Willen, die Vorlieben, das
Verhalten und die AuRerungen einer Person. Der Begriff Werte entstammt der Phi-
losophie und beschreibt etwas Ubergeordnetes, das alle Menschen anerkennen und
nach dem sie streben (Schmidt 1982 In: Frey et al. 2016: 7). Sie beeinflussen das
Handeln, die Definition von Zielen und ,lenken das Handeln insofern, dass sie be-
stimmte Handlungsweisen als weniger wertvoll als andere betrachten.” (Frey et al.
2016: 8) Sie sind als innerer Kompass zu verstehen, nach dem sich die Person aus-
richtet (ebd.: 2). Beispiele fir Werte sind Dankbarkeit, Empathie, Nachhaltigkeit,
Nachstenliebe, Offenheit, Rationalitét, Resilienz, Respekt, Selbstwert, Tapferkeit,
Toleranz, Verantwortung, Vertrauen, Weisheit und Zivilcourage. Einzelne Werte ste-
hen haufig im Widerspruch zu anderen. Daher ist ein Wertedilemma wahrscheinli-
cher als ein Wertekonsens (ebd.: 4). Grundsatzlich sind Werte neutral und gewinnen

erst dann an Bedeutung, wenn Personen oder Gruppen sich diesen annehmen.

Bestimmte Werte werden von nahezu allen Menschen anerkannt (Frey et al. 2016:
2). Sie finden sich in den Weltreligionen und ethischen Prinzipien. Im Rahmen der
Willensermittlung geistig behinderter Personen am Lebensende sind besonders die

medizinethischen Werte, also die Autonomie, Gerechtigkeit und Fursorge, relevant.

Zur Ermittlung des mutmaflichen Willens wird in der Literatur die Werteanalyse von
Huber (2014: 211 f.) benannt. Diese basiert auf sechs Themen, anhand derer die
Person von sich berichtet. Im Anschluss wird ein Profil deutlich, aus dem sich das

Denken, die Wiinsche und in Konsequenz der Wille der Person ableiten lasst (ebd.).

Nach Tormin (2019: 44 f.) lasst sich anhand der Werteanamnese der mutmalfiliche

Wille ermitteln. Folgende Werte dienen als Entscheidungsgrundlage:

- Grundlegende Werte, wie Selbststandigkeit, Wirde, Freiheit

- Moralische Werte, wie Anstand, Verantwortung, Ricksichtnahme
- Soziale Werte, wie der Umgang in einer Gruppe

- Spirituelle Werte, wie Religion und der Sinn des Lebens

- Individuelle Werte, wie Genussverhalten, Erscheinung, Hygiene

Ergéanzend wird nach der Biografie der Person gefragt, zudem nach Situationen, die

im direkten Zusammenhang mit der Erkrankung stehen (ebd.).
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5.4 Motive, Bedirfnisse, Einstellungen

Der Wille einer Person lasst sich von ihrer Lebensfiihrung und Handlungen ableiten.
Handeln ist eine kontrollierbare Aktivitat und zeigt sich in beobachtbaren Bewegun-
gen (Bertelsbeck 2019: 5). Nach Gray (2007 In: Racine 2017: 8) beruht der Wille
einer Person auf einem ,feeling of movement* (ebd.) und ,effort and of goal-focused
activity” (ebd.). Diese Bewegungen finden ihren Ursprung in Motiven, Bedurfnissen
und der Einstellung der Person. Sie kann ihren Willen indirekt ausdrticken, ohne die-
sen zu verbalisieren. Dieser Aspekt ist besonders fir die Arbeit mit geistig behinder-

ten Personen relevant.

Bedirfnisse setzen einen Mangelzustand voraus und werden von Defizit- und
Wachstumsmotiven bestimmt. Motive sind mit der Hoffnung auf etwas Positives ver-
bunden, fuhren zu einem ,Annahrungsverhalten® (Bertelsbeck 2019: 130) oder der
Furcht vor einem negativen Ergebnis (Vermeidungsmotiv). Defizitmotive zeigen sich
in Grundbedurfnissen wie Essen oder Schlaf (Frey et al. 2016: 8). Wachstumsmotive
fuhren zu einem ,Drang zur Selbstverwirklichung“ (Maslow 1954 In: ebd.). Ergan-
zend lassen sich drei Motivarten beobachten: Leistungsmotive werden immer dann
angeregt, wenn sich das Ergebnis einer Handlung anhand von Qualitatsmerkmalen
messen lasst (Heckhausen 1980 In: Bertelsbeck 2019: 134 f.). Durch Anschlussmo-
tive sucht die Person nach Kontakt und Nahe, um Einsamkeit und Zuriickweisung zu
vermeiden und ein Machtmotiv wird vom Einfluss auf andere bestimmt (Weinberger
et al. 2010, Hofer/Hagemeyer 2018 In: ebd.: 135).

Als Einstellung wird die Orientierung einer Person bezeichnet (Garms-Homolova
2020: 5), die sich nicht nur auf eine Situation, Politik, Religion, Arbeit oder Kunst
bezieht, sondern auch auf andere Personen oder Gruppen. Einstellungen gelten als
Personlichkeitsmerkmale und sind funktional (ebd.: 7 f.). Die Person kann durch
diese die Beziehung zu ihren Mitmenschen steuern und ihre Position in der Gesell-
schaft festigen. Einstellungen erfullen unterschiedliche Funktionen. So wird ein
Mensch leichter von einer Person oder Gruppe akzeptiert, wenn er sich deren Ein-
stellung anpasst. Sie wird instrumentalisiert, um Anerkennung und Belohnung zu er-
halten (Jonas et al. 2014 In: ebd.: 11). Einstellungen gehen mit einer selektiven
Wahrnehmung einher, das heif3t, unpassende Informationen werden ignoriert. Durch
negative Einstellungen grenzen sich Personen gegenlber anderen ab, dies fuhrt zur

Aufwertung der eigenen Person (ebd.).
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Handelt eine Person gegen ihre Einstellung, |10st dies eine Dissonanz aus (Festinger
2012 In: Garms-Homolova 2020: 4). Ahnlich einem Moral Distress (vgl. Kap. 6.1)
verursacht diese ein Leiden in der Person, sodass sie nichts unversucht lasst, ihre
Gefuhle, ihr Denken und Handeln in Einklang zu bringen. Laut Festinger (2012 In:
ebd.: 22 f.) entwickelt sich die Dissonanz besonders in Situationen, in denen Perso-
nen schwere Entscheidungen treffen missen, oder durch Kritik, die zu einem Zweifel
an den eigenen Fahigkeiten oder der Abwertung der Person fiihrt. Kann die Person
die Situation nicht verlassen, so gleicht sie die Dissonanz durch folgende Strategien
aus: Sie konzentriert sich auf Lebensbereiche, in denen sie sich als kompetent er-
lebt, sie andert ihre Einstellung, zum Beispiel in dem sie sich informiert und erfahrt,
dass ihre Meinung falsch war, oder sie vermeidet Informationen (ebd.).

Verhaltensvorhersage aufgrund von Motiven, Bedurfnissen und Einstellungen

Einfache Willensentscheidungen lassen sich aufgrund der Einstellung vorhersagen,
zum Beispiel anhand der Theory of reasoned action. Diese beruht auf der Annahme,
dass jeder Mensch ein vernunftgesteuertes Wesen ist, das Informationen hinsichtlich
ihrer Nutzlichkeit auswahlt (Fishbein/Ajzen 1975 In: Garms-Homolova 2020: 25 f.).
Zudem l&sst sich, ausgehend von Motiven und Bedurfnissen, das zukinftige Verhal-
ten einer Person ableiten. So verbindet zum Beispiel die Theorie des Hedonismus
das Streben nach Lust und Freude beziehungsweise die Befriedigung von Bedurf-
nissen mit ausgewahlten Verhaltensweisen. Befindet sich zum Beispiel eine Person
im Zustand des Hungers, l6st dies eine Handlung aus, in diesem Fall das Essen
(Rudolph 2013: 15 f.). Freuds Triebtheorie verfolgt einen ahnlichen Ansatz. Jedoch
strebt der Mensch hier nicht nach der Maximierung von Freude, sondern er versucht,
Angst, Schmerz und Konflikte zu vermeiden (ebd.: 28 ff.). So ist zum Beispiel der
Hunger ein schmerzhafter Zustand, der auch hier das Verhalten der Nahrungs-auf-
nahme auslost. Im Trieb- oder Gewohnheitskonzept sind Triebe die Antriebsquelle,
um einen Mangelzustand aktiv zu beenden. Diese werden durch Gewohnheiten ge-
steuert (ebd.: 45 f.). Je haufiger ein Verhalten erfolgreich ist, desto eher wird es zu
einer Gewohnheit und umso hoher ist die Wahrscheinlichkeit, dass die Person diese
ausfuhrt. Daraus ergibt sich folgende Formel: Verhalten = Trieb x Gewohnheit. Nach
der Feldtheorie beruht menschliches Verhalten auf subjektiven Kraften, die auf die

Person einwirken (ebd.: 74). Diese treibende Kraft wird immer starker, je geringer
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der Abstand zum Zielobjekt ist (ebd.: 78) sowie je hoher dessen Wertigkeit und je
geringer die Anzahl der Hindernisse bis zum Erreichen des Objektes sind (ebd.: 80).

Fur komplizierte Entscheidungen eignet sich die “Theory of Planned Behaviour
(TPB)“ (Ajzen/Madden 1986 In: Garms-Homolova 2020: 26), die auf der Verhaltens-
absicht einer Person beruht. Sie wird im Gesundheitswesen haufig eingesetzt, da sie
hinsichtlich einer Verhaltensvorhersage signifikant besser abschneidet als andere
Theorien (Godin et al. 2008 In: Thompson-Leduc et al. 2015: 755). Die Absicht be-
ziehungsweise Motivation wird nach dieser Theorie von drei Komponenten bestimmt:
der Einstellung, der subjektiven Norm, also des sozialen Drucks und der wahrge-
nommenen Kontrolle (Ajzen 1991 In: Thompson-Leduc et al. 2015: 755). Neben der
Auswabhl nitzlicher Informationen schéatzt die Person zusatzlich ein, ob sie die Hand-
lung umsetzen kann und Uber die Fahigkeiten, aber auch Bedingungen wie Zeit und
Geld, verfugt. Demnach ist das Bindeglied zwischen der Einstellung einer Person
und dem Verhalten die Information beziehungsweise deren Auswahl und Bewertung
hinsichtlich deren Nutzlichkeit und Realisierungschancen (Ajzen/Madden 1986 In:
Garms-Homolova 2020: 26). Dies verweist auf die Bedeutsamkeit einer guten Infor-
mierung im Setting der medizinischen Entscheidung (vgl. Kap. 7.1). Zudem spielt

das soziale Umfeld eine entscheidende Rolle bei der Entscheidungsfindung.

6. Entscheidungen am Lebensende

,Decisions at the end of life are arguably the most consequential decisions that any
human has to make“ (Djulbegovic et al. 2016: 28). Meist finden sich hier unumkehr-
bare Fragestellungen oder solche, infolgedessen die Person an der Erkrankung ver-
stirbt. Viele Patientenschicksale konnten zudem den Titel tragen: ,Es gibt
Schlimmeres als den Tod“ (Bickhardt/Dworzak 2021: 9), denn oft ist unklar, ob eine

Behandlung der Verlangerung des Lebens oder des Sterbens dient.

6.1 Ethische Entscheidungen

Eine Entscheidung setzt sich aus Ereignissen, Optionen, Konsequenzen, Griinden

und Zielen zusammen (Pfister et al. 2017: 16-20). Ereignisse sind alle

53| Seite



Masterarbeit - Myriel Gelhaus - Akademie 18120 — Willensermittlung und Entscheidungsfindung

Begebenheiten und Vorkommnisse, die die Person nicht beeinflussen kann. Meist
hat sie eine Vorstellung von diesen, wie auch tber deren Wahrscheinlichkeit. Fur
eine Entscheidung missen mindestens zwei Optionen vorliegen. Konsequenzen
entstehen in der Folge einer Entscheidung, sind fir die Person unterschiedlich be-
deutsam und nicht immer fur das Ziel relevant. Eine Person benennt Grinde, um
eine Entscheidung zu erklaren oder zu verteidigen. Ziele stellen gewlnschte, ange-
strebte und mentale Zustande dar. Sie begrenzen den ,Mdglichkeitenraum® (ebd.:

20) und ermoglichen der Person, eine Option auszuwéhlen.

Ethik dient der Entscheidungshilfe bei moralischen Fragen, da sie ,eine begrindete
Antwort auf die Frage [gibt] [...]: Was soll ich tun?* (Hick 2007: 271). Besonders End-
of-Life-Entscheidungen brauchen derartig sorgféltige und gute Antworten.

Moralische Fragen beziehen sich auf eindeutige Verhaltens- und Haltungsregeln
(HUubner 2018 In: Woellert 2021: 7) und entstehen Uberall dort, wo Menschen ver-
letzlich, hilflos, bedrftig oder abhéangig sind (Pauer-Studer 2010: 12).

Jameton (1985 In: Giannetta et al. 2021: 2) benennt drei moralische Zustande. Die
moralische Unsicherheit entsteht, wenn die Person nicht sicher einschatzen kann,
was die richtige Handlung ist. Das moralische Dilemma bezieht sich auf einen Wer-
tekonflikt mit widersprichlichen Optionen. Die moralische Not beruht auf dem Um-
stand, dass eine Person eine richtige Handlung aufgrund &ufRerer Gegebenheiten

nicht umsetzen kann (ebd.).

