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VORWORT

Das Gremium zur Gesundheits-, Sozial- und Versorgungsplanung (Gremium GSV)*
hat im Oktober 2019 tber das GSV-Projekt Nr. 21 ,Advance Care Planning“ (ACP) —
Gesundheitliche Versorgungsplanung fur die letzte Lebensphase® eine interdiszipli-
nare Arbeitsgruppe mit der Erstellung dieser Handreichung beauftragt. Ziel war die
Entwicklung von fachlichen Empfehlungen fur Mitarbeitende in Einrichtungen fir Men-
schen mit korperlicher, kognitiver oder seelischer Beeintrachtigung bzw. Behinderung
in Oberbayern.

Die Empfehlungen sollen es Mitarbeitenden erleichtern, die Voraussetzungen fur Ad-
vance Care Planning in der eigenen Einrichtung zu prifen und weiterzuentwickeln so-
wie sich mit anderen Einrichtungen zu vernetzen. Alle in Frage kommenden Einrich-
tungen waren eingeladen, diesen Beratungs- und Arbeitsprozess zu begleiten und zu
unterstutzen.

Die Mitarbeitenden von Einrichtungen, die Einrichtungstrager sowie Vertretungen der
Wohlfahrtsverbande und der privaten Leistungserbringer, der Selbsthilfe, der Fach-
stelle fur Pflege- und Behinderteneinrichtungen, der Kliniken des Bezirks Oberbayern
(kbo), der Landeshauptstadt Minchen, der Ludwigs-Maximilians-Universitat Minchen,
der Bezirksverwaltung und des oberbayerischen Bezirkstags haben gemeinsam nach
intensiven Diskussionen und in konstruktiver Zusammenarbeit die Broschure ,Ad-
vance Care Planning (ACP) — Handreichung zum Umgang mit der gesundheitlichen
Versorgungsplanung fur die letzte Lebensphase” erstellt.

Sie ist als Informationsquelle fir die konkrete Arbeit vor Ort und Reflexionshilfe fur Mit-
arbeitende konzipiert, die Menschen mit korperlichen, kognitiven und seelischen Ein-
schrankungen in stationéren Einrichtungen begleiten. Sie wendet sich zudem an wei-
tere interessierte Personen.

Fur das gute Zusammenwirken und die wertvolle Unterstiitzung bedanken wir uns
herzlich bei allen Beteiligten:

M. Lynn Berger, AWO Bezirksverband Oberbayern e. V.; Isabella Brand-Oswald, Be-
zirk Oberbayern; Denise Buss, Alzheimer-Gesellschaft Landkreis Minchen e. V.; Heidi
Dambdck, kbo-Lech-Mangfall-Klinik; Prof. Dr. Dr. Berend Feddersen, Klinik und Polikli-
nik far Palliativmedizin der LMU Minchen; Iris Eschenberg-Weil3, Franziskuswerk
Schonbrunn gGmbH; Nina Fuchs, Pflegeheim Wollomoos; Fritz Habel, bpa. Bundes-
verband privater Anbieter sozialer Dienste e. V., Marianne Heigl, Bezirksratin; Gaby

1 Im Gremium Gesundheits-, Sozial- und Versorgungsplanung Oberbayern (Gremium GSV) werden
wichtige Planungs- und Entscheidungsprozesse des Bezirks Oberbayern auf den Weg gebracht. Es ist
ein unterstitzendes Forum der Beratung und Diskussion auf tiberdrtlicher Ebene mit und zwischen ver-
schiedenen Leistungstragern, kommunalen Spitzenverbanden, freier Wohlfahrtspflege, privaten Leis-
tungserbringern, Angehdrigenverbéanden, Dachorganisationen der Selbsthilfe, Behindertenbeauftragten
der Kommunen, Vertretern und Vertreterinnen der regionalen Steuerungsverbiinde bzw. psychosozia-
len Arbeitsgemeinschaften sowie Mitgliedern des Bezirkstags von Oberbayern.



Hergenrdder, Hans-Weinberger-Akademie der AWO e. V.; Lisa Hirdes, Fachstelle:
Spiritualitat — Palliative Care — Ethik — Seelsorge (SPES) Hilfe im Alter gGmbH; Innere
Mission e.V.; Diakonie Miinchen und Oberbayern; Jirgen Hoerner, Alzheimer-Gesell-
schaft Landkreis Minchen e. V.; Irmgard Hofmann, Bezirksrétin; Carmen Jorg, Kath.
Mannerfursorgeverein Minchen e. V.; Sophie Lenert, Bezirk Oberbayern; Lucia Mu-
tengwa, Bezirk Oberbayern, Cathleen Nowak-Morgenroth, Dr. Loew Soziale Dienst-
leistungen GmbH & Co. KG; Dr. Sabine Petri, Caritasverband der Erzdidzese Min-
chen und Freising e. V.; Sintje Reicheneder, Lebenshilfe Freising e. V.; Jenny Riss-
mann, Lebenshilfe Minchen e. V.; Josef Robin, Bezirksrat, Lisa Schwagerl, Landes-
hauptstadt Minchen; Dr. Frauke Schwaiblmair, Bezirksratin und Inklusionsbeauftragte
des Bezirks Oberbayern; Rudolf Starzengruber, OSPE e. V.; Maria Thomaser, Regen-
bogen Wohnen gGmbH; Eva Maria Trautwein, Klinik und Poliklinik fur Palliativmedizin
der LMU Munchen; Dieter Wéhrle, Bezirk Oberbayern
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EINLEITUNG

Autonomie und das Recht auf Selbstbestimmung sind in den letzten Jahrzehnten zu
einem zentralen Bestandteil der gesellschaftlichen Entwicklung geworden. Dazu zahlt
im gesundheitlichen Bereich auch das Recht, selbst zu entscheiden, welche medizini-
schen MalRnahmen eine Person in unterschiedlichen Lebenssituationen in Anspruch
nehmen moéchte — oder auch nicht.

Seit 2009 regelt in Deutschland ein Gesetz? die Patientenverfiigung. In einer Patien-
tenverfiugung kbnnen Menschen ihren Behandlungswillen fur Situationen, in denen sie
nicht mehr selbst entscheiden kdnnen, vorausplanend festlegen. Von dieser Moéglich-
keit machen mehrere Millionen Menschen Gebrauch3. Wenn eine Patientenverfliigung
verfasst wurde, ist diese allerdings haufiger nicht auffindbar oder sie trifft auf die ein-
getretene Situation nicht zu.# Zudem fallt es den meisten Menschen eher schwer, die
verschiedenen Vordrucke tatsdchlich zu verstehen. Letztlich flhlen sich viele damit
Uberfordert. So verfehlen mehr oder weniger gut ausgefullte Patientenverfigungen oft
das Ziel der Menschen, in gesundheitlichen Krisensituationen Leben und Sterben in
Wirde nach eigenem Verstandnis vorzubereiten.

Andere Personen konnen aufgrund einer angeborenen oder spater erworbenen kogni-
tiven Einschrankung (z. B. frihkindliche hypoxische Hirnschadigungen, demenzielle
Erkrankungen) keine Vorsorge durch eine Patientenverfigung treffen, da ihnen die da-
fur erforderliche Einwilligungsfahigkeit fehlt. So sind in vielen Fallen die Winsche der
betroffenen Personen zu ihrer medizinischen Behandlung nicht bekannt. Dies birgt die
Gefahr einer Uber- oder Untertherapie. Fir die an der Versorgung Beteiligten entsteht
Handlungsunsicherheit, die nicht selten mit ethischen Konflikten verbunden ist.