Moralische Grundsatze finden sich im 6ffentlichen (Sozialmoral) wie auch im person-
lichen Bereich (Individualmoral). Sie befassen sich mit erlaubtem und lobenswertem
Handeln, Denken und deren Rechtfertigung (Pauer-Studer 2010: 14 f.). Die Sozial-
moral bezieht sich auf Institutionen und deren Gestaltung von ,Strukturen, Hierar-
chien, Dialog, Kultur [und einem] Gemeinschaftsgefuhl (Rabe 2017: 172). So sollten
in einer Wohnform fiir geistig behinderte Erwachsene Werte wie Autonomie und Teil-
habe im Mittelpunkt des moralischen Handelns stehen. Vertreten Mitarbeitende zum
Beispiel den Wert des Paternalismus (vgl. Kap. 7.2), so entsteht ein Wertekonflikt.
Dieser Moral Distress wird durch Zeitmangel, Unterbesetzung, Kommunikationssto-
rungen, Konflikte und institutionelle Strukturen verstarkt (Fourie 2017 In: Giannetta
et al. 2021: 2). Er fUhrt in Unternehmen zu erh6hten Krankenstanden, Missachtun-

gen von Vorschriften und zur Abwanderung von Fachkréaften (Rabe 2017: 13).
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Ethische Fallbesprechung

Die ethische Fallbesprechung ist ein Instrument fur die Lésung schwerwiegender
medizinischer Fragestellungen. Meist stehen verschiedene Optionen zur Wahl, von
denen diejenige auszuwahlen ist, die dem mutmallichen Willen der Person ent-
spricht. Besonders in Situationen, in denen einzelne Personen fir die Umsetzung
der Entscheidung die ,Ausflihrungsverantwortung® (Steinkamp/Gordijn 2010 In:
Woellert 2021: 19) tragen, ist es sinnvoll, die Entscheidungsfindung durch eine ethi-

sche Fallbesprechung zu strukturieren.

Innerhalb der professionellen Ethik werden alle Teilaspekte einer Fragestellung zu-
einander in Beziehung gesetzt. Hierbei steht die ,Vollstandigkeit im Sinne von Multi-
perspektivitat und Abgewogenheit® (Woellert 2021: 16) im Mittelpunkt. Dies ist
notwendig, da es sich bei einem ethischen Problem, besonders im Gesundheitswe-

sen, meist um ein komplexes Problem handelt (ebd.: 17).

Aufgrund der Vielzahl der zum Teil widersprichlichen ethischen Theorien bevorzu-
gen Philosophen ,die Berufung auf Prinzipien mittlerer Reichweite“ (Pauer-Studer
2010: 26). Bereits 1977 formulierten die beiden Medizinethiker Beauchamp und
Childress vier moralische Werte: ,Autonomie, Wohltun, Nicht-Schaden und Gerech-
tigkeit” (Woellert 2021: 18), die fur nahezu jeden Menschen bedeutsam (prima facie)
sind und sich mit unterschiedlichen ethischen Theorien begriinden lassen. Sie erhe-
ben daher den Anspruch, ,an verschiedene Weltanschauungen anschlussfahig zu
sein“ (ebd.). Fur ihre Anwendung werden sie entsprechend der Entscheidungsfrage
gewichtet und mit Argumenten gestitzt. Diese ,freistehenden Argumente eréffnen
methodisch den Weg, zwischen sehr kontroversiellen Standpunkten zu ethischen

Fragen einigermal3en rational zu vermitteln® (Pauer-Studer 2010: 27).

Das ethische Prinzip des Nichtschaden entstammt dem hippokratischen Axiom ,help
or at least do no harm* (Brody/Harlevy 1995, Swig et al. 1996 In: Bossaert et al.
2015: 303). Das Prinzip des Wohltuns beziehungsweise Gutes-tuns zeigt sich im
medizinischen Kontext, der Aufklarung, Vorbeugung, Heilung, Linderung bezie-
hungsweise Begleitung und Trost des Arztes oder der Arztin (Bickhardt/Dworzak
2021: 25). Die Werte Wohltun und Nichtschaden werden h&aufig unter dem Begriff

der Firsorge zusammengefasst (ebd.: 24), deren Vorgehen ich mich anschliel3e.
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Fursorge — Care

Schies (2016: 252) ubersetzt Care mit dem Begriff der Firsorge. Diese geht mit
einer Sorge und Zuwendung einher, die sich in einer Aktivitat oder Interaktion eines
Care-Givers (versorgende Person) und Care-Receivers (bedurftige Person) zeigt
(Conradi 2001: 52). Diese Interaktion ist nicht von Einseitigkeit gepragt, in dem
Sinne, dass eine Person etwas flur eine andere tut, sondern beruht auf einer Wech-
selbeziehung, ,an der mindestens zwei Personen gestaltend beteiligt sind® (ebd.:
46). Dennoch handelt es sich hierbei nicht um eine Wechselseitigkeit, denn obwohl
Menschen in einer Care-Beziehung aufeinander angewiesen sind, geben und neh-

men sie Unterschiedliches (ebd.: 56 f.).

Flrsorge kann nicht teilnahmslos praktiziert werden (Conradi 2001: 47), sie beruhrt
sowohl korperlich, zum Beispiel in der Pflege. Die Person empfindet ein Beruhrtsein,
auch durch ,Gesten der Empathie oder des Trostes* (ebd.: 58). Menschen, die auf
diese Art achtsam miteinander agieren, orientieren sich nicht daran, ob das Gegen-
Uber Gber mehr oder weniger Wissen oder Autonomie verfugt. Der Kern dieser Care-
Beziehung liegt in der Interaktion miteinander und nicht in den Fahigkeiten oder M6g-
lichkeiten der Beteiligten (ebd.: 56).

Insbesondere die Care-Ethik sieht das Individuum in einem ,Netzwerk von Sorge
und Abhangigkeit* (Schies 2016: 253). Sie verbindet sich mit Menschen der Sorge-
praxis (Vosman 2016: 40) und bezieht sich auf ,einen verantwortungsvollen Umgang
mit Vergangenheit, Gegenwart und Zukunft” (Vosman/Conradi 2016: 16). Care-Ethik
ist ,gesellschaftliche Praxis“ (Conradi 2001: 48), sie tragt mal3geblich zur Stabilisie-
rung und Entstehung gesellschaftlicher Strukturen, Institutionen und politischen
Mal3nahmen bei (Visse 2016: 212). Bei moralischen Herausforderungen am Lebens-
ende bezieht sie sich nicht auf eine objektiv richtige Losung, sondern nimmt ,die
moralische Komplexitat einer einmaligen Situation mit den darin enthaltenen Bezie-
hungen“ (Rehmann Sutter 2016: 168) wahr.

Autonomie

Der Begriff Autonomie entstammt dem Griechischen: autos (selbst) und nomos (Ge-
setz) und meint ,das Recht, nach eigenem Gesetz zu leben* (Ungern-Sternberg
1990 In: Harmel 2011: 21). Er beinhaltet ,die Idee, eine mundige, selbststandige und
authentische Person zu sein“ (Betzler 2013: 7) (vgl. Kap. 5.1). Zudem wird
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Autonomie mit Freiheit und Unabhangigkeit gleichgesetzt (Harmel 2011: 73). Vertre-
ter der ,relationalen Autonomie® (Mackenzie/Stoljar 2000 In: Betzler 2013: 30) lehnen
hingegen eine Theorie des unabhangigen Selbst ab, da dies zu einer ,Verschleie-
rung des grundlegenden Angewiesenseins® (Conradi 2001 In: Harmel 2011: 171)
und einem asozialen oder nazistischen Streben fuhren kann, denn auch eine Selbst-
gesetzgebung ist untrennbar mit dem Respekt vor anderen Personen verbunden
(Beckmann 2017: 32). Zudem wird eine autonome Person ,durch zahlreiche Indivi-
dualrechte anderer Menschen begrenzt“ (Bobbert 2003: 76), zum Beispiel den
Schutz vor einer Infektion. Dennoch ist ,the key for improvement of End-of-Life care
[...]to make the care consistent with patient preferences by an individualized process
of decision making.“ (Radbruch et al. 2009 In: Houska/Louc¢ka 2019: 836)

Fursorge wird haufig als Gegenteil von Autonomie verstanden, denn je weniger
selbstbestimmt ein Mensch lebt, desto wichtiger tritt die Fursorge in seinem Leben
hervor (Beckmann 2017: 29 f.). Dem widerspricht Rabe (2017: 169), der in beiden
Begriffen eine gegenseitige Funktion sieht. Demnach stellt sich eine ,wohlverstan-

dene professionelle Firsorge [...] in den Dienst der Patientenautonomie® (ebd.).

Gerechtigkeit

Gerechtigkeit entsteht meist aufgrund ,de[s] richtigen Gespiir[s] fur Ungerechtigkeit®
(Sen 2020: 32), gefolgt von Grinden, um das Unrecht darzustellen (ebd. 30). Ge-
rechtigkeit bezieht sich auf die Gleichbehandlung unter Gleichen (Ekmekci/Arda
2015: 2) und meint die faire Verteilung von Giutern, Vorteilen und Rechten (Beauch-
amp/Childress 2009 In: ebd.). Der Gerechtigkeitsgedanke entspringt in der westli-
chen Welt der ,Idee des Gesellschaftsvertrages, mit dem sich rationale Menschen
aus Grinden des gegenseitigen Vorteils zusammenschlieen® (Nussbaum
2010: 15 f.). Gerechtigkeit ist demnach auf die Selbsterhaltung gerichtet (ebd.: 13).
Rawls (1975 In: Adloff 2009: 64) Theorie der Gerechtigkeit grindet sich auf dem
Prinzip der Fairness, Reziprozitdt und Unparteilichkeit. Nur wer seine Rolle in einer

Gesellschaft nicht kennt, kann faire Grundsétze entwickeln (ebd.).

Gerechtigkeit im Gesundheitswesen findet sich im Zugang zu Leistungen und der
fairen Verteilung von Ressourcen (Ekmekgi/Arda 2015: 3). Alter, Behinderung, Ge-
schlecht, Nationalitat oder Zahlungsfahigkeit diirfen nicht zu einer anderen, besseren

oder schlechteren Behandlung fiihren (Bickhardt/Dworzak 2021: 26). Dieses Prinzip
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funktioniert ,nirgendwo auf der Welt, auch nicht in Europa“ (ebd.), zum Beispiel auf-
grund einer ,Zweiklassenmedizin“ (ebd.) durch die Unterscheidung zwischen einer

privaten oder gesetzlichen Krankenversicherung.

6.2 Entscheidungsphasen

Der Prozess der Entscheidungsfindung wird in Phasen unterteilt. Im Folgenden ge-
ben zwei allgemeine Modelle (Marx 2017, Steinhéfer 2021) einen Uberblick tiber ei-
nen Entscheidungsverlauf. Das vierstufige Rubikon-Modell von Heckmann/
Gollwitzer (1990 In: Rudolph 2013: 160-164) ergénzt dieses durch die Beschreibung

von Prozessen vor und nach einer Entscheidung.

Das FORDEC-Modell (Marx 2017: 49) stellt Entscheidungsphasen anhand einer

stichpunktartigen Auflistung entlang von Anfangsbuchstaben dar. Demnach beginnt

eine Entscheidung mit dem Sammeln von Fakten und Informationen (F = Facts).
Daran schlief3t sich die Fokussierung auf mégliche Optionen und Alternativen an (O
= Options). Es folgt eine Bewertung dieser hinsichtlich ihrer Vor- und Nachteile, aber
auch ihrer Risiken (R = Risks). Bei der Entscheidung fallt die Wahl auf die bestmdg-
liche Handlungsoption (D = Decision). Diese wird durchgefihrt (E = Execution) und
das Ergebnis im Anschluss Uberpruft (C = Check) (ebd.).

Wahrend des handlungsorientierten Entscheidungsfindungsprozesses (Steinhofer

2021) nimmt die Person zu Anfang ,,Symptome eines Problems*® (ebd.: 18 ff.) wahr.
Diese |6sen eine Unzufriedenheit und einen ,Wunsch nach Veranderung“ (ebd.) aus.
Das anschlieRende Zusammentragen von Informationen verschafft Klarheit Gber die
Herausforderungen und Rahmenbedingungen. Die Person sucht und vergleicht ge-
eignete Handlungsoptionen und bewertet diese hinsichtlich ihrer Umsetzbarkeit, Ri-
siken und Dauer. Sie entscheidet sich fir eine Option und Gberpruft im Nachgang
die Auswirkungen der Entscheidung, beziehungsweise inwiefern diese mit dem Ziel

Ubereinstimmen, oder ob weitere Schritte notwendig sind (ebd.).

Auch das Rubikon-Modell von Heckmann/Gollwitzer (1990 In: Rudolph 2013: 160—

164) beginnt mit einem Bedirfnis oder Wunsch und befasst sich mit der Suche nach

Informationen und Optionen. Die Person bewertet diese hinsichtlich ihrer Bedeut-
samkeit und Wahrscheinlichkeit. Am Ende der Vor-Entscheidungsphase hat sie sich

fur eine Option entschieden. Aus dem Wunsch wurden eine Handlungsabsicht und
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Zielintention. In der Vor-Handlungsphase steht die Umsetzung im Vordergrund. Die
Person fokussiert sich auf verschiedene Optionen, entwirft einen Realisierungsplan
und tberlegt, wann, wo und wie sie diesen umsetzen will. Zu Beginn einer Handlung
unterbricht die Person andere Aktivitdten und nimmt deutlich Gelegenheiten wahr,
um die Entscheidung zu realisieren. In dieser Bewusstseinslage erlebt sie eine posi-
tive lllusion hinsichtlich ihrer Kontrolimoglichkeiten. Das Ende dieser Phase ist ge-
pragt von einer geringen Offenheit flir neue Informationen. Gleichzeitig nimmt die
Person meist die Informationen bevorzugt wahr, die mit der Realisierung der Hand-
lung in Zusammenhang stehen. In der Handlungsphase beginnt sie ihren Plan um-
zusetzen. Die Person ist offen fur neue Eindriicke und passt sich diesen an, wahrend
sie stets ihren Wunsch im Auge behélt. Diese Phase endet mit dem Abschluss, Miss-
erfolg oder Abbruch der Handlung. Im Anschluss bewertet sie diese in der Nach-

Handlungsphase und vergleicht das Ergebnis mit ihnrem Ziel (ebd.).

Anhand der in Tab. 4 benannten Modelle ergibt sich folgender Verlauf: Die Person
benennt das Problem, das Bedirfnis oder den Wunsch. Sie informiert sich tber die
Situation, Bedingungen, Voraussetzungen und uber ihre Handlungsmdglichkeiten,
bewertet diese und analysiert die Vor- und Nachteile, wahlt eine Option aus und setzt
die Entscheidung um. Im Anschluss Uberprift sie die Wahl, inwiefern das urspriing-
liche Problem gel6st wurde. Da der Realisierungsplan in nur einem Modell benannt

wird, flief3t er nicht in die Zusammenfassung der drei Modelle mit ein.

Marx 2017 Steinhofer 2021 Heckmann/Gollwitzer 1990
1. Problem, Bedurfnis, Wunsch
Unzufriedenheit
2. | Information suchen Information suchen Information suchen
3. | Optionen benennen | Optionen benennen Optionen benennen
4. | Optionen bewerten Optionen bewerten Optionen bewerten
5. | Wahl einer Option Wabhl einer Option Wabhl einer Option
6. Realisierungsplan
7. | Umsetzung Umsetzung Umsetzung
8. | Uberpriifung Uberpriifung Uberprifung

Tabelle 4: Gegenuberstellung Entscheidungsphasen. Eigene Darstellung.
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6.3 Entscheidungssituation

Die Situation, aus der eine Entscheidung entsteht, bestimmt maf3geblich, inwiefern
die Willensauf3erung einer geistig behinderten Person gesehen und anerkannt wird
(Bigby et al. 2021: 6357). Im Folgenden werden drei Situationsmodelle in Tab. 5
gegenlbergestellt: Das dreistufige Behandlungskomplexitatsmodell von Drane
(1984 In: Fields/Calvert 2015: 465) bezieht sich auf eine medizinische Entschei-
dungssituation. Das Modell von Beisswenger (2016) entstammt der Betriebswirt-
schaft, ebenso wie die Entscheidungshilfe Liberation Structures (Steinhofer 2021).
Letztgenanntes basiert auf ,der Theorie der komplexen Systeme, der Psychologie

und der Kognitionswissenschaft‘ (ebd.: 48).

In diesem Uberblick lassen sich vier Situationen identifizieren, die im Folgenden als

eindeutige, komplizierte, chaotische und komplexe Entscheidungssituation benannt

werden.
Drane 1984 Beisswenger 2016 | Steinhtfer 2021
Eindeutig Normal Einfach
Entscheidungs- | Gleichwertigkeit Kompliziert Kompliziert
situation Langfristige Folgen | Strategisch Komplexe
Chaotisch Chaotisch

Tabelle 5: Gegenuberstellung Entscheidungssituation. Eigene Darstellung.

Eindeutige Entscheidungssituation: Hier geht die Erkrankung einer Person mit klaren

Therapieoptionen einher, zum Beispiel einer Antibiotikabehandlung bei einer Ent-
zindung (Drane 1984 In: Fields/Calvert 2015: 465). Nach Beisswenger (2016) und
Steinhofer (2021) lasst sich diese normale beziehungsweise offensichtliche Situation
innerhalb kurzer Zeit bewaltigen, wenn die Person lber einen ausreichenden Erfah-
rungsschatz verflgt (Beisswenger 2016: 9) oder auf bewahrte Methoden zurlickgrei-
fen kann (Steinhodfer 2021: 52). Derart eindeutige Entscheidungssituationen finden
sich selten am Lebensende, da sich schwerwiegende Entscheidungen meist nicht
durch ein routiniertes Vorgehen auflésen lassen. Es bedarf vielmehr einer detaillier-

ten Betrachtung fir den bestméglichen Entschluss der erkrankten Person.

Komplizierte Entscheidungssituation: Weitaus komplizierter hingegen sind medizini-

sche Entscheidungen, in denen sich gleichwertige Behandlungsoptionen gegen-
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Uberstehen. Diese werden hinsichtlich ihres Nutzens oder Schadens gegeneinander
abgewogen. Hier entstehen haufig ethische Dilemmata (Drane 1984 In: Fields/Cal-
vert 2015: 465). Diese Situationen bedurfen einer Informationsbeschaffung bei lang-
fristiger Planung (Beisswenger 2016: 8). Komplizierte Entscheidungssituationen
finden sich in jeder Begleitung am Lebensende. Schulungskonzepte fir Mitarbei-

tende von besonderen Wohnformen beziehen sich meist auf derartige Situationen.

Chaotische Entscheidungssituation: Diese finden sich meist in akuten Notfallsituati-

onen, zum Beispiel bei einem Verkehrsunfall mit mehreren beteiligten Fahrzeugen
oder einer Naturkatastrophe, wie einem Erdbeben oder einer Uberschwemmung
(Beisswenger 2016: 23). Diese Entscheidungssituation beinhaltet eine hohe Kom-
plexitét, die viele sich gegenseitig beeinflussende Sachinhalten mit knappen Zeitres-
sourcen einhergehen (ebd.: 9). Die Person kann nicht alle relevanten Informationen
zur Bewadltigung der Situation zusammentragen, was das Analysieren und Planen
von Strategien unmdglich macht (Steinhdfer 2021: 53). Eine Bewaéltigung gelingt
durch Ablaufplane, die neben der Identifikation der zu treffenden Entscheidung auch
Fragen zur Sicherheit und Zufriedenheit des Entscheiders, Zustimmung des Kollegi-
ums und Vorhersehbarkeit der Folgen beinhaltet (Karutz 2003 In: Beisswenger 2016:
23 1.). Eine chaotische Entscheidungssituation findet sich in Wohnformen angesichts
eines GrofRRschadensereignisses, wie bei einem Brand des Wohnhauses. Diese Er-
eignisse sind sehr selten. Die Mehrheit der Entscheidungen am Lebensende bezie-

hen sich auf Einzelpersonen angesichts einer schweren Erkrankung.

Komplexe Entscheidungssituation: In dieser Situation finden sich Handlungsoptio-

nen mit unterschiedlich langfristigen einschneidenden Nebenwirkungen (Drane 1984
In: Fields/Calvert 2015: 465). Die Wahl einer Option kann zu schwerwiegenden Fol-
gen fuihren, wie dem Versterben der Person (ebd.). Nach Beisswenger (2016) stellen
derart strategische oder hochkomplexe Entscheidungen die wichtigsten und zugleich
schwierigsten Situationen dar (ebd.: 10 f.). Zur Bewaltigung dieser stellt Beisswenger
(2016) eine umfangreiche, hochkomplizierte Losungsstrategie vor (ebd.: 32—-44).
Laut Steinhofer (2021: 54) lassen sich jedoch ,komplexe Sachlagen [...] per Planung
und Analyse nicht abschliefend” (ebd.) auflésen. Vielmehr eignen sich ,kleine An-

passungen [...] in Kombination mit regelmaligem Feedback” (ebd.).

Die Entscheidungsfindung am Lebensende geistig behinderter Personen ist dem-

nach aufgrund der genannten Merkmale einer komplexen Entscheidungssituation
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zuzuordnen. Nach den Konsensnormen fur die Palliativversorgung von Menschen
mit geistiger Behinderung in Europa (Tuffrey-Wijne et al. 2016: 452) ist eine End-of-
Life-Entscheidung geistig behinderter Personen als komplex anzusehen. Das Ster-
ben eines Bewohners oder einer Bewohnerin in einer besonderen Wohnform weist
zudem typische Merkmale der von Woellert (2021) und Kruse (2017) beschriebenen
Komplexitat auf. Hier ist im Vergleich zu einer klar strukturierten Burotatigkeit vieles
offen und geschieht im Verborgenen (Kruse 2017: 16). In einem trivialen System
folgt auf A eine Reaktion mit einem klar definierten B. In einem komplexen System
wie einer Sterbebegleitung fuhrt A zu einer ,Vielzahl von Verkntupfungsmustern und
Dynamiken® (Woellert 2021: 25) mit vielfaltigen Reaktionsweisen. Viele unterschied-
liche Variablen beeinflussen sich gegenseitig, kdrperliche Prozesse entwickeln sich
auch bei Unterlassung oder Nichteingreifen weiter, was die Begleitung oft uniber-
sichtlich macht. Der Umgang mit derart unscharfem Wissen ist die grof3te Heraus-
forderung (Kruse 2017: 16 f.). Eine Planung ist kaum mdglich, vielmehr braucht es
fortwahrende Anpassungen an die Symptome und Bedurfnisse der schwersterkrank-
ten Person. In die Begleitung sind viele Menschen involviert, die sich hinsichtlich
ihrer Hierarchie, Funktion und Bedeutsamkeit unterscheiden, zum Beispiel Angeho-
rige, Mitarbeitende der Wohnformen, die rechtliche Betreuung, aber auch Mitbewoh-
ner und Mitbewohnerinnen, Hausarzte oder Hausarztinnen, Therapeuten oder
Therapeutinnen, Seelsorger oder Seelsorgerinnen oder Ehrenamtliche eines Hos-
pizvereins. Zwischen diesen unterschiedlichen Ebenen und Professionen bilden sich

eigene Kommunikationsstrukturen (Woellert 2021: 26 f.).

Angesichts der Frage, wie komplexe Entscheidungssituationen am Lebensende auf-
zuldsen sind, entwickelten sich in den vergangenen Jahren vielfaltige ,Verfahren der
Planung fur Entscheidungen® (Schaper 2019: 21). Diese beruhen auf der Hoffnung,
durch eine Standardisierung komplexe Prozesse klar zu strukturieren, zudem gehen
Standards mit einer hohen Handlungssicherheit einher. Die Reduktion ,auf medizi-
nische Behandlungsentscheidungen [...] und [...] isolierte einzelne Interventionen®

(ebd.) birgt jedoch die Gefahr, dass richtungsweisende Aspekte unbeachtet bleiben.
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6.4 Entscheidungsstrategie

Fur die Entscheidungsfindung sind neben der Entscheidungssituation auch die emo-
tionale Verfassung der Person und die daraus hervorgehende Strategie bedeutsam
(vgl. Tab. 6). So gehen besonders End-of-Life-Entscheidungen mit sehr belastenden
Emotionen einher, wie Todesangst, Verzweiflung, Hilflosigkeit und Kontrollverlust
(Hick 2007: 9). In einer derart emotionalen und bedrohlichen Situation entsteht eine
archaische Notfallreaktion und die Person nimmt nur drei Handlungsoptionen wabhr:
kampfen, fliehen (Marx 2017: 2) oder erstarren (ebd.: 57). Fur eine Kampf- und
Fluchtreaktion ist die Durchblutung der Muskulatur entscheidend, ebenso eine ge-
steigerte Herz- und Lungenleistung und ein fokussiertes Sichtfeld. Kognitive Pro-
zesse treten in den Hintergrund und die Person verliert ihr Urteilsvermdgen. Zudem
reduziert sich ihre Fahigkeit zur prazisen Kommunikation, der vorausschauenden
Planung und Risikowahrnehmung. Es kommt zu Impulshandlungen, Fixierungen und

lllusionen &hnlich einem Tunnelblick (ebd.: 1 f.).

Emotionale Situation Strategie Reaktion und Folge
Akute bedrohliche Situa- | Archaische Notfallreak- Kontrollverlust und
tion mit Todesangst, Ver- | tion: Flucht, Kampf, Impulshandlung
zweiflung, Hilflosigkeit Erstarrung

Angespannte, emotionale | Dual-Processing-Theorie: | Intuitives, erfahrungs-
oder alltagliche Situation | schnelles Denken orientiertes und

automatisches Handeln

Affektarme Situation oder | Dual-Processing-Theorie: | Analytisches und

komplizierte Fragen langsames Denken rationales Handeln

Tabelle 6: Zusammenhang Situation, Strategie, Reaktion. Eigene Darstellung.

Laut der Dual-Processing-Theorie liegen dem menschlichen Denken zwei Systeme
zugrunde: schnelles, intuitives, erfahrungsorientiertes, automatisches Denken und
das langsame, analytische, rationale Denken (Djulbegovic et al. 2012: 1). Ist die Si-
tuation emotional angespannt oder handelt es sich um eine Fragestellung des All-
tags, reagiert die Person meist intuitiv, anhand nichtanalytischer Entscheidungs-
strategien und einer unzureichenden Sorgfalt. Diese Strategie verlauft schnell, effek-
tiv und ressourcenschonend, da sie kaum Energie verbraucht. Zudem geht sie mit

einem ,feeling of rightness® (Thompson et al. 2011 In: ebd.: 6) einher. In affektarmen
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Situationen oder herausfordernden oder komplexen Fragestellungen verlasst sich
die Person auf ein analytisches Vorgehen (Hsee/Rottenstreich 2004 In: ebd.: 3) und

setzt sich bewusst mit der Situation auseinander (Woellert 2021: 10).