Um hier Abhilfe zu schaffen, wurde 2015 im Hospiz- und Palliativgesetz (HPG) der
neue Paragraf 132g im Sozialgesetzbuch V beschlossen: Danach kénnen Einrichtun-
gen fur Menschen mit korperlicher, kognitiver oder seelischer Beeintrachtigung bzw.
Behinderung ihren Bewohnerinnen und Bewohnern eine von den Krankenkassen fi-
nanzierte Versorgungsplanung zur individuellen und umfassenden medizinischen,
pflegerischen, psychosozialen und seelsorgerischen Betreuung in der letzten Lebens-
phase anbieten.> Im Dezember 2017 wurden zwischen dem Spitzenverband der ge-
setzlichen Krankenversicherer (GKV) und zwolf Bundesverbanden der Wohlfahrt und
Arbeitsgemeinschaften die Details geregelt.®

2 3. Gesetz zur Anderung des Betreuungsrechts, das ,Patientenverfiigungsgesetz* von 01. Sept. 2009
3 Zahl der Patientenverfligungen? Antwort der Bundesregierung auf eine kleine Anfrage der FDP-Frak-
tion. 2020. Bundestag, Webarchiv.

4 Laut § 1901a (1) BGB mussen die in der Patientenverfligung festgelegten Situationen mit der ,aktuel-
len Lebens- und Behandlungssituation® (ibereinstimmen.

5 Gesetz zur Verbesserung der Hospiz- und Palliativversorgung in Deutschland (HPG) vom 8. Dezem-
ber 2015

6 Vereinbarung nach § 132g Abs.3 SGB V (ber die Inhalte und Anforderungen der gesundheitlichen
Versorgungsplanung fir die letzte Lebensphase



Die Versorgungsplanung orientiert sich am Konzept des international etablierten ,Ad-
vance Care Planning” (ACP).” Seit 2018 gibt es eine europaisch konsentierte Defini-
tion von ACP, die auch dieser Handreichung zu Grunde gelegt wird:® ,Advance Care
Planning (ACP) ist definiert als ein Prozess, der erwachsene Personen jeden Alters
sowie in jeglicher gesundheitlichen Verfassung dabei unterstitzt, ihre persénlichen
Werte, ihre Lebensziele sowie ihre Vorstellungen beztglich kiinftiger medizinisch-pfle-
gerischer Versorgung zu verstehen und mitzuteilen.”®

Das zentrale Anliegen von ACP ist, die Selbstbestimmung der Menschen zu achten
und zu férdern. Dies gilt insbesondere bei gesundheitlichen Krisen und am Lebens-
ende. Erklartes Ziel ist, Menschen auch dann so zu behandeln, wie sie es sich wiin-
schen, wenn sie selbst nicht (mehr) Uber ihre Behandlung entscheiden kénnen. Um
dieses Ziel zu erreichen, bedarf es eines systemischen Konzeptes, das die individu-
elle, institutionelle und regionale Ebene einbezieht.

Auf der individuellen Ebene beinhaltet das ACP-Konzept einen Gesprachsprozess mit
der betroffenen Person. Dabei werden deren Wunsche fur zukiinftige medizinische
Behandlungen durch speziell geschulte Gesprachsbegleitungen ermittelt und doku-
mentiert.1% Es werden mdglichst alle Personen einbezogen, die an der Versorgung
und Begleitung beteiligt sind: An- und Zugehorige, rechtliche Vertretungen?, Arztinnen
und Arzte, Pflegende, weitere begleitende Personen.

Institutionelle MalRnahmen beziehen sich auf organisatorische Rahmenbedingungen,
die dazu dienen, den Bewohnerwillen zu ermitteln und umzusetzen. Pflegerische und
padagogische Mitarbeitende sollen gewissermafen als ,ACP-Antennen® fungieren und
entsprechende Signale aufnehmen und umsetzen. Deshalb ist es auf3erordentlich
wichtig, diesen Personenkreis zu informieren, auszubilden und zu unterstitzen. Nur
dann konnen die Mitarbeitenden im Sinne einer Kulturverédnderung den Willen der Be-
wohnerinnen und Bewohner zeitnah ermitteln und umsetzen. Die Bereitstellung von
angemessenen Zeitfenstern und Raumlichkeiten fir eine entsprechende Gespréachs-
begleitung ist ebenso unerlasslich wie ein datenschutzrechtlich abgesichertes Doku-
mentationssystem. Nicht zuletzt bedarf es der Entwicklung bzw. Férderung einer palli-
ativen Kultur der Begleitung — einerseits als Basis fur das Gesprach und andererseits
zur Umsetzung des vorausverfiigten Willens, wie es im Gesetz vorgesehen ist.*?

7 vgl. Praambel der Vereinbarung nach § 132g Abs.3 SGB V uber die Inhalte und Anforderungen der
gesundheitlichen Versorgungsplanung fiir die letzte Lebensphase

8 Vol. 55 No. 2 February 2018 Journal of Pain and Symptom Management 245: "Advance Care Plan-
ning (ACP) is defined as a process that supports adults at any age or stage of health in understanding
and sharing their personal values, life goals, and preferences regarding future medical care.”

9 Eigene Ubersetzung durch Mitglieder der Projektgruppe

10 In der Handreichung wird eine weitgehend geschlechtsneutrale Sprache verwendet. Teilweise wird
allein die mannliche bzw. weibliche Form verwendet, Da der * als nicht barrierefrei gilt, muss hier leider
darauf verzichtet werden.

11 Mit rechtlichen Vertretungen sind die Bevollmachtigten sowie die gesetzlichen Betreuerinnen und Be-
treuer gemeint.

12 Pflegeheime sind nach dem Gesetz zur Verbesserung der Hospiz- und Palliativversorgung in
Deutschland seit 2016 dazu verpflichtet, mit ambulanten Hospizdiensten zusammenzuarbeiten. Sie



Auf der regionalen Ebene sind die Information, Vernetzung und Kooperation der ver-
schiedenen Leistungserbringenden im Gesundheitswesen (Pflege- und Palliativ-
dienste, Rettungsdienst, Notarzte und -arztinnen, arztlicher Bereitschaftsdienst, etc.)
erforderlich. Ziel ist, dass alle Beteiligten gemeinsam den individuellen Willen der be-
treffenden Person umsetzen.

Viele Verbande und Einrichtungen setzen sich bereits intensiv mit dem Thema ge-
sundheitliche Vorausplanung im Sinne von ACP auseinander. Etliche haben eigene
Handlungsempfehlungen, Leitfaden und Konzepte entwickelt. Die vorliegende Hand-
reichung richtet sich an Mitarbeitende in Wohnformen der Eingliederungshilfe, in Klini-
ken und geschlossen gefuhrten Einrichtungen fir seelisch erkrankte Menschen, in Al-
ten- und Pflegeheimen sowie an alle sonstig Interessierten. Der Fokus liegt auf der
gesundheitlichen Vorausplanung mit und fir Menschen mit Einschrankungen
und Behinderung. Das gilt besonders fir den ,Methodenteil“. Dieser zeigt Mdglichkei-
ten auf, wie der Wille auch bei diesen Menschen ergriindet werden kann. Die Handrei-
chung ist weder als wissenschaftliches Werk noch als abschlie3ender Methodenkata-
log zu betrachten. Vielmehr soll sie es Einrichtungen, denen die Thematik noch fremd
erscheint, ermdglichen, sich mit Advance Care Planning zu beschéaftigen. Ganz gene-
rell will sie zu einer vertiefenden und weiterfihrenden Diskussion und Ergdnzung die-
ses Themas einladen.

Die Projektleitung® des Projektes Nr. 21 des Gremiums GSV Advance Care Planning
(ACP) - Handreichung zum Umgang mit der gesundheitlichen Versorgungsplanung fur
die letzte Lebensphase beschloss im November 2019 die Einrichtung einer interdiszip-
lindren Arbeitsgruppe. Die Arbeitsgruppe setzte sich zusammen aus Vertretungen der
Leistungserbringerverbande, der Einrichtungen, der Selbsthilfe, der Medizin, Pflege
und Betreuung sowie der Politik und Verwaltung.