Marx (2017: 44—-47) beschreibt ein Modell zum Umgang mit einem Schadens-Ereig-
nis, zum Beispiel einem Verkehrsunfall. Eine vergleichbare kritische Situation findet
sich in einer lebensbedrohlichen medizinischen Entscheidung wieder. Auch hier hat
die Person zu Beginn nur einen geringen Informationsstand, gleichzeitig ist diese
Initialphase von einer hohen Dynamik und Komplexitat gepréagt. Betroffene verschaf-
fen sich in der Orientierungsphase einen Uberblick tiber die Situation, indem sie aktiv
nach Wissen und Handlungsalternativen suchen. Zwar ist die Dynamik weiterhin
hoch, dennoch kénnen sie vereinzelt Entscheidungen treffen, sich mit der Situation
auseinandersetzen und handeln. Sobald ausreichend Informationen zur Verfliigung
stehen, beginnt die Kontrollphase. Die Person kann die Situation aktiv beeinflussen,
die Dynamik nimmt ab und Ressourcen werden frei. In der Stabilisierungsphase ist
die Situation Uberschaubar und vorhersehbar. Die Person hat ein Maximum an In-

formationen und dadurch ist die Dynamik nahezu verschwunden (ebd.).

Um zu verhindern, dass eine Person in einer bedrohlichen Situation in archaische
Notfallreaktionen (Flucht, Kampf, Erstarrung) verfallt, braucht sie Informationen. Dies
betont die Bedeutsamkeit der Aufklarung der erkrankten Person (vgl. Kap. 7.1). Um
wahrend einer Entscheidungsfindung dennoch nicht intuitiv und mit mangelnder
Sorgfalt vorzugehen, bedarf es eines rationalen Vorgehens. Diese Mechanismen

sind besonders bei End-of-Life-Entscheidungen zu bertcksichtigen.

7. Beteiligung an der Entscheidungsfindung

,Few relationships have greater power distance than that between physician and
patient* (Goa et al. 2009 In: Ozdemir/Finkelstein 2018: 5). Die erkrankte Person ist
auf die Expertise, das Wohlwollen, Engagement und die Sozialkompetenz des Arz-
tes oder der Arztin angewiesen (Hick 2007: 25) und ebenso auf deren Funktion als
Taroffner zu den Strukturen des Gesundheitswesens. Die Beziehung zwischen der
rechtlichen Betreuung und einer Person mit geistiger Behinderung ist von einer ver-

gleichbaren Asymmetrie gepragt.
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7.1 Informierung = Aufkléarung

Am Anfang einer medizinischen Entscheidung steht eine Person mit einem Leiden
und dem ,Wunsch nach Veranderung® (Steinhofer 2021: 18). Die erkrankte Person
wendet sich an einen Arzt oder an eine Arztin und erhofft sich eine Heilung, Linde-
rung oder Beruhigung (Hick 2007: 6). Die meisten Erkrankten sind medizinische
Laien, denen es schwerféllt, eine medizinische Entscheidung zu treffen. Ihnen fehlt
sowohl das notwendige Wissen als auch die Erfahrung hinsichtlich einer guten Ent-

scheidungsfindung (Geyman et al. 2000 In: Hoffmann et al. 2021: 121).

Der Arzt oder die Arztin ist nach § 630e BGB verpflichtet, Erkrankte unabh&ngig ei-
ner Einwilligungsfahigkeit aufzuklaren. Im Fall einer rechtlichen Betreuung ist diese
von einer medizinischen Fachperson nicht erganzend zu befragen, wenn die er-
krankte Person in eine Behandlung einwilligen oder diese ablehnen kann (BMJ
2023b: 2).

Nach Bobbert (2003: 75) steht dieser informierten Zustimmung als positivem Recht
die informierte Abwehr als negativem Recht gegeniber. Die informierte Entschei-
dung gilt als die wichtigste ,Errungenschaft der Medizin des 20. Jahrhunderts® (Hick
2007: 7). Sie ist Teil eines interaktiven Prozesses (Grisso/Appelbaum 1998, Kluge
2005, Korrigan 2003 In: Fields/Calvert 2015: 464), der neben der Patientenautono-
mie auch die Beziehungsgestaltung zwischen einem Arzt oder einer Arztin und einer
erkrankten Person sieht. Am Ende dieses Prozesses stehen ,patients’ empowered
choises” (MacArtney et al. 2020: 844).

Die Aufklarung geht mit vielen Vorteilen einher und tragt zur psychischen Stabilisie-
rung der erkrankten Person bei (Hick 2007: 23). ,Well-informed patients make differ-
ent decisions from incompletely informed patients.” (Welsch/Gottschling 2021: 306)
Er oder sie versteht die Krankheit, es lassen sich falsche Vorstellungen identifizieren
und Therapieerfolge besser einschatzen (Hick 2007: 10 f.). Die Aufklarung wirkt einer
Unsicherheit und Sprachlosigkeit entgegen (ebd.: 23), reduziert Angste und fiihrt bei
,Eingriffen zu einem geringeren Bedarf an Narkose- und Schmerzmitteln“ (Wallace
1986 In: ebd.: 12). Ferner zeigen aufgeklarte Personen eine ,bessere therapeutische
Kooperation“ (ebd.: 23). Werden der Tod und das Sterben im Aufklarungsgespréach

konkret und einfilhlsam benannt, flhrt dies zu einer hoheren Patientenzufriedenheit
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und einer geringeren Belastung der Person und deren Angehdrigen wahrend des
Sterbeprozesses (Welsch/Gottschling 2021: 306).

Damit die Aufklarung rechtlich anerkannt wird, benotigt es eine erkrankte Person, die
die Inhalte und deren Tragweite versteht (Hick 2007: 27) und eines Arztes oder einer
Arztin, der oder die sich nicht hinter der Autonomie der erkrankten Person verstecken
(Robert et al. 2016: 1336). Eine Person kann meist nur einen Teil des Aufklarungs-
gespraches (30-50 %) aufnehmen (Meisel/Roth 1981 In: Hick 2007: 12). Daher ist
,[e]ine einmalige Aufklarung meist keine Aufklarung“ (Bickhardt/Dworzak 2021: 25).
Ein Eingriff nach unzureichender Aufklarung ist rechtswidrig (Hick 2007: 33) und gilt
als schwerer Behandlungsfehler und Verstol3 gegen die Sorgfaltspflicht des Arztes
oder der Arztin. Dennoch ist sie rechtlich in ,sehr engen Grenzen zulassig“ (ebd.:
29). So darf zum Beispiel bei einer akuten, lebensbedrohlichen Gefahrdung ohne die

Einwilligung der Person mit der Behandlung begonnen werden (ebd.: 28).

Auf jede medizinische Aufklarung wirken verschiedene Framing-Effekte (Ozde-
mir/Finkelstein 2018: 1). Der Arzt oder die Arztin beziehungsweise die aufklarende
Person beeinflussen die Entscheidung des Erkrankten. So reagiert zum Beispiel die
erkrankte Person eher risikoscheu, wenn sie auf einen Vorteil hofft, und risikosu-
chend, wenn sie von Verlusten bedroht wird - Risky Choise Framing (Kahne-
mann/Tversky 1979 In: ebd.: 2). Im Attribut-Framing fihrt die positive oder negative
Darstellung einer Option zu einer unterschiedlichen Bewertung (Levin et al. 1998 In:
ebd.). Wird zum Beispiel die Todesrate in einer 80-%-Uberlebenswahrscheinlichkeit
versus 20-%-Sterblichkeit dargestellt, wéhlte die Person 1,5-mal haufiger die Be-
handlung mit der positiven Uberlebensrate (Moxey et al. 2003 In: ebd.: 3). Im Bereich
der Risikokommunikation findet sich zudem die relative versus absolute Darstellung.
Zum Beispiel: Durch die Behandlung wird das Sterblichkeitsrisiko um flinfzig Prozent
reduziert. Versus: Einem Sterblichkeitsrisiko von zwei Prozent steht eine Sterblich-
keit von einem Prozent gegentber. Erkrankte Personen stimmten einer risikoreichen
Option haufiger zu, wenn diese anhand dieser relativen Risikoreduktion préasentiert
wurde (Hux/Naylor 1995 In: ebd.: 3). Die Entscheidung einer Person wird zudem von
Standardwerten beeinflusst, wie von S3-Leitlinien oder der bevorzugten Behand-
lungsmethode des Arztes oder der Arztin (ebd.: 3 f.). Spricht er oder sie eine Emp-
fehlung aus, wird diese von der Mehrheit der Erkrankten akzeptiert (77 %) (Halpern

et al. 2013 In: ebd.: 4). Im Rahmen des Optimismus-Bias geht die Person davon aus,
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dass sie nicht von den Nebenwirkungen betroffen sein wird, sondern im Gegensatz
zu anderen Personen von einer riskanten Behandlung profitiert (Ozdemir/Finkelstein
2018: 4). So zeigte sich in einer Studie von Weeks et al. (2012 In: ebd.: 4 f.), dass
69 % der Lungenkrebs- und 81 % der an Darmkrebs erkrankten Patienten und Pati-
entinnen trotz der infausten Diagnose auf eine vollstandige Heilung hofften. Im Pro-
jektions-Bias verfolgt die Person die Annahme, dass sich ihre aktuelle Einstellung in
Zukunft nicht verandern wird. Auch Erkrankte, die sich der Personlichkeits-verande-
rungen der letzten zehn Jahre bewusst sind, gehen davon aus, diese in Zukunft bei-
zubehalten (Quoidbach et al. 2013 In: ebd.).

Gesprachsgestaltung

Das Aufklarungsgesprach sollte in einem ruhigen Raum ohne &uf3ere Ablenkung ge-
fuhrt werden (Hick 2007: 24). Denn fur eine gute Informationsiibermittlung bedarf es
des Dialoges mit der erkrankten Person, ausreichend Zeit (Bobbert 2003: 80) und
Raum fur Angste, Unsicherheiten, Scham und Wut (Bickhardt/Dworzak 2021: 25).
Informationsbroschiren oder Merkblatter helfen der Person, sich auf das Aufkla-

rungsgesprach vorzubereiten, ersetzen dieses jedoch nicht (Hick 2007: 34).

Zu Beginn des Gespraches verschafft sich der Arzt oder die Arztin beziehungsweise
die aufklarende Person einen Uberblick, klart das medizinische Problem und fragt,
was der Patient oder die Patientin bereits weil3. Einen Aufklarungswunsch erkennt
ein Arzt oder eine Arztin an ,his or her personality, nonverbal signals, and emotional
responses to partial information, as well as from replies to the physician’s questions
over the course of the discussion.” (Welsch/Gottschling 2021: 304) Entscheidet sich
ein Patient oder eine Patientin gegen eine Aufklarung, so sollte der Arzt oder die
Arztin diese dennoch wiederholt anbieten (Hick 2007: 23). Wahrend des Gespraches
werden komplexe Informationen prozesshaft vermittelt, damit auch eine erkrankte
Person mit einer infausten Diagnose die ,unfassbaren Tatsachen® (Bick-
hardt/Dworzak 2021: 25) verstehen kann. Hier gilt die Faustregel, dass nur ,drei In-
formationen [fett] in einem Gesprachsabschnitt® (Hick 2007: 15) vermittelt werden.
Ein empathisches Verhalten des Arztes oder der Arztin fiihrt zu einer ,positive[n]
Krankheitsbewaltigung® (ebd.: 25). Hat die Person alle relevanten Informationen ver-
standen, werden die Optionen bewertet und der Arzt oder die Arztin spricht eine

Empfehlung aus (Bickhardt/Dworzak 2021: 20). Am Ende des Gespraches werden
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alle wichtigen Ergebnisse zusammengefasst (Hick 2007: 25). Zudem sollte der Pati-
ent oder die Patientin die zuvor vermittelten Informationen in eigenen Worten wie-
dergeben (ebd.: 15). Im Anschluss treffen beide eine Entscheidung und vereinbaren

einen Nachbesprechungstermin, um weitere Fragen zu klaren (ebd.: 25).

Der Arzt oder die Arztin ist in einem Aufklarungsgesprach zur ,Wahrhaftigkeit* (Hick
2007: 22) verpflichtet, dennoch muss er oder sie die ,Gebote der Menschlichkeit®
(ebd.: 31) beachten und die Person nicht Gber alle grauenvollen Details aufklaren.
Einige Aufklarende nutzen diese Vorgabe, um die Person bewusst zu tauschen, da
sie mutmalien, dass diese nicht die vollumfangliche Wahrheit wissen will. Zudem
furchten sie starke Reaktionen wie Panik, Schock, Verzweiflung, Wut, Depressivitat
und Suizidgedanken. Ein Anstieg von Suiziden liel3 sich jedoch widerlegen (ebd.: 22
ff.). Allerdings kann eine Beschreibung von Nebenwirkungen in einen Nocebo-Effekt

(gehaufte Nebenwirkungen) minden (ebd.: 7).

Des Weiteren mochte der Arzt oder die Arztin der Person nicht die Hoffnung nehmen
(Hick 2007: 22). Diese wirkt jedoch nur dann positiv, wenn sie der Wahrheit ent-
spricht. Zudem lasst sich auch angesichts einer lebensverkirzenden Erkrankung
Hoffnung finden, zum Beispiel ,auf einen guten Tod* (ebd.). Dariber hinaus ,[t]here
is no evidence that openness causes any long-term harm; rather, positive effects
have actually been shown* (Welsch/Gottschling 2021: 304).

Aufklarung geistig behinderter Erwachsener

Die Aufklarung einer geistig behinderten Person unterscheidet sich kaum von der
Aufklarung einer erkrankten Person ohne Beeintrachtigung. Dennoch benétigt es er-
ganzende Hilfen, um die Sprachbarriere zu tGberwinden. Hier eignen sich Texte in
einfacher oder Leichter Sprache und Instrumente der Unterstiitzten Kommunikation
(UK), wie elektronische Sprachausgabegerate (Talker), Kommunikationstafeln, Bu-
cher, Fotos und Bild- oder Symbolkarten. Zudem wird in der UK jede Form der Kom-
munikation aufgegriffen, auch unvollstdndige Worte, Laute, Blickkontakt, Gestik oder
Mimik (Petri et al. 2021: 50 f.). Auf diese Weise kdnnen Betroffene Winsche und

Belastungen ausdricken (Schanze 2019: 50).

Um der kognitiv eingeschrankten Leistungsfahigkeit einer geistig behinderten Person
zu begegnen, wird in einem Aufklarungsgesprach meist nur eine geringe Anzahl von

Therapieoptionen benannt. Dieses Vorgehen folgt der Annahme, dass Betroffene

68| Seite



Masterarbeit - Myriel Gelhaus - Akademie 18120 — Willensermittlung und Entscheidungsfindung

eine Vielzahl von Mdglichkeiten nicht wiinschen, diese irrelevant sind oder die Per-
son Uberfordern (Voss et al. 2021: 5). Auch Weingartner (2013: 74 f.) beflrwortet
eine derartige Vorauswahl. Betroffene sollen demnach lediglich zwischen zwei Opti-
onen wahlen. Voss et al. (2021) widerspricht diesem Vorgehen, da hier bereits
schwerwiegend in die Entscheidung eingegriffen wird. Er empfiehlt, eine externe
neutrale Person in die Entscheidungsunterstiitzung einzubinden, die jede Option hin-

sichtlich des Willens der erkrankten Person pruft (ebd.: 5).

7.2 Stellvertretende Entscheidungsfindung

Im Fachdiskurs wird neben dem Begriff der stellvertretenden auch die ersetzende
Entscheidung — ,Substituted Decision-Making“ (BMJV 2020: 290) benannt. Im Fol-
genden wird der Begriff der stellvertretenden Entscheidung gewahlt, da dieser den

Vorgang der Stellvertretung durch Dritte betont.

Eine derartige Entscheidung findet sich laut UN-BRK im Rahmen einer rechtlichen
Betreuung immer dann, wenn der Person eine rechtlich relevante Handlung oder
Entscheidung verwehrt wird oder wenn die rechtliche Betreuung sich am objektiven
Wohl der Person orientiert anstatt an deren tatsachlichem Willen (CRPD/C/GC/1
2014: 7 £.). Nach dem alten Betreuungsrecht gilt eine stellvertretende Entscheidung
als eine Entscheidungsunterstiitzung, wenn sie dazu dient, die Winsche des Betreu-
ten ,nach aullen geltend zu machen® (BMJV 2020: 292) allerdings nur dann, ,wenn
dies erforderlich ist, d. h. wenn andere Unterstitzungsarten ohne Stellvertretung
nicht ausreichen.” (ebd.) Aus Sicht von Berufsbetreuer oder Berufsbetreuerinnen ist
eine stellvertretende Entscheidung immer dann notwendig, wenn fiir eine gemein-
same Entscheidungsfindung keine Zeit bleibt (40 %), aufgrund der Dringlichkeit einer
Entscheidung (26 %), bei Kommunikationsproblemen (29 %) oder auf Wunsch des
Betreuten (45 %) (Matta et al. 2018: 291).

Paternalismus

Die stellvertretende Entscheidung geht auf den Paternalismus in einer Arzt-Patien-
tenbeziehung zurtick, dessen Hauptmerkmal die ,wohlwollende[..] Tauschung [fett]
(benovolent deception)* (Hick 2007: 3) ist. Ein paternalistisch eingestellter Arzt oder

Arztin verhélt sich wie ein Vater oder eine Mutter gegeniiber dem Kind (ebd.). Er
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oder sie ist Uberzeugt, besser als die Person zu wissen, was das Beste fur diese ist
(Rabe 2017: 166). Gleichzeitig will der Arzt oder die Arztin durch ein ,Abweichen von
der Wahrheit* (Hick 2007: 3) oder dem Verschweigen wichtiger Details die Person

vor einem Bedrohungsgefihl (vgl. Kap. 6.4) bewahren.

Bereits 1849 wurde die ,zerstorerische Kraft der Unaufrichtigkeit” (Hick 2007: 4) in
einer Arzt-Patienten-Beziehung benannt. Zudem fuhrt diese zu einem ,generelle[n]
Misstrauen [fett] gegenuber arztlichen Aussagen® (ebd.: 22). Seit 1914 mussen er-
krankte Personen aufgeklart werden und seit 1957 einem medizinischen Eingriff zu-
stimmen (Informed Consent) (ebd.: 4). Der paternalistische Beziehungsstil wurde
durch ein partnerschaftliches Verhéltnis ersetzt, also einer ,fachliche[n] Beziehung*
(Bickhardt/Dworzak 2021: 24) auf Augenhdhe.

Dennoch findet sich der Paternalismus auch heute noch in der &rztlichen Behand-
lung. Weicht zum Beispiel der in einer Patientenverfiigung dokumentierte Patienten-
wille von der arztlichen Meinung ab, setzen nach Arruda et al. (2019) nur wenige
Arzte oder Arztinnen den Willen der Person um (ebd.: 6). ,Physicians believe they
knows what is best for their patient and that all effort must be made to treat them*
(Bentur/Lowton 2008 In: ebd.). Besonders dann, wenn die Erkrankung durch eine
Behandlung reversibel ist oder aufgrund der Annahme, dass Erkrankte der Einschat-
zung zustimmen wurden, wenn sie Uber dhnliche Erkenntnisse verflgten (Bond et
al. 2011 In: ebd.: 4).

Nannying

In Abgrenzung zum Paternalismus wird in der Literatur das Nannying beschrieben.
Hier wiinscht sich die erkrankte Person Fihrung und mdchte von dem Arzt oder der
Arztin umsorgt werden, ahnlich einem Kindermadchen (MacArtney et al. 2020: 852).
Die erkrankte Person gibt die Verantwortung fur die Entscheidung an den Arzt oder
die Arztin ab (Bickhardt/Dworzak 2021: 25). Das Nannying ahnelt dem Paternalis-
mus, ist aber nicht mit diesem gleichzusetzen, da hier die Fremdbestimmung auf

konkretem Wunsch der Person erfolgt.

Laut einer Befragung von Berufsbetreuern oder Berufsbetreuerinnen wiinschen sich
Betreute in 39 % der Falle eine derartige stellvertretende Entscheidung (Matta et al.
2018: 291), zum Beispiel bei Finanzen, aber auch um die eigene Entscheidung von

Dritten kontrollieren zu lassen. Zudem &ufRern Betroffene die Angst vor
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Fehlentscheidungen und moéchten die ,Schuld fur negative Konsequenzen nicht al-
lein tragen® (Offergeld 2021: 216). Hinter diesem Mechanismus der Verantwortungs-
abgabe verbirgt sich eine ,Gewdhnung an erfahrene Bevormundung[en] in einer
Rundum-Versorgung [...] wie sie beispielsweise Menschen mit Behinderungen in in-
stitutionalisierten Settings haufig erleben® (Walther 2016 In: ebd.: 217). Dennoch be-
halt die Person angesichts des Nannying ihre Handlungsfahigkeit und kann sich
jederzeit einbringen (Bickhardt/Dworzak 2021: 856). Auch Offergeld (2021: 216)
sieht in der Bitte um Fremdbestimmung eine Form der Autonomie, da die Person

eigene Grenzen erkennt, benennt und um eine klar definierte Unterstiitzung bittet.

7.3 Gemeinsame Entscheidungsfindung

Die gemeinsame Entscheidungsfindung (shared decision making — SDM) ist im me-
dizinischen Bereich verortet und als ,support intervention including decision aids®
(Gravel et al. 2006: 1) definiert. Die SDM gilt als Kommunikationsstrategie (Elwyn et
al. 2005: 35) des Informed Consent und wurde erstmals 1982 in der Literatur be-
schrieben (Elwyn et al. 2012: 1361). Sie beruht auf einem interaktiven Austausch in
der Arzt-Patienten-Beziehung, der auf Offenheit, Respekt und Vertrauen ,that ex-
tends beyond any single encounter® (Shay/Lafata 2014: 3) basiert. Die Person wird
in alle Phasen der Entscheidungsfindung eingebunden, der Arzt oder die Arztin und
die erkrankte Person tauschen Informationen aus, geben Wiinsche an, bedenken
Unsicherheiten und einigen sich schlussendlich auf eine Behandlungsoption
(Charles et al. 1997, 1999 In: ebd.: 2).

Im Kontext der medizinischen Entscheidung finden sich zahlreiche Konzepte. So
entwickelte Mukherjee (2010 In: Djulbegovic et al. 2012: 1 f.) eine mathematische
Gleichung, in der eine Person angesichts einer riskanten Wahl Ergebnisse des
schnellen und langsamen Denkens bewertet und daraus einen einzigen Wert bildet.
Eine gute Entscheidung lasst sich demnach errechnen oder erklaren. Dieses Modell
geht auf das Dual-System-Modell (DSM) (vgl. Kap. 6.4) zurtick. Djulbegovic et al.
(2012) kombinieren dieses mit dem Schwellenkonzept zur Entscheidungsfindung
und entwickelten auf dessen Basis ein erweitertes Modell, das DSM-M. Da die Ent-
scheidungsfindung von Emotionen mitbestimmt wird, integrierten Djulbegovic et al.
(ebd.: 1 f.) das Gefuhl des Bedauerns.

71| Seite



Masterarbeit - Myriel Gelhaus - Akademie 18120 — Willensermittlung und Entscheidungsfindung

Elwyn et al. (2012: 1361-364) entwickelten das ubersichtliche Drei-Schritte-Modell
zur gemeinsamen Entscheidungsfindung. Dieses bezieht sich auf das Gesprach zwi-
schen einem Arzt oder einer Arztin und der erkrankten Person. Es werden Behand-

lungsoptionen beschrieben und hinsichtlich ihrer Passgenauigkeit bewertet.

1. Choise Talk — Nennung der Optionen: Der Arzt oder die Arztin beschreibt das
Problem, aufgrund dessen eine Wahl getroffen werden muss, und benennt
die Optionen. Er oder sie geht auf die erkrankte Person ein. Ist die Person
unsicher, sichert der Arzt oder die Arztin Unterstitzung zu.

2. Option Talk — Beschreibung der Optionen: Der Arzt oder die Arztin fragt, was
die Person bereits weil3. Er oder sie vergleicht die Optionen hinsichtlich ihres
Nutzens, wégt Risiken ab und macht auf irreversible Folgen aufmerksam. Im
Anschluss gibt die Person die Ergebnisse in eigenen Worten wieder.

3. Decision Talk — Uberpriifung auf Passgenauigkeit: Der Arzt oder die Arztin
fragt, welche Option die Person bevorzugt. Er oder sie vermeidet Druck, bietet

weitere Gesprache an und leitet aktiv in eine Entscheidung tber (ebd.).

Der SHARE-Ansatz von Ankolekar et al. (2021: 2) ahnelt den vorgenannten Model-
len und stellt die Entscheidungsfindung entlang der Buchstaben des Wortes SHARE
dar. Demnach sucht der Arzt oder die Arztin zu Anfang die Beteiligung der erkrankten
Person (S = Seek) und hilft ihr, die Optionen zu verstehen (H = Help). Im Anschluss
schatzt er die Werte und Vorlieben der Person ein (A = Assess). Beide treffen eine

Entscheidung (R = Reach) und bewerten diese danach (E = Evaluate) (ebd.).

Das Sechs-Schritte-Modell von Van de Pols et al. (2016 In: Noorlandt et al.
2021: 1540) wurde fur alte und demente Personen entwickelt. Hier wird zu Anfang
die Problemlage bearbeitet und es fliel3t das Wissen der Person sowie die Fachex-
pertise des Arztes oder der Arztin mit ein. Dieser oder diese fragt, welche Ziele und
Werte die Person verfolgt und ob sie die Entscheidung treffen kann und will oder ob
sie diese abgibt. Der Arzt oder die Arztin fasst die Inhalte zusammen und stellt Be-
handlungsoptionen vor. Im Anschluss bespricht er oder sie mit der Person die Opti-
onen und bewertet diese hinsichtlich ihrer Vor- und Nachteile fur die erkrankte
Person. Der Arzt oder die Arztin bezieht sich auf die Wiinsche der Person und trifft
zusammen mit dieser eine Entscheidung. Beide bewerten den Entscheidungspro-

zess. Sind sie zufrieden, wird ein Behandlungsplan erstellt (ebd.).
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Ausgehend vom Sechs-Schritte-Modell von Van de Pols et al. (2016) entwickelte
Noorlandt et al. (2021: 1540) die Gesprachshilfe fur geistig behinderte Menschen am
Lebensende. Diese basiert auf dreizehn Komponenten und bezieht sich auf die Per-
son, deren Krankheit, die Entscheidung und der Umsetzung beziehungsweise Be-
wertung (ebd.: 1543, 1546). Jede Komponente wird auf eine sogenannte
Konversationskarte gedruckt. Auf deren Vorderseite findet sich ein Bild und auf der
Ruckseite Beispielsatze, um in das Thema der Karte einzufiihren. Jedes Gesprach
beginnt mit den Worten: ,Du bist wichtig“ (ebd.: 1543). Aufgrund des Umfanges der

Gespréachshilfe, werden die Komponenten tiber mehrere Gesprache verteilt.

Konzepte zur Beurteilung der Patientenbeteiligung

In der gemeinsamen Entscheidung finden sich Konzepte, die sowohl den Verlauf
eines Aufklarungs- und Entscheidungsgespraches vorgeben und gleichzeitig die ak-

tive Beteiligung der erkrankten Person in diesem Prozess beurteilen.