Die Handreichung ist in drei Hauptteile gegliedert:

Teil A (Grundlagen) befasst sich mit dem — sehr weit gefassten — Recht auf Selbstbe-
stimmung aus ethischer Perspektive und zugehdrigen rechtlichen Uberlegungen.

Teil B (Methoden) bietet mit einer Methodenmatrix praktische Hilfestellung an. In der
Matrix wird Ubersichtlich dargestellt, welche Methoden Unterstitzter Kommunikation
sinnvoll eingesetzt werden kdnnen. Dazu werden vorab sowohl mdgliche Einschrén-
kungen als auch die Methoden beschrieben. Ziel jeder Methodenwahl ist immer, den
Willen der Personen mit Einschrankungen so weit wie moglich ausfindig zu machen.

mussen die Landesverbénde der Pflegekassen dariiber informieren, wie die Kooperation mit einem
Hospiz- und Palliativnetz organisiert ist.
13 Bezirksratin Irmgard Hofmann und Lucia Mutengwa, Mitarbeitende der Bezirksverwaltung



Teil C stellt die strukturellen Rahmenbedingungen auf der Grundlage der Vereinba-
rung nach 8132g SGB V* dar. Da sich im Expertenkreis fiir Hospiz- und Palliativver-
sorgung des Bayerischen Ministeriums fur Gesundheit und Pflege (BayMGP) eine Ar-
beitsgruppe mit dieser Thematik intensiv befasst, werden die strukturellen Rahmenbe-
dingungen an dieser Stelle nur angerissen. Fir eine intensivere Auseinandersetzung
verweisen wir auf die Ergebnisse des Expertenkreises.

Die vom Gremium GSV am 03. Mai 2022 verabschiedete Handreichung soll den Ein-
richtungen als Hilfsmittel und Orientierungshilfe dienen. Sie ist ein Angebot und die
Verfasserinnen und Verfasser freuen sich, wenn sie als solche wahrgenommen wird.

14 Vereinbarung nach § 132g Abs.3 SGB V iber die Inhalte und Anforderungen der gesundheitlichen
Versorgungsplanung fir die letzte Lebensphase



TEIL A - GRUNDLAGEN

Das Recht auf Autonomie. Starkung der Fahigkeit von Menschen mit kommunikativen
Einschrankungen, ihr Leben selbst zu bestimmen

1. Das Menschenrecht auf freie Selbstbestimmung

Das Recht auf Selbstbestimmung ist das grundlegende Recht jedes Menschen, fir
sich selbst zu entscheiden, wie eine Person das eigene Leben gestalten und die ei-
gene Personlichkeit entfalten mochte. In Artikel 2 des Grundgesetzes wird den Men-
schen die freie Entfaltung ihrer Personlichkeit garantiert, solange die Rechte anderer
nicht verletzt und nicht gegen die verfassungsmafRige Ordnung oder das Sittengesetz
verstoRen wird.*®

Das Recht, die eigenen Angelegenheiten ein Leben lang selbstbestimmt zu regeln, en-
det nicht damit, dass ein Mensch in eine schwierige Situation gerat — seien es gesund-
heitliche Einschrankungen, Behinderung, Pflegebedurftigkeit, Alter oder das Lebens-
ende. Im Gegenteil: Gerade in diesen herausfordernden Situationen, die fiir die Be-
troffenen selbst sowie deren An- und Zugehdrige oft sehr belastend sind, kann eine
Handlungssicherheit erreicht werden, die allen Beteiligten Halt gibt, wenn die Selbst-
bestimmung beachtet wird.

Die Selbstbestimmung kann aber nur gewahrleistet werden, wenn die betroffene Per-
son ihre Winsche und Vorstellungen moglichst genau auf3ern kann. Oder sie hat
diese bereits zu einem friheren Zeitpunkt so formuliert, dass ihre wichtigsten Bezugs-
personen in ihrem Sinne handeln kénnen. Mit dem Gespréachsprozess werden die indi-
viduellen Bedirfnisse und Wiinsche erfasst oder angepasst. Bestimmte medizinische
oder auch pflegerische und therapeutische MalRnahmen kdnnen festgelegt oder aus-
geschlossen werden. Gleiches gilt fur die Einbeziehung konkreter Bezugspersonen,
von denen die betroffene Person in der letzten Lebensphase begleitet und unterstttzt
werden mochte.

Die Starkung der Selbstbestimmung in allen Belangen des Lebens und Sterbens ist
ein zentraler Aspekt des wirdigen Umgangs mit Menschen. Die zu betreuenden Per-
sonen sind als Hilfesuchende haufig in einer abhangigen Situation. lhre Winsche und
Bediirfnisse brauchen offene, sensible Antennen bei Arzten, Arztinnen und Pflegekraf-
ten.'® Im Rahmen von ACP wird dafiir Sorge getragen, dass die selbstbestimmte Ent-
scheidung bzw. der Wille auch dann umgesetzt werden kénnen, wenn sich die be-
troffene Person nicht mehr selbst &u3ern kann bzw. nicht mehr einwilligungsfahig ist.
Weiterhin ermdglicht eine Vorausplanung im Sinne des ACP die friihzeitige Auseinan-
dersetzung mit medizinischen Krisensituationen bzw. dem eigenen Sterben. Durch die
Vorausplanung entsteht eine hohe Transparenz bei der Willensfindung fur alle

15 ygl. www.gesetze-im-internet.de/gg/art_2.html
16 vgl. Arbeitsgruppe ,Pflege und Ethik” in der Akademie fiir Ethik in der Medizin e. V. (2002), Die Pflege
im Spannungsfeld von Autonomie und Firsorge.

10



Beteiligten; das entlastet die An- und Zugehorigen ebenso wie die rechtlichen Vertre-
tungen. Es reduziert moralischen Stress bei Angehdrigen und nahestehenden Perso-
nen, wenn sie vorab den Willen und die Behandlungspraferenzen der zu betreuenden
Person im Krisenfall kennen. Die bewusste Auseinandersetzung mit dem eigenen
Sterben ermdglicht individuelle Entscheidungen, wie und wo das eigene Sterben be-
gleitet werden kann.

2. Das Spannungsfeld zwischen Autonomie und Fursorge

In unserem Kulturkreis verstehen sich Menschen als selbstverantwortliche Personen,
die entsprechend uber ihr Leben selbst entscheiden. Entscheidungen sind in der Re-
gel das Ergebnis einer individuellen Abwagung zwischen persénlichen Vorlieben bzw.
Uberzeugungen einerseits sowie dem Austausch mit der Umwelt andererseits. Dies
geschieht durch Einholen von Informationen, Gesprachen mit vertrauten Personen
und eigene Reflexion. Dadurch wird eine persénliche Meinungsbildung erméglicht, die
letztlich in eine selbstbestimmte Entscheidung mundet. Zur Entscheidungsfindung be-
darf es einer korperlich-geistig-seelischen Befahigung, die bei erwachsenen Men-
schen ohne Beeintrachtigung in der Regel gegeben ist. Schwieriger ist es bei Kindern,
Jugendlichen oder auch Erwachsenen, die auf Grund ihrer Erkrankung, ihres Alters
oder ihrer Behinderung darauf angewiesen sind, bei ihrer Entscheidungsfindung unter-
stutzt zu werden.

Gerade in der Pflege, Betreuung und Begleitung von Menschen mit eingeschranktem
bzw. fehlendem Bewusstsein, Personen mit deutlich eingeschrankten geistigen Mog-
lichkeiten, Personen mit demenzieller Erkrankung, bei Kindern, Jugendlichen sowie
seelisch kranken Menschen wird das Spannungsfeld zwischen Autonomie und Fir-
sorge klar sichtbar. Es scheint manchmal, als hatte der Wunsch nach wohltuender,
fursorglicher Betreuung Prioritéat vor selbstbestimmten Entscheidungen. Aber so not-
wendig Fulrsorge ist, darf sie nicht dazu fuhren, das Recht auf selbstbestimmte Ent-
scheidungen zu unterlaufen.

Ein hohes Verantwortungsbewusstsein und der Fursorgegedanke kdnnen dazu fih-
ren, dass gut gemeintes Handeln bei abhangigen Personen nicht immer deren eige-
nem Willen entspricht. Damit ist die Selbstbestimmung gefahrdet.!” Dies kann vorkom-
men, wenn Wunsche oder Verhaltensweisen einer zu betreuenden Person nicht mit
den Vorstellungen der An- oder Zugehdrigen oder auch des medizinisch-pflegerisch-
therapeutischen Personals tbereinstimmen.

Selbstbestimmung beinhaltet grundsatzlich die individuelle Freiheit, auch eine schadi-
gende Wirkung billigend in Kauf zu nehmen (z. B. schnelles Autofahren, Extremsport,
Rauchen etc.). Das wird bei gesunden Menschen in der Regel akzeptiert. Es gilt aber
natdrlich in gleicher Weise fir Personen, die krank sind oder Einschrdnkungen haben.
Diesem Recht wird jedoch vor allem in Institutionen nicht immer entsprochen.

17vgl. Kap. A 6: Das Risiko bewusster oder unbewusster Manipulation bei Entscheidung durch rechtli-
che Vertretungen
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Grundsatzlich kann es vorkommen, dass Selbstschadigung nicht einem freien Willen
entspricht, weil eine Krankheit diesen aktuell verhindert. Trotzdem muss die Selbstbe-
stimmung gewabhrleistet bleiben und darf nicht einfach einer dominanten Vorstellung
von Firsorge unterworfen werden. Schwierige Grenzbereiche, insbesondere im psy-
chiatrischen Feld, sollten deshalb besonders genau betrachtet werden.

In jedem Fall ist es unabdingbar, auch und gerade einer von Firsorge und Betreuung
abhangigen Person die Umsetzung ihres Rechts auf Selbstbestimmung zu ermégli-
chen. Dies gilt ganz besonders fiur den Kinder- und Jugendbereich. Auch sie mussen
die Freiheit haben, ihre Vorstellungen unabhangig von den Meinungen und Haltungen
anderer zu aufRern zu kénnen und grundsatzlich auch umzusetzen bzw. umsetzen zu
lassen. Sofern eine Person hierzu selbst nicht in der Lage ist, missen die Verantwort-
lichen gewébhrleisten, dass der betroffenen Person vertraute Menschen dies stellver-
tretend Gbernehmen kdnnen. Daher ist im Rahmen von ACP insbesondere darauf zu
achten, auf Wunsch wichtige Vertrauenspersonen in den Gespréachsprozess mit einzu-
beziehen.

Es ist Aufgabe aller professionellen Begleitpersonen von Menschen mit Einschrankun-
gen, deren Selbstbestimmung nicht nur jederzeit zu achten, sondern sie auch zu for-
dern und zu stiutzen.

3. Zusammenhang zwischen Autonomie, Selbstbestimmung und Einwilligungs-
fahigkeit

Autonomie ist die anthropologische Grundlage fir ein selbstbestimmtes Leben. Sie ist
unveraulRerlicher Bestandteil der menschlichen Wirde. Ihre konkrete Auspragung fin-
det sie im ,Recht auf Selbstbestimmung®. Unter Selbstbestimmung ist gemeint, dass
Menschen selbst ihre Entscheidungen treffen, wie sie ihr Leben gestalten wollen.

Im medizinethischen und rechtlichen Zusammenhang findet der Respekt vor der Auto-
nomie seine Umsetzung darin, dass geplanten Behandlungsmal3hahmen zugestimmt
werden muss.*® Medizinische Behandlungen sind zunachst grundsatzlich als Eingriff in
die korperliche Unversehrtheit und damit als Kérperverletzung anzusehen. Daher mis-
sen Patientinnen und Patienten diesen MalRhahmen (zumindest mutmalflich) zustim-
men. Erst dann sind medizinisch-pflegerische MalRnahmen gerechtfertigt.

Um eine wohlinformierte Entscheidung der betroffenen Person zu erméglichen, bedarf
es grundsatzlich vorab einer entsprechend verstandlichen Aufklarung tber die bevor-
stehende medizinische Behandlung, deren Konsequenzen sowie Uber die Darlegung
von Alternativen.'® Das ist in der Medizin unter dem Stichwort ,informed consent” (,in-
formierte Zustimmung") bekannt.?°

18 § 630d Abs.1 Birgerliches Gesetzbuch (Patientenrechtegesetz)
19 § 630d Abs.1 Birgerliches Gesetzbuch (Patientenrechtegesetz)
20 Romfeld E., Schwab A.: Sprachlich-kommunikative Aspekte der medizinischen Indikation. Ethik Med
(2020) 32, 231-237, Springer
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Voraussetzung fiir eine informierte Zustimmung oder auch Ablehnung?! ist die Einwilli-
gungsfahigkeit einer Person. ,Einwilligungsfahigkeit® ist ein rechtlicher Begriff. Er be-
schreibt im medizinischen Kontext die Fahigkeit eines Menschen, sich selbst fur oder
gegen eine Heilbehandlung zu entscheiden. Einwilligungsfahig ist, wer Art, Bedeutung
und Tragweite (Risiken) der arztlichen Malinahme erfassen (Einsichtsfahigkeit), sich
dartiber ein eigenes Urteil bilden und danach handeln kann (Steuerungsfahigkeit).??

Im Einzelnen beinhaltet dies, dass die Person zum Zeitpunkt der Entscheidung tber
folgende Fahigkeiten im Hinblick auf die anstehende Fragestellung verfigen muss:
e Verstehen der Information
e Einsicht in die eigene Krankheit
e Fahigkeit zu schlussfolgerndem Denken
e F&higkeit zum Treffen einer Entscheidung
e Fahigkeit zum Kommunizieren einer Entscheidung

Damit wird fur die Einwilligungsfahigkeit ein gewisses Mal3 an intellektuellen Kompe-
tenzen vorausgesetzt, und die Selbstbestimmung scheint unabdingbar daran gekop-
pelt zu sein. Allerdings bleibt damit die Frage offen, wie man mit jenen Menschen um-
geht, die Uber diese intellektuellen Kompetenzen auf Grund von Krankheit, Alter oder
Behinderung in nicht ausreichender Weise verfuigen.

Tatsachlich wird ihnen — sofern sie die oben genannten Bedingungen nicht erfullen —
die Einwilligungsfahigkeit abgesprochen. Das ist zwar korrekt, weil die Einwilligungsfa-
higkeit an diese Kriterien gebunden ist. Aber genau an diesem Punkt stellt sich die
entscheidende Frage: Wie kann die Selbstbestimmung der Menschen mit Ein-
schrankungen dennoch gewaéhrleistet werden, wenn sie die Kriterien der Einwil-
ligungsfahigkeit nicht erfullen? Denn auch fur sie gilt das unveréauf3erliche Recht
auf Selbstbestimmung, auch ihre Autonomie ist unbedingt zu respektieren.