Die OPTION-Scale von Elwyn et al. (2005: 36 ff.) basiert auf zwolf Fragen. Diese
werden wahrend des Entscheidungsprozesses von einem Beobachter oder einer Be-
obachterin hinsichtlich der Beteiligung der erkrankten Person anhand folgender Ska-
lenwerte 0—4 bewertet: 0. Das Verhalten wird nicht beobachtet. 1. Die Person
unternimmt kleine Versuche, aktiv Einfluss zu nehmen. 2. Der Arzt oder die Arztin
unterstitzt und drickt Inhalte verstandlich aus. 3. Die Person zeigt das Verhalten. 3.

Die Person fuhrt das Verhalten aus (ebd.).

Die OPTION-Scale gilt als ,a valid and reliable measure for shared decision making
in clinical encounters.” (Elwyn et al. (2005: 40) In der hausérztlichen Praxis ging die
Anwendung mit einer Gesprachsdauer von durchschnittlich acht Minuten einher. Es
ist davon auszugehen, dass eine gréRere Patientenbeteiligung mit einem Zeitauf-

wand von circa 10-12 Minuten verbunden ist (ebd.: 41).

1. Der Arzt oder die Arztin spricht das Problem an und erklart, dass eine Ent-
scheidung notwendig ist.

2. Der Arzt oder die Arztin stellt verschiedene Problemldsungsstrategien vor.
Der Arzt oder die Arztin fragt, wie die Person informiert werden mdchte.

Der Arzt oder die Arztin stellt Optionen vor. Die Person darf diese ablehnen.
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10.

11.

12.

Einen

Der Arzt oder die Arztin erklart die Vor- und Nachteile der Optionen und
schlie3t auch die Nichtbehandlung mit ein.

Der Arzt oder die Arztin fragt nach Erwartungen und eigenen Losungsideen
der Person.

Der Arzt oder die Arztin fragt nach Bedenken oder Angsten hinsichtlich der
L6sung des Problems.

Der Arzt oder die Arztin Uberprift, inwiefern die Person die Informationen ver-
standen hat.

Der Arzt oder die Arztin gibt der Person die Mdglichkeit, Fragen zu stellen.
Der Arzt oder die Arztin fragt nach dem MalR der gewiinschten Entschei-
dungsbeteiligung.

Der Arzt oder die Arztin betont, dass die Entscheidung getroffen werden muss
oder aufgeschoben werden kann.

Der Arzt oder die Arztin weist darauf hin, dass die Entscheidung oder deren

Aufschub im Anschluss uberprift wird (ebd.).

ahnlichen Ansatz verfolgen Degener/Sloan (1997 In: Shay/Lafata 2014: 2) mit

der Control Preferences Scale (CPS). Hier wird der Grad der Patientenbeteiligung

anhand von funf Teilschritten beurteilt. Optimal sind die Abstufungen eins bis drei.

Suboptimal ist die Aussage vier, wohingegen die Aussage fiinf dem Paternalismus

und ei

ner Ersatzentscheidung entspricht.

1. Die Person hat die Entscheidung getroffen.

. Die Person hat die Entscheidung getroffen, nachdem sie tiber die Meinung

des Arztes oder der Arztin nachdachte.

. Der Arzt oder die Arztin und die Person haben die Entscheidung gemeinsam

Getroffen und sind dafiir verantwortlich.

. Der Arzt oder die Arztin hat die Meinung der Person berticksichtigt.

5. Der Arzt oder die Arztin hat die Entscheidung allein getroffen (ebd.).

Die OPTION-Scale und Control Preferences Scale eignen sich fir die Entschei-

dungsfindung geistig behinderter Personen, um der routinierten Exklusion aus Ent-

scheidungsprozessen entgegenzuwirken.
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7.4 Unterstltzte Entscheidungsfindung

Das Konzept der unterstitzten Entscheidungsfindung — ,Supported Decision-Ma-
king“ (BMJV 2020: 290) weist starke Uberschneidungen mit der gemeinsamen Ent-
scheidungsfindung auf. Dennoch wird es ausschlie3lich im Zusammenhang mit
entscheidungsunfahigen Personen genannt, die unter rechtlicher Betreuung stehen.
Beide Konzepte beruhen auf der Annahme, dass eine Person angesichts einer
schweren Entscheidung der Unterstitzung einer fachkompetenten Person bedarf.
Zudem erwachsen beide aus einer vertrauensvollen Beziehung zwischen einer un-
terstutzenden und einer beeintrachtigten Person, die auf ,einer Kultur der Offenheit

fur Resonanz und Partizipation“ (Heusner et al. 2022: 337) beruht.

Eine unterstitzte Entscheidungsfindung ist eine kontextabhangige Intervention. lhre
Umsetzung bedarf besonderer Aufmerksamkeit, weil ,there is a risk that it will be-
come another tick box exercise, more to serve a bureaucratic purpose than to provide
genuine choice and control for people with disability” (Arstein-Kerslake et al. 2017
In: Davies et al. 2019: 2).

Die unterstitzte Entscheidungsfindung wird als ein Prozess verstanden, der die Au-
tonomie einer geistig behinderten Person als Ausgangspunkt aller Entscheidungen
sieht und ,a system that affords legal status® (Browning et al. 2014 In: Bigby et al.
2017: 223). Watson et al. (2017: 1023) definieren die unterstiitzte Entscheidungsfin-
dung als einen ,process of enhancing the decision making capability“ (ebd.), der die
Unterstitzungsleistung von vertrauten Personen miteinbezieht und Konflikte zwi-
schen einzelnen Unterstitzenden vermeidet. Sie betonen ,die Angewiesenheit jedes
Menschen [...], wenn es darum geht, in kritischen Lebensabschnitten Entscheidun-
gen zu treffen.” (Heusner et al. 2022: 337). Zudem stellt die unterstiitzte Entschei-
dungsfindung eine notwendige Alternative zur Ersatzentscheidung einer

einwilligungsunféahigen Person.

Jede unterstitzte Entscheidungsfindung beinhaltet nach Artikel 12 UN-BRK das
Recht auf eine kostenginstige oder kostenlose Hilfe, die die Person in Anspruch
nehmen, ablehnen, &ndern oder beenden darf. Da sie unabhangig der geistigen Fa-
higkeit erfolgt, darf die Person auf ihre individuelle Art kommunizieren
(CRPD/CI/GC/1 2014: 8 1.).
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In der Praxis der rechtlichen Betreuung unterstiitzen Betreuer oder Betreuerinnen
die Person zum Beispiel durch das Vorstrukturieren der Entscheidungssituation, der
Benennung von Optionen und dem Planen von ausreichend Zeit (Matta et al. 2018:
424). Zudem legen sie gemeinsam Ziele fest, achten darauf, dass Dritte direkt mit
der Person sprechen, unterstiitzen diese bei der Ermittlung von Werten und bei der
Durchsetzung der Entscheidung (ebd.: 289). Auch Angehorigenbetreuer oder Ange-
horigenbetreuerinnen starken die Selbststandigkeit der zu Person, machen Ent-

scheidungen transparent und lassen eigene Entscheidungen zu (ebd.: 296).

Besonders (sehr) schwer geistig behinderte Erwachsene sind bereits bei Alltagsent-
scheidungen auf die Hilfe von Dritten, meist Mitarbeitenden von Wohnformen, ange-
wiesen (Weingartner 2013: 63). Diese mussen die Bedurfnisse wahrnehmen und
ihnen helfen, diese umzusetzen. Zudem missen Mitarbeitende aktiv nach Maoglich-
keiten der Selbstbestimmung Ausschau halten und gleichzeitig die Beziehung zu der
Person gestalten (ebd.: 68). Die Fahigkeit, auf AuRerungen und Verhaltensweisen
der schwer behinderten Person zu reagieren, gilt nach Watson et al. (2017: 1032)

als Schlisselkompetenz in der unterstitzten Entscheidungsfindung.

Das ,La Trobe Support for Decision-making Practice Framework® (Bigby et al.
2021: 6356 f.) (kurz: La-Trobe-Framework) ist ein Instrument der unterstitzten Ent-
scheidungsfindung. Es fordert die Autonomie von Personen mit geistigen Behinde-
rungen und regt die Selbstreflexion von Unterstiitzenden an. Die sieben Schritte des
La-Trobe-Frameworks sind als Gesprachsleitfaden zu verstehen und gehen auf das
Forschungsprogramm des ,Living with Disability Research Centre” (Douglas/Bigby
2020: 436—439) der La Trobe Universitat in Australien zurlck.

1. Kenntnis der Person: Neben der Kenntnis der Biografie und der sozialen Ein-
gebundenheit sind die Eigenschaften der Person, Vorlieben, Abneigungen
und die Fremdwahrnehmung Dritter bedeutsam.

2. Entscheidungsmerkmale: Kernprobleme, Entscheidungsfolgen und Span-
nungen werden identifiziert. Zudem ist nach der Zeitvorgabe zu fragen und
ob einige Optionen mit Vor- und Nachteilen einhergehen.

3. Wille/Vorlieben der Peron: Optionen werden hinsichtlich des Willens und der
Winsche der Person analysiert. Kann die Person diese nicht auf3ern, so las-

sen sich diese anhand des ersten Schrittes interpretieren.
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4. Entscheidung verfeinern, Priorisierung der Optionen: Die Person ordnet die
Optionen hinsichtlich ihrer Realisierbarkeit. Die Priorisierung wird von den
Folgen sowie dem zeitlichen und finanziellen Rahmen beeinflusst.

5. Entscheidungsart: Es wird tiber eine ersetzende, gemeinsame oder alleinige
Entscheidung entschieden. Die unterstiitzende Person erhélt alle Informatio-
nen, um eine Entscheidung der Person zu erméglichen.

6. Entscheidungen und Folgeentscheidungen: Die Entscheidung orientiert sich
am Willen der Person. Zudem wird gefragt: Welche Konsequenzen sind zu
erwarten? Bedarf es weiterer Entscheidungen? Die Entscheidung und deren
Umsetzungsschritte werden dokumentiert und an alle Beteiligten Ubermittelt.

7. Umsetzung der Entscheidung, Suche nach beflurwortenden Personen: Um
die Entscheidung in die Tat umzusetzen, werden Personen eingebunden, die
die Entscheidung befurworten. Wahrend der Entscheidungsumsetzung bend-
tigt die geistig behinderte Person weitere Unterstitzung (ebd.).

Das La-Trobe-Framework beruht auf drei Prinzipien, Kommunikationsstrategien und
den oben genannten sieben Schritten. Die drei Prinzipien stehen im Mittelpunkt aller
Schritte. Zu Beginn wird eine unterstiitzende Person benannt (Douglas/Bigby
2020: 439), die die beeintrachtigte Person als einen ,human being of equal value
and a holder of rights* (ebd.) sieht und Aussagen der Person vor der Meinung Dritter
bevorzugt (Prinzip Engagement). Er oder sie bezieht weitere Personen mit ein, ver-
mittelt zwischen diesen bei Konflikten und lenkt deren Austausch und Zusammenar-
beit (Prinzip Orchestrierung). Die Unterstitzungsleistung ist zu jeder Zeit transparent
und von Dritten nachvollziehbar, daher reflektiert sich die unterstiitzende Person

kontinuierlich (Prinzip Reflexion und Uberprifung) (ebd.).

8. Schlussfolgerungen

Die vorliegende Arbeit ist im Bereich Palliative Care angesiedelt, einem Versor-
gungskonzept, das ausgehend vom Willen der Person Leiden lindert und die Lebens-

gualitat verbessert.
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Durch das wissenschatftliche Vorgehen der Abduktion verfolgte ich wéahrend des For-
schungsprozesses, parallel zu den Hauptthemen der Geistigen Behinderung, Pallia-
tive Care, Wille und Entscheidungsfindung, verschiedene Nebenstrdnge wie zum
Beispiel die Entscheidungssituation und Verhaltensvorhersage. Demnach ergeben

sich vielfaltige Schlisse, die ich im Folgenden darstelle.

In der Vergangenheit wurde das Selbstbestimmungsrecht geistig behinderter Perso-
nen durch Gesetze wie das BTHG, HPG und die Betreuungsrechtsreform gestarkt.
Im Vorfeld forderten bereits zahlreiche Initiativen und die UN-BRK einen Paradig-
menwechsel, weg von einer Bevormundung hin zu einer Selbstbestimmung. Die
Winsche und Bedurfnisse einer Person sind Ausgangpunkt jeder Handlung eines
Unterstitzenden und somit auch von mir als padagogische Fachkraft einer beson-

deren Wohnform.

In der Offentlichkeit wird eine Behinderung h&aufig mit dem Slogan Es ist normal,
verschieden zu sein beworben. Dieser Ansatz bezieht sich auf den Integrations- und
Inklusionsgedanken der Behindertenhilfe, zum Beispiel durch die schulische Integra-
tion behinderter Kinder in Regelschulen, der Entwicklung des Assistenzgedankens
und der Deinstitutionalisierung. Dennoch verbinden viele Menschen mit einer geisti-
gen Behinderung eine reduzierte Lebensqualitat. Zudem entstehen Diskussionen
Uber den Sinn des Lebens beziehungsweise Leben-Durfens von Menschen mit
schweren Behinderungen. Gleichzeitig erscheint der Abbruch einer lebensverlan-
gernden MalRnahme angesichts einer unheilbaren, leidvollen Krankheit besonders in
der deutschen Behindertenhilfe undenkbar. Unterstitzende befirchten eine Eutha-
nasie, vergleichbar mit der Ermordung hunderttausender behinderter Personen wah-
rend der Hitlerdiktatur. Dennoch ist ein Behandlungsabbruch beziehungsweise der
Verzicht auf lebensverlangernde MaRnahmen in die Uberlegungen einzubeziehen,

da nur so Raum fir eine Orientierung am Willen der Person entsteht.