In dem Beitrag ,Leibliche Ausdrucksformen als Zeichen der Selbstbestimmung“2® wird
diskutiert, dass es im Interesse nicht einwilligungsféahiger Personen erforderlich sei,
nicht nur die Intellektualitat fir Entscheidungen zugrunde zu legen, sondern auch
emotionale und leibliche Ausdrucksformen zu beachten. Die Arbeitsgruppe ,Pflege
und Ethik” der Akademie fur Ethik in der Medizin hat sich lange und intensiv mit dieser
Frage auseinandergesetzt. Im Verlaufe der Diskussionen entwickelte sie ein integrati-
ves mehrdimensionales Modell der Selbstbestimmung, das den verschiedenen Aus-
drucksformen des Willens Raum geben soll — und damit ein rein intellektuelles Autono-
mieverstandnis zu Uberwinden sucht. Das Modell verbindet verschiedene von auf3en
erkennbare Ausdrucksformen selbst bestimmenden Verhaltens und erméglicht so

21 Jede einwilligungsfahige erwachsene Person hat jederzeit das Recht, eine medizinische MaZnahme
auch abzulehnen.
22 BGH 29,33; Bundestag Drucksache 17/10488 S. 23
28 Hofmann 1. (2013): Leibliche Ausdrucksformen als Zeichen der Selbstbestimmung. In: Wiesemann C.,
Simon A. (Hrsg): Patientenautonomie.
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neben dem intellektuellen Strang auch einen leiblich-emotionalen Zugang zur Willens-
findung.
4. Modell zur Differenzierung von Ausdrucksformen der Selbstbestimmung?*

Tod

Leiblicher Ausdruck
b von Selbstbestimmung
Emotionaler Ausdruck
von Selbstbestimmung T
Intellektueller Ausdruck ,,,

von selbstbestimmung///

i1 "i/&
4 K@))

&
\.\\-—:

Geburt

Mehrdimensionalitat von Selbstbestimmung

Das Schaubild zeigt drei Dimensionen der Selbstbestimmung im Lebensfeld (graue Unter-
legung) eines Menschen. Selbstbestimmung wird durch verschiedene kommunikative
Ausdrucksformen erkennbar, die in Grenzsituationen nicht immer alle vorhanden sind.
Deshalb sind die Strédnge unterschiedlich lang. Zu Beginn und Ende des Lebens entwi-
ckeln sich oder schwinden einzelne der drei Dimensionen. Sind kognitive Fahigkeiten
noch nicht vorhanden oder gehen sie verloren, bleiben die emotionalen und leiblichen Au-
Berungen als selbstbestimmte Mitteilungen Ausdruck der Autonomie des Menschen.

Leibliche Dimension von Selbstbestimmung: Die Leiblichkeit beginnt mit der Existenz
des lebendigen Organismus und endet erst mit dem Tod. Sie tragt durch das Leben und
ist elementare Voraussetzung jeglicher Willensau3erung. Selbstbestimmung drickt sich
auch in leiblichen Aktionen und Reaktionen aus, die zugleich nicht hintergehbare Basis
jeglicher Kommunikation sind.

Emotionale Dimension von Selbstbestimmung: Emotionales Erleben beginnt friher als
die Ausbildung des Intellekts. Bereits im Mutterleib wird eine emotionale Interaktion zwi-
schen dem Kind und der Mutter wahrnehmbar, driicken sich individuelle Bedtirfnisse aus

24 Fred Salomon: Dimensionen der Selbstbestimmung. Bislang unveréffentlichtes Modell. Ubernahme

vom Verfasser genehmigt.
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und werden Pragungen erworben. Das wird in emotionalen Aktionen und Reaktionen er-
kennbar.

Intellektuelle Dimension von Selbstbestimmung: Sie ist an kognitive Kompetenz ge-
bunden, erfordert also eine intellektuelle Leistungsfahigkeit des Menschen: Intentionalitét,
verniinftiges Uberlegen, Abwagen, Einschatzen der Folgen einer Handlung. Sie ist er-
kennbar mit der Ausbildung des Intellekts in der Entwicklung des Menschen und drickt
sich besonders in Denk- und Sprachformen aus.

Pragende Lebensereignisse: Autonomie und damit auch die daraus erwachsene Fahig-
keit zur Selbstbestimmung sind relational. Daher kbnnen Begegnungen und Lebensereig-
nisse alle drei Dimensionen jeweils spezifisch beeinflussen. Das geschieht jederzeit in un-
terschiedlicher Starke. In der Grafik sind besonders gewichtige Ereignisse markiert.

Das integrative Modell der Selbstbestimmung?® zeigt, dass die unterschiedlichen Formen,
mit denen Menschen ihren Willen zum Ausdruck bringen, nur theoretisch trennbar sind; im
Erleben und Verhalten gehdren sie zusammen. Die leiblichen, emotionalen und intellektu-
ellen Dimensionen sind miteinander verwoben, sie beeinflussen sich gegenseitig und ste-
hen in permanenter Verbindung mit der Umwelt.

So machen nahezu alle Menschen bei sich selbst die Erfahrung, dass bestimmte Ge-
danken ganz konkret Ubelkeit, Stress oder andere korperliche Phanomene auslésen
konnen. Auch die emotionale Erregung ist oft eng an kognitive Uberlegungen gebun-
den. Zudem beeinflusst das leibliche Wohlbefinden auch scheinbar rational getroffene
Entscheidungen erheblich, wie die meisten Menschen ebenfalls leicht an sich selbst
feststellen kénnen. Mit Kopfschmerzen oder Ubelkeit, auch im Falle von Hunger und
Durst fallt es ungleich schwerer, sich auf kognitive Inhalte zu konzentrieren. Nach ei-
nem Streit ist das emotionale Erleben anders als nach einem angenehmen Gespréach.
All diese Faktoren spielen auch bei sogenannten rationalen Entscheidungen eine nicht
zu unterschatzende Rolle.?8

Dies gilt es zu bedenken, wenn das Selbstbestimmungsrecht der Menschen ernst ge-
nommen werden soll. Menschen mit unterschiedlichsten Einschrankungen haben das
gleiche Recht, ihrem Willen geméafl behandelt zu werden wie Menschen ohne Ein-
schrankungen. Daher ist es so wichtig, dass auch emotionale und leibliche Ausdrucks-
formen des Erlebens und Verhaltens in die Willenserkundung aufgenommen werden,
so schwer dies im Einzelfall auch zu interpretieren sein mag.?’ Dies hat Konsequen-
zen fir jeglichen Umgang mit nicht einwilligungsfahigen oder kognitiv eingeschrénkten
Menschen, nicht nur in Pflege und Medizin.

Dennoch bleibt, dass die betroffenen Personen zwar ihren Willen auf verschiedentli-
che Weise ausdriicken kdnnen — sie aber wegen ihrer kognitiven Einschréankung nicht

25 Teile des Textes stammen aus einem noch unveréffentlichten Beitrag der AG Pflege und Ethik. Die

Ubernahme dieser Textteile wurde von den Autoren Fred Salomon, Friedrich Heubel sowie der Autorin

Irmgard Hofmann genehmigt.

26 |n ,Zeit-Wissen® (2011) werden viele Studienergebnisse dazu dargestellt: https://www.zeit.de/zeit-wis-

sen/2011/06/Entscheidungen/komplettansicht (Download: 10.01.2022)

27 Unterstitzend kdnnen dafir verschiedene kommunikative Methoden eingesetzt werden, siehe Teil B
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einwilligungsfahig im Sinne des Gesetzes sind. Die Aufgabe, ihren Willen zu erkunden
und umzusetzen, haben die beauftragten rechtlichen Vertretungen.

5. Selbstbestimmung unter rechtlicher Vertretung

Der Gesetzgeber geht davon aus, dass volljahrige Menschen einwilligungsfahig sind.
Allerdings gibt es im Einzelfall berechtigte Zweifel an der Einwilligungsfahigkeit. So
kann sie vorubergehend oder dauerhaft entfallen, etwa bei bewusstseinsgetrtibten Zu-
standen, angeborener oder erworbener intellektueller Beeintrachtigung oder fortge-
schrittener demenzieller Erkrankung. Sie kann aber auch fluktuierend gegeben sein,
wie bei manchen psychiatrischen Erkrankungen. Im Zweifel ist die Beurteilung der Ein-
willigungsfahigkeit arztliche Aufgabe.