Angesichts einer End-of-Life-Entscheidung geistig behinderter Erwachsenen bedarf
es besonderer Aufmerksamkeit. Betroffene sind tber ihre gesamte Lebensspanne
hinweg Fremdbestimmung und Bevormundung ausgesetzt, die sich angesichts einer

End-of-Life-Entscheidung nicht wiederholen darf.
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Moralische Not

Viele geistig behinderte Personen leben in besonderen Wohnformen. Mitarbeitende
sind in ihrer Rolle als Zugehorige vielfaltig vom Versterben eines Bewohners oder
einer Bewohnerin betroffen. Die eigentliche Entscheidungslast obliegt jedoch dem
erkrankten Bewohner oder der Bewohnerin und der rechtlichen Betreuung. Oft fehlt
insbesondere Berufsbetreuern oder Berufsbetreuerinnen die Zeit fir eine sorgfaltige
Willenserfassung. Zudem vermisst die Praxis geeignete Konzepte hinsichtlich der
von der UN-BRK geforderten unterstttzten Entscheidungsfindung. Das genannte La-

Trobe-Framework findet nach meiner Kenntnis keine Anwendung in der Praxis.

Die Ausrichtung an der Autonomie eines geistig behinderten Erwachsenen I6st in
vielen Unterstutzenden eine moralische Not aus. Es kommt zu einem Wertekonflikt
zwischen der Haltung, der Person Gutes zu tun beziehungsweise ihr nicht zu scha-
den und dem Zugestehen von autonomen Entscheidungen. Diese werden haufig mit
einem Alleinlassen oder der Erlaubnis zur Selbstschadigung gleichgesetzt. Zudem
besteht die Furcht vor einer falschen Entscheidung und einer Uberforderung der
geistig behinderten Person, ebenso wie die Annahme, dass Betroffene keinen freien
Willen bilden kénnen beziehungsweise ihnen die Entscheidungskompetenz fehlt.

Derartige ethische Dilemmata beziehungsweise Moral Distress lassen sich nicht
durch gesetzliche Vorgaben auflésen, wie im Rahmen des BTHG oder der Betreu-
ungsrechtsreform. Vielmehr braucht es neben der wiederholten Auseinandersetzung
unter Einbeziehung aller Beteiligten Alternativen, damit sich Wege und Entschei-
dungskompetenzen erschliel3en. So ist zum Beispiel die Entscheidungsféahigkeit im
medizinischen Kontext eng mit der Gesundheitskompetenz der Person verbunden.

FUr eine erste Einschatzung eignet sich der PAM-Fragebogen (vgl. Kap. 3.2).

Forderung der Einwilligungs- oder Autonomie-/Willekompetenz

Die Einwilligungskompetenz beziehungsweise die Fahigkeit zur Ausiibung der Auto-
nomie und eines freien Willens (kurz: Autonomie-/Willekompetenz) lasst sich durch

ein Empowerment gezielt férdern.

Die Einwilligungsfahigkeit einer Person bezieht sich auf eine aktuelle Fragestellung,
angesichts derer es einer Entscheidung (Einwilligung oder Ablehnung einer Option)

bedarf. Eine einwilligungsfahige Person verfigt Uber die Kompetenzen des
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Verstandnisses, der Wertschatzung, Argumentation und Auswahl. Kann die Person,
nach einer verstandlichen Aufklarung die Problemlage in eigenen Worten wiederge-
ben und erklaren, inwiefern die Situation beziehungsweise die Handlungsmaoglich-
keiten fur sie bedeutsam sind, die Vor- und Nachteile benennen und schlussendlich
eine Entscheidung treffen, dann gilt sie als einwilligungsfahig, bezogen auf die kon-

krete Fragestellung.

Die Autonomie-/Willekompetenz richtet sich auf eine Vielzahl von Lebensthemen.
Die Person wahlt bedeutsame Fragestellungen aus und beantwortet diese mit indi-
viduellen Entscheidungen. Die Themen variieren und die Person bewertet diese im-
mer wieder neu. Um sich selbst zu bestimmen, muss sich die Person reflektieren
und kontrollieren kdnnen. Zudem bezieht sie sich auf die Realitat und kann aus den

Optionen eine geeignete fur sich auswahlen.

Rationalitat im Sinn von Vernunft ist nur bei autonomiebasierten Entscheidungen be-
deutsam. Dennoch gilt diese, nach meiner praktischen Erfahrung, als Hauptkriterium
fur die Beurteilung der Selbstbestimmungsfahigkeit von Bewohnern und Bewohner-
innen in besonderen Wohnformen. Die Gewahrung oder Einschrankung rechtswirk-
samer Entscheidungen bezieht sich dagegen auf die Fahigkeit zur Ausbildung eines
freien Willens. Dieser ist eng mit subjektiven Winschen, Ziele und Werten verknupft.
Die Person darf Entscheidungen treffen, die aus der Sicht Dritter unverntinftig sind.
Daher bedarf es in der Praxis einer Umorientierung. Die Betonung der Rationalitét
ist von einer Fokussierung auf die Fahigkeiten zur Selbstreflexion, Selbstkontrolle,
des Realitatsbezuges und Auswahl einer Option aus vielen abzulésen, da nur diese

Fahigkeiten fir die Entwicklung eines freien Willens bedeutsam sind.

Die Teilaspekte der Autonomie-/Willekompetenz lassen sich im Alltag einzeln oder
in Summe abfragen und fordern. Zudem dienen diese als Orientierung, um die Fa-
higkeiten eines Bewohners oder einer Bewohnerin einzuschatzen, bezogen auf ein
aktuelles Problem. Eine derartige Kompetenzabfrage erfullt zwar keine rechtlichen
Kriterien, dennoch bietet diese die Moglichkeit, die Entscheidungskompetenz der

Person glaubhaft darzulegen, zum Beispiel vor der rechtlichen Betreuung.

Einfluss der Haltung auf die Entscheidungsart

Jede Person bendtigt angesichts einer Entscheidung am Lebensende Unterstlitzung

von mindestens einer Fachperson. Im medizinischen Kontext wird die erkrankte
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Person von einem Arzt oder einer Arztin unterstiitzt. Einwilligungsunfahige Erwach-

sene erhalten zudem Hilfe von der rechtlichen Betreuung.

In der vorliegenden Arbeit unterscheide ich drei Entscheidungsarten (vgl. Tab. 7).
Die stellvertretende Entscheidung der rechtlichen Betreuung setze ich mit dem Pa-
ternalismus gleich. Denn hier ist der Arzt oder die Arztin sowie die rechtliche Betreu-
ung uberzeugt, besser als die Person zu wissen, was das Beste fur diese ist. Er oder
sie misstraut der kognitiven Leistung der Person und unterstellt, dass diese nicht die
Erkrankung und die damit verbundenen Maflinahmen uberblicken kann. Als Gegen-
teil gilt die gemeinsame und unterstitzte Entscheidung. Sie beruht auf einem part-
nerschaftlichen Informationsaustausch zwischen einem Arzt oder einer Arztin und
einer erkrankten Person beziehungsweise der rechtlichen Betreuung und einer Per-
son mit Behinderung. Dieser Ansatz setzt an der Person an und sieht diese in ihrem

Angewiesensein auf fachkompetente Menschen.

Jede Person ist zu Anfang unfahig, eine schwerwiegende Entscheidung zu treffen.
Erst der gemeinsame und unterstiitzende Prozess befahigt zur notwendigen Hand-
lungskompetenz. Kann die Person keine Winsche auf3ern, so wird nach UN-BRK
eine Entscheidung mit einer Mitbestimmung erméglicht. Dies entspricht der Willens-

interpretation nach Mal3gabe des mutmalilichen Willens im medizinischen Kontext.

Rechtliche Betreuung Medizinische Behandlung

Stellvertretende Entscheidung | Fremdbestimmung | Paternalismus

Unterstitzende Entscheidung | Selbstbestimmung | Gemeinsame Entscheidung

Ermoglichte Entscheidung Mitbestimmung | Mutmallicher Wille

Tabelle 7: Beteiligung am Entscheidungsprozess. Eigene Darstellung.

Die Haltung der unterstiitzenden Person bestimmt die Entscheidungsform. Jede der
in Tab. 8 genannten Denkarten will das Beste fur die erkrankte Person. Die unter-
stiitzende Person, die sich als wesentliche Ressource einer Entscheidungsfindung
sieht, handelt im Sinn einer fursorglichen Fremdbestimmung. Im Feld des mutmalf3-
lichen Willens wird die Person deutlich wahrgenommen, aber dennoch aus der Ent-
scheidung ausgeschlossen. Nur ein Ansatz, der die Person aktivim Rahmen eines

WIR beteiligt, erméglicht ein selbstbestimmtes Handeln.
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Fremdbestimmung Mitbestimmung Selbstbestimmung
Paternalismus, stellver- mutmallicher Wille, er- gemeinsame und unter-
tretende Entscheidung moglichte Entscheidung stutzte Entscheidung

WOHL WILLE WILLE

ICH weil3, was das Beste | ICH sehe dich. Ich kann | WIR entscheiden gemein-
ist. ICH habe Erfahrung | belegen, was DU willst. | sam. Ich unterstitze dich
und ich kenne dich. Daher | Ich entscheide. Denn du | und du mich. Im An-
entspricht meine Ent- | kannst die Situation nicht | schluss entscheidest DU.

scheidung deinem Wohl. | erfassen.

Tabelle 8: Haltung der unterstitzenden Person. Eigene Darstellung.

Bedeutsamkeit des Umfeldes

Bewohner oder Bewohnerinnen einer besonderen Wohnform wiinschen sich ein
selbstbestimmtes Sterben, eine ehrliche Aufklarung, bei guter Symptomlinderung zu-
hause in der eigenen Wohnform. Hier finden sich langjahrig gewachsene professio-
nelle Beziehungen und institutionelle Strukturen, die auf die Person sowohl
unterstutzend als auch hemmend und fremdbestimmend wirken. Meist kénnen sich
Betroffene nicht einer Bevormundung entziehen, da sie von den Mitarbeitenden ab-
hangig sind. In der Folge kann eine erlernte Hilflosigkeit entstehen. Die Person ver-
halt sich unsicher, entwickelt Angste, wird aggressiv oder passt sich der Meinung
Dritter an. Dieses Verhalten ist haufig Ausgangspunkt, um Bewohner oder Bewoh-
nerinnen aus Entscheidungen auszuschlie3en. Ein derartiger Teufelskreis lasst sich

nur durch eine konsequente Teilhabe an allen Entscheidungen unterbinden.

Eine Entscheidung setzt sich aus Zielen, Konsequenzen, Optionen, Ereignissen und
Grinden zusammen. Das Ziel scheint im palliativen Kontext stets klar und richtet
sich auf die Linderung krankheitsbedingter Leiden und die Verbesserung der Le-
bensqualitdt des Erkrankten und seines sozialen Umfeldes. Zudem finden sich hier
Erorterungen Uber die Konsequenzen, die mit der Wahl einer Option einhergehen,
und es werden Handlungsoptionen benannt und bewertet. Ereignisse sind Bedin-
gungen und Voraussetzungen, auf die die Person keinen Einfluss nehmen kann. Sie
finden sich in Beschreibungen tber das Leben in Wohnformen, der Neigung zur Ex-
klusion aus lebensbestimmenden Themen und Einschrédnkungen der rechtlichen

Handlungsfahigkeit. Angesichts einer End-of-Life-Entscheidung werden meist
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Griunde von Unterstitzenden benannt wie: Ich will das Beste fiir die Person oder Ich

will mir spater nichts vorwerfen. Derartige Griinde, die sich am Wohl des Erkrankten

oder an der Vermeidung eigener Schuldgeftuihle orientieren, dienen meist der Recht-

fertigung von Entscheidungen des Paternalismus.

Um im Vorfeld fremdbestimmende Beziehungen zu identifizieren und Strategien der

Beteiligung zu entwickeln, empfehle ich eine Analyse des Umfeldes anhand folgen-

der Fragen:

Personenkreis: Wer zahlt zu den An- und Zugehdrigen? Wie gestaltet sich die
Beziehung zu diesen? Welche Professionellen sind fir die Person bedeutsam?
Welchen Menschen vertraut die Person?

Beeinflussung: Konnen Unterstitzende eigene Werte reflektieren? Distanzieren
sie sich bewusst von diesen und stellen sie die Werte der Person in den Mittel-
punkt? Gibt es Anzeichen fur Manipulation oder Zwang? Wird die Person be-
wusst oder unbewusst beeinflusst? Wie reagiert sie auf Fremdbestimmung?
Wille versus Wohl: Steht der Wille im Vordergrund der Gesprache tber und mit
der Person? Oder wird das Wohl betont, das Beste fur die Person zu wollen?
Verwenden Unterstitzende derartige Formulierungen, um ein Vorgehen zu be-
grinden? Wird dieser Ansatz von allen Beteiligten unterstitzt oder wird wider-
sprochen? Wie reagiert das Umfeld, wenn die Person eine abweichende
Meinung vertritt? Inwiefern und inwieweit wird diese umgesetzt?
Zusammenarbeit: Arbeiten Unterstlitzende zusammen? Sind sie sich einig oder
finden sich Fronten mit entgegengesetzten Haltungen? Kommt es zur Ausgren-
zung einzelner Personen? Wie verhalt sich die Leitungskraft angesichts derarti-
ger Auseinandersetzungen?