Dabei ist eine mogliche Einwilligungsunfahigkeit immer in Bezug auf die konkrete Fra-
gestellung zu prufen, wie auch der Deutsche Ethikrat betont.?® Eventuell ist sie z. B. im
Hinblick auf die Entscheidung Uber einfache Mal3nahmen wie etwa eine Blutentnahme
vorhanden, fir eine komplexere Therapie, wie z. B. eine umfangreiche Krebstherapie

fehlt sie jedoch. Fir die unterschiedliche Auspragung maoglicher Einwilligungsfahigkeit
wird manchmal auch der Begriff der graduellen Einwilligungsfahigkeit verwendet.

Nicht allen Menschen ist es moglich, ihre Wiinsche und Vorstellungen in einer Weise
zum Ausdruck zu bringen, dass sie auch verstanden werden. Das Selbstbestim-
mungsrecht wird aber durch eine festgestellte Einwilligungsunfahigkeit nicht ausgehe-
belt. Um die Selbstbestimmung zu gewahrleisten, wird nicht einwilligungsfahigen Per-
sonen eine rechtliche Vertretung zur Seite gestellt.

Die gesetzliche Aufgabe der rechtlichen Vertretung ist es, den Willen der zu
vertretenden Person so weit wie mdglich zu ermitteln und umzusetzen.

Dazu gehort auch die Vorausplanung fur den Fall gesundheitlicher Verschlechterung,
sofern die zu vertretende Person das mochte. Die Wiinsche der zu vertretenden Per-
son bezuglich ihrer Lebensgestaltung und medizinischen Behandlung stehen dabei
immer im Mittelpunkt. Sie ist — soweit moglich und von ihr gewlinscht — aktiv einzube-
ziehen, wobei die unterschiedlichen Anséatze Unterstutzter Kommunikation29 eine
grol3e Rolle spielen. Bei der Ermittlung des Willens hat die rechtliche Vertretung alle
verfugbaren Quellen zu nutzen und insbesondere nahen Angehérigen und anderen
Vertrauenspersonen (z. B. Pflegefachpersonen oder Hausarztinnen und Hausarzten)
Gelegenheit zur AuBerung zu geben.30 Zur Unterstiitzung der rechtlichen Vertretung
bietet es sich an, Gesprachsbegleiterinnen bzw. -begleiter fir die gesundheitliche Ver-
sorgungsplanung einzubeziehen. Daraus ergibt sich die Chance, zu besprechende

28 Selbstbestimmung weit verstehen” in: Deutscher Ethikrat. Demenz und Selbstbestimmung. Stellung-
nahme 2012. S. 59
2% vgl. Kap. B Unterstiitzte Kommunikation und Methoden
30 § 1901b Abs. 2 BGB
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Situationen wie zum Beispiel einen akuten Notfall oder eine chronische Zustandsver-
schlechterung bereits vorab genauer zu durchdenken.

Die gesundheitliche Versorgungsplanung kann und sollte in einer Vertreterdokumenta-
tion niedergelegt werden — mit Angabe der jeweiligen Informationsquelle. Auf Basis
der verschiedenen Quellen, wie etwa einer friheren Patientenverfiigung, entsteht so
ein umfassenderes Bild der Willensermittlung, wobei immer klar sein muss, dass es
um den Willen der aktuell nicht einwilligungsfahigen Person geht. Aus diesem Ge-
samtbild kann und muss die rechtliche Vertretung zuletzt eine Entscheidung im Sinne
der Person treffen, die nicht (mehr) fur sich selbst entscheiden kann.

6. Das Risiko bewusster oder unbewusster Manipulation bei der Entscheidung
durch rechtliche Vertretungen

Wenn die Einwilligungsfahigkeit nicht oder nicht mehr gegeben ist und keine Patien-
tenverfigung oder Vertreter-Dokumentation vorliegen, kann es dazu kommen, dass
Behandlungsentscheidungen getroffen werden, ohne dass der Wille der zu vertreten-
den Person sorgfaltig ermittelt wurde. Das birgt das Risiko unbewusster, aber auch
bewusster Manipulation.

Nach wie vor gibt es rechtliche Vertretungen, die nicht ausreichend dariiber informiert
sind, dass sie in Bezug auf medizinische Behandlungsentscheidungen den Winschen
und Anliegen der zu vertretenden Person verpflichtet sind.3* Moglicherweise machen
rechtliche Vertretungen dann ihre eigenen Vorstellungen, Werte und Erfahrungen zur
Grundlage von Behandlungsentscheidungen, unter Umstanden sogar gegen den Wil-
len der zu vertretenden Person.

Sind die rechtlichen Vertretungen nahestehende Menschen, etwa Eltern, Kinder oder
Menschen aus dem engen sozialen Umfeld, sind diese in der Regel mit der zu vertre-
tenden Person emotional stark verbunden. Die Entscheidungsfindung kann sie daher
psychisch sehr belasten und einen moralischen Interessenskonflikt verursachen. So
kann z. B. der eigene Wunsch, die zu vertretende Person nicht zu verlieren, deren Wil-
len, das Sterben zuzulassen, Uberdecken.

Gerade Eltern von Kindern oder Jugendlichen mit Behinderung kennen die Erfahrung,
dass sie in der Bewaltigung von (lebens-)kritischen Situationen mit ihrem Kind weitge-
hend auf sich allein gestellt sind. Die Distanz und die Ubung, die Situation bewusst
aus der Sicht des Kindes — unabhéngig von dessen Alter — zu denken, findet da eher
selten Platz. Ein Zulassen oder gar Umdenken, den Willen des (auch erwachsenen)

31 Praxistipp: Falls es dauerhaft schwierig ist, die rechtliche Vertretung fiir Gesprache vor Ort zu gewin-
nen, ist es moglich, sich beziglich eines Betreuerwechsels an das Betreuungsgericht zu wenden.
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Kindes zu erfassen, braucht in der Regel gute professionelle Unterstitzung (z.B. Kli-
niksozialdienst, Kinderpalliativdienste).

Berufsbetreuungen3? werden eingeschaltet, wenn Menschen aus Krankheits- oder Al-
tersgrinden ihre Angelegenheiten ganz oder teilweise nicht mehr selbst besorgen
konnen und Angehorige die Betreuung aus unterschiedlichen Griinden nicht Giberneh-
men konnen. Sie haben oft wenig bis keine biographischen Informationen tber die zu
betreuenden Personen; manchmal findet auch deren (eigentlich bekannter) Wille keine
Berucksichtigung. Die Ermittlung des Behandlungswillens ist zeitaufwandig. Dadurch
besteht die Gefahr, dass dieser nicht grindlich ermittelt wird.

Auch gibt es immer wieder Situationen, in denen behandelnde Arztinnen und Arzte bei
einwilligungsunfahigen Menschen Behandlungsentscheidungen von rechtlichen Ver-
tretungen kaum hinterfragen. Sie verlassen sich auf deren Aussagen, um zu einer
schnellen Handlungsentscheidung zu kommen.

Nicht zuletzt unterlassen es manche behandelnden Arztinnen und Arzte, die Vertre-
tungslegitimation durch eine Betreuungsurkunde oder Gesundheitsvollmacht zu tGber-
prufen. Stellen sich etwa Mitarbeitende aus Einrichtungen als ,Betreuerinnen vor,
kann es zu Verwechslungen mit der Rolle der rechtlichen Vertretung kommen, weil
diese ebenfalls Betreuer bzw. Betreuerin genannt werden. So geben z. B. manche Mit-
arbeitende der Pflege oder der Alltagsbegleitung (umgangssprachlich Betreuerin ge-
nannt) Auskunft iber medizinische Inhalte; nicht alle Arztinnen und Arzte sichern diese
Informationen durch Rucksprache mit der rechtlichen Vertretung ab.

Zusammenfassend lasst sich auf Grund der bisherigen Erfahrung feststellen, dass gut
informierte rechtliche Vertretungen ihr Handeln deutlicher am Willen der zu vertreten-
den Person orientieren. Werden Pflege- und Betreuungspersonal sowie Menschen
aus dem sozialen Umfeld und Wegbegleitungen durch qualifizierte Gesprachsbeglei-
tungen in die Willensermittiung eingebunden, fihlen sich die rechtlichen Vertretungen
oft sicherer und dadurch befahigt, Entscheidungen im Sinne der zu vertretenden Per-
son zu treffen.

32 Dabei handelt es sich in der Regel um Rechtsanwaltinnen und -anwalte, die vom Gericht bestellt wer-
den.
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TEIL B— METHODEN DER WILLENSERMITTLUNG
1. Grundsatzliche Uberlegungen

Menschen mit Einschrankungen, die um einen Gesprachsprozess nach ACP bitten,
brauchen einen maoglichst barrierefreien Weg, um ihre Wiinsche und Wertvorstellun-
gen so weit wie mdglich selbst ausdriicken zu kénnen. Das gilt vollig unabhéngig da-
von, ob eine Person einwilligungsfahig ist oder nicht.®® Die Einwilligungsfahigkeit lasst
sich nur im Einzelfall vor Ort klaren. Vom Ergebnis dieser Klarung hangt letztlich ab,
ob eine Patientenverfiigung oder eine Vertreter-Dokumentation erstellt werden kann.

Das andert allerdings nichts an dem unbedingten Grundsatz, im Rahmen des Ge-
sprachsprozesses alle Mdglichkeiten auszuschopfen, um die je eigenen Wertvorstel-
lungen der betreffenden Person zu erfragen bzw. deren mdglichst konkreten Willen
ausfindig zu machen.

Aus diesem Grunde hat die Projektgruppe GSV 21 eine Methodenmatrix erstellt. In
dieser Matrix ist durch die farbige Markierung auf den ersten Blick erkennbar, welche
kommunikationsunterstitzenden Mafl3nahmen bei welchen Einschradnkungen sinnvoll-
erweise eingesetzt werden kénnen. Besonders gilt es darauf zu achten, dass die Ge-
sprachsbegleitung keinesfalls zu Manipulationen bei der Willensermittlung fiihrt,34 das
gilt auch fir die Methoden selbst.

Die Durchfuhrung eines Gesprachsprozesses findet auf einer vertrauensvollen Basis
statt und ist ergebnisorientiert. Die Gesprachsbegleitung strahlt Kompetenz und Si-
cherheit aus. Sie hat sich vorab selbst vertieft mit den Themen schwere Erkrankung,
Sterben und Tod auseinandergesetzt. Die grundsatzliche Haltung der Gesprachsbe-
gleitung ist respektvoll, kongruent und empathisch. Sie ist emotional stabil, sich ihrer
Verantwortung bewusst, kommunikativ und kann sich gut selbst reflektieren. Die Ge-
fahren von Suggestion und Manipulation sind ihr bekannt.

1.1 Voraussetzungen bzw. Rahmenbedingungen fir einen guten Gesprachspro-
zess

Die Erstellung einer Patientenverfiigung bzw. einer Vertreter-Dokumentation ist ein
Angebot und basiert auf der Freiwilligkeit der anfragenden Personen.

Um maglichst optimale Voraussetzungen flr einen guten Gesprachsprozess zu schaf-
fen, werden die Rahmenbedingungen immer dem Bedarf der zu beratenden Person
individuell angepasst.

33 ygl. Teil A, 3.
34 ygl. Teil A, 6.
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Unterstitzend wirkt hier die 7-p-Regel:

Der passende Ort: Ein barrierefreier, gut erreichbarer Raum wird von der Einrichtung
zur Verfugung gestellt. Die Raumgr63e ermdglicht der zu beratenden Person, mit
Hilfsmitteln gut zurechtzukommen. Letztlich entscheidet aber die zu beratende Person
selbst, wo fur sie ein guter Ort ist. Das kann ebenso in ihrem Zimmer oder in einem
Zimmer in ihrem Wohnbereich sein.

Die passende Raumgestaltung und Atmosphéare: Der Raum ist so gestaltet, dass
es nicht zu Ablenkungen oder zu einer Reiztberflutung kommt. Optional kdnnen fur
eine angenehme Atmosphére Getranke angeboten werden.

Die passenden Hilfsmittel: Gewiinschte und bendtigte Gegenstande, Materialien und
Hilfsmittel sind vorhanden und funktionsféahig (von der Lieblingspuppe tber das Horge-
rat bis zum Sprachcomputer).

Die passende Zeit: Gesprache finden zu einer Zeit statt, in der eine hohe Aufmerk-
samkeitsspanne zu erwarten ist.

Die passende Dauer: Die Gesprachszeit wird der Aufmerksamkeitsspanne der Per-
son angepasst.

Die passende Kommunikation: Die Sprache der Gesprachsbegleitung ist den Mog-
lichkeiten der zu beratenden Person so anzupassen, dass diese selbst entscheiden
kann, wozu sie sich auf3ern will. Fehlende Informationen kénnen gegebenenfalls — so-
fern die zu beratende Person einverstanden ist — Uber das Umfeld, die Zu- und Ange-
hdrigen oder die rechtlichen Vertretungen ermittelt werden.

Die passende Begleitung: Eine Vertrauensperson, die die zu beratende Person be-
gleitet, kann Sicherheit geben, bei Bedarf in deren Sprachgebrauch tUbersetzen, er-
ganzende Fragen stellen oder die beratene Person bei der Informationssammlung un-
terstitzen. Fur ein Verhalten im Gespréach, das nicht eindeutig erklarbar ist, kann die
Vertrauensperson hilfreich fur die Gesprachsbegleitung sein (z. B.: beratene Person
antwortet nicht, heil3t das, sie hat die Frage nicht verstanden; sie modchte nicht dartber
sprechen; sie findet nicht die richtigen Worte oder sie mdchte eigentlich das Gesprach
beenden?). Ein weiterer relevanter Aspekt kann sein, dass die Vertrauensperson nach
dem Gesprach das Umfeld der beratenen Person dartiber unterrichtet, wie es dieser
wahrend des Gesprachs ging (ob sie z. B. traurig oder aufgewthlt reagierte), und
eventuelle Verhaltensanderungen erklart.

Deshalb wird die Vertrauensperson vorab durch die Gesprachsbegleitung tber das
Konzept der Vorausplanung, ihre Rolle und ihre Aufgabe innerhalb des Gesprachspro-
zesses informiert. Umgekehrt kann die Vertrauensperson die Gespréachsbegleitung da-
hingehend unterrichten, welche Verhaltensweisen oder &uf3eren Eindrticke auf die zu
beratende Person besonders anregend oder auch negativ aufregend wirken.
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1.2 Prinzipien in der Gespréachsfiuhrung

Die Gesprachsbegleitung erfolgt in einer nicht-direktiven Haltung. Es verbieten sich
Suggestivfragen sowie jegliche Formen der Manipulation. Zu Beginn des Gesprachs-
prozesses ist es wichtig, Vertrauen aufzubauen. Dazu bietet es sich an, die zu bera-
tende Person zu ihren Lebensumstéanden und ihrer Lebensqualitat zu befragen. So
wird erkennbar, wie die Klientin oder der Klient kommuniziert und welcher Wortschatz
der Person vertraut ist. Ist der Mensch gewohnt, selbst zu sprechen oder fordert er
Unterstitzung durch die Vertrauensperson ein, um seinen Willen auf3ern zu kénnen?

Die Gesprachsbegleitung lasst sich auf die Kommunikationsebene der beratenen Per-
son ein, gibt im Gespréach Zeit zum Nachdenken und verhélt sich abwartend, da es
manchmal Zeit braucht, bis das richtige Wort gefunden wird. Dies erfordert Geduld
und hohe Achtsamkeit. Es ist hilfreich, sich an den Erfahrungen und ,Bildern“ des zu
beratenen Menschen zu orientieren und auf deren Grundlage die relevanten Themen
zu bearbeiten. Im Gesprachsprozess selbst konnen verschiedene Methoden3® einge-
setzt werden, um den Willen der Klientin oder des Klienten so weit moglich zu ermit-
teln und auch Gberprufen zu kénnen.