Inklusion: Beziehen Menschen im Nahumfeld die Person in jede Art der Entschei-
dung mit ein? Aus welchen Entscheidungen wird die Person exkludiert? Wie wird
dies begrundet? Wurde die Person in der Vergangenheit aus dem Sterben naher
Personen und deren Rituale ausgeschlossen, zum Beispiel einer Beerdigung?

Wie hat die Person reagiert?

Komplexitédt der End-of-Life-Entscheidungssituation

In der vorliegenden Arbeit werden End-of-Life-Entscheidungen in besonderen Wohn-

formen einer komplexen Entscheidungssituation zugeordnet (vgl. Kap. 6.3). Daraus
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ergeben sich die in Tab. 9 dargestellten Merkmale der komplexen Wechselwirkun-
gen, Personenvielfalt, Planungsunsicherheit und Systemstarre. Diese basieren auf
Modellen zur Entscheidungssituation von Drane (1984 In: Fields/Calvert 2015: 465),
Beisswenger (2016: 8-11, 23 f.), Steinhofer (2021: 52 ff.) und den Komplexitatsmerk-
male (vgl. Kap. 6.3) von Woellert (2021: 25 ff.) und Kruse (2017: 16 f.).

Der Umgang mit Komplexitéat gilt als herausfordernd, da mit dessen Verstandnis ein
hoherer Zeitaufwand verbunden ist. Langfristige Verdnderungen in Wohnformen
werden im Rahmen einer Information Uber eindeutige oder komplizierte Entschei-
dungssituationen angestrebt. Der Austausch mit Experten und Expertinnen und
meine praktische Erfahrung zeigen, dass sich Neuerungen hinsichtlich einer Imple-
mentierung einer Hospizkultur und palliativen Versorgung auf Basis derartiger Ent-
scheidungssituationen nicht langfristig halten. Sie verschwinden, sobald die
treibende personelle Kraft fehlt. Daher bedarf es weiterer Forschung und der Ent-
wicklung von Strategien, die sich an Komplexitadtsmodellen orientieren, zum Beispiel
am Sensitivitatsmodell (vgl. Vester 2019), den Reframing-Werkzeugen (vgl. Hin-

nen/Hinnen 2022) oder den Liberating Structures (vgl. Steinhofer 2021).

Wechselwirkungen Personenvielfalt

- Optionen mit einschneidenden Ne- |- viele Menschen mit unterschiedli-
benwirkungen cher Hierarchie, Bedeutsamkeit und

- Vielzahl von Verknipfungen und Funktionen
Reaktionsweisen - zwischen den Ebenen und Profes-

- vielféltige Variablen beeinflussen sion bilden sich eigene Kommunika-
sich gegenseitig tionsstrukturen

- Prozesse entwickeln sich auch bei |- Stress fiuhrt zu Aktionismus, Zynis-
Unterlassung weiter mus und Verkapselung

Planungsunsicherheit Systemstarre

- Sachlage lasst sich per Planungund | - System entwickelt sich nach dessen
Analyse nicht auflésen innerem Zustand (Eigendynamik)

- eine langfristige Planung ist nicht | - Einflisse von auf3en fihren nicht zu
maglich langfristigen Veranderungen

- Fortwdhrende kleine Anpassungen | - System behalt Zustand und Eigen-
waéhrend des Prozesses notwendig sinn bei

Tabelle 9: Komplexitat am Lebensende in Wohnformen. Eigene Darstellung.
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Entscheidungsfindungskonzepte

Im Themenfeld der gemeinsamen medizinischen Entscheidungsfindung (SDM) fin-
den sich zahlreiche Konzepte. Im Bereich der rechtlichen Betreuung, also der unter-
stutzten Entscheidungsfindung, wird nur das La Trobe Support for Decision Making
Practice Framework (kurz: La-Trobe-Framework) von Bigby et al. (2021) benannt.
Alle Entscheidungsfindungsmodelle bewegen sich entlang der Entscheidungspha-
sen (vgl. Kap. 6.2). Es fallt auf, dass sowohl das La-Trobe-Framework als auch die
OPTION-Scale von Elwyn et al. (2005) den Zwischenschritt der Entscheidungsart
einfugt, fur eine stellvertretende oder gemeinsame Entscheidung. Dies erfolgt nicht
zu Beginn, wie im Sechs-Schritte-Modell (Van de Pols et al. 2016), sondern erst nach
der Bewertung der Optionen. Im Gegensatz zu den vorgenannten Modellen erfasst
die Gespréachshilfe (Noorlandt et al. 2021: 1540—-1546) detailliert die Ausgangslage
der Person. Fur deren Entwicklung griffen die Autoren auf ein bestehendes SDM-
Konzept zurtick. Der Erfolg dieses Vorgehens regt an, weitere Konzepte fir die Ent-
scheidungsfindung behinderter Erwachsener zu modifizieren. Hier eignet sich neben
der OPTION-Scale auch das Drei-Schritte-Modell von Elwyn et al. (2012).

Willensermittlung und Entscheidungsfindung

Um den Willen einer geistig behinderten, erkrankten Person am Lebensende zu er-
mitteln, muss diese den Prozess der Entscheidungsfindung gemeinsam mit einer
Fachperson durchlaufen. Die mit dem Lebensende einhergehenden Gefiihle wie Pa-
nik, Verzweiflung oder Hilflosigkeit, aber auch die Folgen eines fremdbestimmenden
Umgangs beeinflussen die kognitive Leistungsfahigkeit der Person und somit indirekt
die Entscheidung. Um die emotionale Verfasstheit und Denkfahigkeit der Person po-
sitiv zu beeinflussen, bedarf es einer Entscheidungsstrategie des langsamen Den-
kens und passender Informationen. Daher steht die Aufklarung mit einer
Informierung uber die Erkrankung und Handlungsoptionen im Mittelpunkt jeder Ent-
scheidungsfindung. Anhand der OPTION-Scale von Elwyn et al. (2005) l&sst sich die

Informierung und Beteiligung der Person sicherstellen.

Ausgehend von den Entscheidungsphasen (vgl. Kap. 6.2) und der vorgenannten Er-
kenntnisse konstruiere ich flr ansprechbare geistig behinderte Erwachsene am Le-

bensende das Entscheidungskonzept Assisted End-of-life Decision Making (AEDM):
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Ausgangssituation: Vor der Entscheidung wird von dem Unterstiitzenden,
zum Beispiel dem Arzt oder der Arztin und/oder der rechtlichen Betreuung,
die Entscheidungssituation analysiert. Liegt eine komplexe Situation vor, in-
tegriert die unterstitzende Person entsprechende Bewaltigungsstrategien
(vgl. Komplexitat der End-of-Life-Entscheidungssituation). Sie fragt, wie sie
Zugang zu der Person erhéalt. So ist zu klaren, ob fir die Verstandigung die
Instrumente der UK hilfreich sind. Zudem sollten Materialien, zum Beispiel die
medizinischen Aufklarungsbégen in Leichter Sprache (vgl. Sappok et al.
2021) in die Entscheidungsfindung genutzt werden. Des Weiteren ist zu kla-
ren, ob und von welchem An- oder Zugehdrigen die Person begleitet wird (vgl.
Bedeutsamkeit des Umfeldes). Zusatzlich ist die Situation und Zeit zu gestal-
ten, damit die Person nach ihren Vorlieben reagieren kann. Ebenso lohnt sich
die Auseinandersetzung mit den Winschen und Angsten der Menschen am
Lebensende.

Problem, Bedurfnis, Wunsch: Zu Beginn fragt die unterstitzende Person was
die erkrankte Person bereits Uber das Problem und die Erkrankung weif3, be-
ziehungsweise welche Vorstellungen, Winsche, Hoffnungen oder Sorgen sie
in der aktuellen Situation beschéftigen (vgl. Kap. 4.2).

Informierung der Inhalte: Die Person wird durch eine Aufklarung informiert.
Dies dient nicht nur der Entscheidungsfindung, sondern hilft der Person bei
der Bewaltigung von Gefuihlen wie Unsicherheit und Verzweiflung. Das Prob-
lem wird verstandlich und greifbar.

Informierung der Optionen: Die Optionen bieten Loésungsansatze fur das zu-
vor genannte Problem beziehungsweise die Erkrankung. Die unterstiitzende
Person gibt einen Uberblick tiber alle realistischen Optionen. Zudem kann die
Person eigene Ideen oder Vorschlage einbringen.

Bewertung der Optionen: Die unterstitzende Person beschreibt die Vor- und
Nachteile der Optionen, aber auch die Risiken und inwiefern die Folgen irre-
versibel sind. Beide erarbeiten die Bedeutsamkeit der Optionen fur die Per-
son, auch inwiefern diese Probleme selbstwirksam bewaéltigen konnte. Die
unterstitzende Person fasst die Inhalte zusammen und gibt der Person die
Maglichkeit, diese in eigenen Worten wiederzugeben.

Wahl = Entscheidung: Nachdem die Person einen Uberblick uiber die Hand-

lungsmaglichkeiten erhalten hat, werden diese sortiert. Die Person
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entscheidet, welche sie ablehnt und bevorzugt. Die unterstiitzende Person
beréat bei der Wahl, halt jedoch die eigene Meinung zurlick, es sei denn, die
Person fordert diese ein. Aufgrund der Bedeutsamkeit der End-of-Life-Ent-
scheidung, sichert die unterstiitzende Person der erkrankten Person Hilfe zu,
erinnert aber auch daran, dass eine Entscheidung getroffen oder aufgescho-
ben werden muss. Im Anschluss wahlt die Person eine Option.

6. Realisierungsplan: Nach der Entscheidung erstellen die unterstiitzende und
erkrankte Person einen Handlungsplan und legen fest, wie, wann, wo und in
welchem Zeitraum die Entscheidung umzusetzen ist. Hier werden zudem un-
terstlitzende Personen und deren Aufgaben benannt. Dieser Plan dient der
Orientierung und bindet die Beteiligten an die Realisierung der Entscheidung.

7. Umsetzung: Wahrend der Entscheidungsumsetzung erhélt die Person Unter-
stltzung von vertrauten Personen. Zudem ben6étigt das Umfeld Hilfe, um die
eigene Betroffenheit und Gefiihle wie Angst, Wut oder Trauer zu bewaltigen.

8. Bewertung: Die unterstiitzende Person und die erkrankte Person tberprifen
die Entscheidung. Beide reflektieren die Geschehnisse danach und deren
Umsetzung und den Entscheidungsprozess. Ferner ist es bedeutsam, ob das

ursprungliche Problem geldst wurde oder weitere Schritte notwendig sind.

Im Rahmen der Willenserfassung zum Beispiel nach § 132g SGB V beziehungs-
weise Erstellung einer Patientenverfligung lasst sich der Wille bezogen auf eine zu-

kunftige Situation der Einwilligungsunfahigkeit festlegen.

Ist die Person nicht ansprechbar oder kann sie auf die Fragen keine verstandliche
Antwort ausdriicken und liegen keine AuRBerungen aus der Vergangenheit oder an-
dere konkrete Anhaltspunkte, bezogen auf die personlichen Werte und ethischen
Uberzeugungen vor, so ist der Wille der Person zu erméglichen. Eine derartige Wil-
lensinterpretation ist ein ethisches Problem, da ein guter und richtiger Weg nicht ein-
deutig vorgegeben ist. Dieser mutmaldliche Wille wird, neben der Befragung von An-
und Zugehdorigen hinsichtlich der Biografie und Personlichkeit, anhand einer Verhal-
tensbeobachtung ermittelt. Letztere stiitzt sich auf die Grundannahme, dass die Per-

son ihren Willen durch Handlungen ausdrickt.

Der Zusammenhang zwischen einem Bedurfnis, Motiv oder einer Gewohnheit und

einem tatsachlich gezeigten Verhalten wird je nach Ansatz unterschiedlich
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interpretiert (vgl. Kap. 5.4). So strebt eine Person nach dem Hedonismus und der
Triebtheorie nach Lust, Freude, Bedurfniserfillung und der Vermeidung von
Schmerz und Unlust. Das Trieb-/Gewohnheitskonzept kombiniert die Bedirfnisbe-
friedigung mit Gewohnheiten. Die Feldtheorie sieht die Bedeutsamkeit von Optionen.
Stehen einer Option zeitgleich wenige Hindernisse im Weg, so gilt es als wahrschein-
lich, dass die Person diese bevorzugt. Da sich all diese Interpretationsansatze auf
wiederholte Verhaltensweisen beziehen, lasst sich auf deren Basis die bevorzugte

Lebensgestaltung und der Wille der Person grob ableiten.

Neben der Erfassung der Motive, Gewohnheiten und Bedurfnisse sind biografische
Ereignisse und Informationen, bezogen auf die aktuelle Situation zu berlcksichtigen.
Ergeben sich durch einen Abgleich zwischen Verhaltensweisen der Person in der
Vergangenheit, Gegenwart und Zukunft Abweichungen, zum Beispiel weil die Per-
son einer bedeutsamen Gewohnheit nach einer medizinischen Behandlung am Le-
bensende nicht mehr nachgehen kann, so ist davon auszugehen, dass sie die
Mafnahme ablehnt. Dennoch ist zu prifen, ob sich die Person der neuen Situation

mit einer lebensbejahenden Haltung anpassen kann.

Scheint die Person trotz guter palliativer Versorgung langanhaltend unter einer le-
bensverlangernden Behandlung zu leiden, ist zu prifen, ob die Behandlung dem
(mutmalfilichen) Willen des Erkrankten entspricht. Ebenso ist eine ethische Fallbe-
sprechung durchzufuhren, um alle Beteiligten angesichts einer derart komplexen

Entscheidungsfindung mitzunehmen.
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