Es gibt Personen, die sich zu bestimmten Themen nicht auf3ern wollen oder die in
Uberforderung kommen. Hier kann - das Einverstandnis des zu beratenden Menschen
vorausgesetzt - das Umfeld als Informationsquelle hinzugezogen werden. Diese Infor-
mationen kénnen, in verstandlicher Form aufbereitet, im Gesprachsprozess der bera-
tenen Person zur Verfiigung gestellt werden, um ihr die Méglichkeit zu geben, diesbe-
zuglich ihren Willen zu auf3ern. Mégliche Retraumatisierungen sind zu vermeiden.

Informationen, die entscheidungsrelevant sind, werden im nachfolgenden Gespréach
wiederholt (Sie haben das letzte Mal ... Habe ich das richtig verstanden?). Bei Unsi-
cherheit ist vorsichtshalber das Thema erneut zu bearbeiten.

Grundsatzlich werden nur Informationen in der Vertreter-Dokumentation festgehalten,
die den Willen der beratenen Person darstellen und ohne Beeinflussung ermittelt wur-
den. Relevante Beobachtungen aus dem Umfeld werden aufgenommen, sofern sie
Uberprifbar sind bzw. Gberpraft wurden.

Zu beratende Personen, die nur bedingt in der Lage sind, sich verbal mitzuteilen und
damit einverstanden sind, dass die Vertrauensperson den grof3eren Redeanteil tiber-
nimmt, werden dennoch in das Gesprach immer wieder mit eingebunden. Die Verge-
wisserung erfolgt generell durch die beratenen Menschen selbst, die Vertrauensper-
son hat ,nur‘ Ubersetzungsfunktion.

Bei Menschen, die sich verbal nicht mitteilen kdnnen und auch nicht in der Lage sind,
Uber entsprechende Kommunikationsmittel zu kommunizieren, kann eine multidiszipli-
nare Fallbesprechung durchgefiihrt werden. Dazu kommen Personen aus dem Kreis

35 vgl. Teil B: Methodenmatrix
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der Leistungserbringer zusammen, die der zu beratenden Person wichtig sind und die
sie kennen. Gemeinsame Beobachtungen und Erfahrungen werden zusammengetra-
gen und abgeglichen, um so den mutmalfilichen Willen der beratenen Person zu erfas-
sen. Diese selbst kann — muss aber nicht — an dem Gesprach teilnehmen. Uber die
Teilnahme sollte im Einzelfall entschieden werden. Dagegen ist es elementar, dass die
rechtliche Vertretung an der multidisziplinaren Fallbesprechung teilnimmt, da es ihre
Aufgabe ist, den Willen der zu vertretenden Person zu ermitteln und umzusetzen. Am
Ende des Gespraches wird eine Vertreterdokumentation erstellt.

1.3 CAVE/Gefahren

Manche missverstandlichen Situationen treten im Bereich der Eingliederungshilfe hau-
figer auf. Sie werden hier kurz aufgefiihrt und ein méglicher Lésungsansatz beigefigt:

Antworten im Sinne sozialer Erwiinschtheit (z. B. die zu beratende Person méchte
nichts falsch machen, mdchte gefallen)

- Losungsmaoglichkeit: Fragestellung umformulieren und zu einem spateren Zeit-
punkt oder bei einem weiteren Termin die Frage nochmals stellen.

Uberforderung oder Uberschatzung der zu beratenden Person (die zu beratende
Person ist nur vermeintlich in der Lage alles zu verstehen und zu allen Themen Ent-
scheidungen zu treffen)

- Lésungsmaoglichkeit: Uberpriifung durch das Umfeld.

Unbewusster Einfluss auf die Antworten der beratenen Person ist méglich,
etwa wenn Angehdrige oder rechtliche Vertretungen den Gesprachsprozess von Be-
ginn an begleiten (Ausnahme: Lagebesprechung). Die zu beratende Person hat mog-
licherweise Angst, etwas Falsches zu sagen, damit die Angehdrige nicht bése oder
traurig wird und dann vielleicht nicht mehr kommit.

- Losungsmoglichkeit: Angehdrige bzw. rechtliche Vertretung ist informiert, kommt
aber erst zu einem spateren Zeitpunkt zum Gesprachsprozess dazu.
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2. Erlauterung maoglicher Einschrankungen und Behinderungen

Um Methoden Unterstiutzter Kommunikation anwenden zu kdnnen, ist es sinnvoll
vorab zu klaren, welche Methode bei welcher Einschrankung angewendet werden
kann. Es gibt vielfaltige kognitiv-seelische und korperliche Einschrankungen und Be-
hinderungen sowie Storungen des Bewusstseins, die den Einsatz Unterstutzter Kom-
munikation erfordern.

Die meisten konkreten Methoden kdnnen nur Personen einsetzen, die daflr eine ent-
sprechende Weiterbildung gemacht haben. Gesprachsbegleitungen kénnen sich daftr
auch ausgebildete Personen aus der Einrichtung zu Hilfe holen.

In der Matrix selbst befinden sich in der linken Spalte die Formen von Einschrankun-
gen und Behinderungen sowie die Ubersicht der ausgewahlten Methoden. Die farbli-
chen Markierungen verweisen darauf, bei welcher Einschrdnkung der Einsatz der je-
weiligen Methode geeignet (grtin), unter Umstanden geeignet (gelb) oder gar nicht ge-
eignet (rot) ist.
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Methode der
Kommunikation

Art der
Einschrankung

A.
Einfache
oder
leichte
Sprache

B.
Mimik
Gestik

Kdrperhaltung
Atmung

C.
Visualisierung
Referenz-
objekte

D.
Pikto-
gramme

E.
Talking
Mats

F.
Synthe-
tische
Sprachaus-
gabe

G.
Biografie-
arbeit

H. Va-
lidation

l.
Multidiszipli-
nare
Fallbespre-
chung

kognitiv-seelische Einschrankungen

Stdrungen der Orientierung

Orientierungsprobleme zeitlich

Orientierungsprobleme ortlich

Orientierungsprobleme situativ

Orientierungsprobleme personell

Formen von
Intelligenzminderung (IM)

Leichte IM, I1Q-Bereich 69 bis 50

Mittelgradige bis schwere IM,
IQ-Bereich 49 bis 20

schwere IM, 1Q-Bereich geschatzt
unter 20
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Methode der A B C D E F G H '

Kommunikation Einfache Mimik Visualisierung | Pikto- | Talking| Syntheti- |Biografie-| Validation Multi-
oder Gestik Referenz- | gramme | Mats sche arbeit disziplinére
leichte | Korperhaltung objekte Sprach- Fallbespre-
Art der Sprache Atmung ausgabe chung

Einschrankung

kognitiv-seelische Einschrankungen

Weitere Stérungen

Konzentrationsstérungen

reduzierte Emotionalitat

reduzierte Impulskontrolle

reduzierte Reflexionsfahigkeit

reduzierte Vorstellungskraft und
Transferleistung

eingeschrankte Selbstwahrnehmung

Geringe Frustrationstoleranz

Anlassloser Erregungszustand

Stereotype Verhaltensweisen

Wahrnehmungs-Verarbeitungssto-
rung

Dissoziation, dissoziative Stérung

Psychotisches Erleben

Delir

Stupor

Selbstverletzendes Verhalten
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Methode der
Kommunikation

Art der
Einschrankung

A.
Einfache
oder
leichte
Sprache

B.

Mimik
Gestik
Kdrperhaltung
Atmung

C

Visualisierung

Referenz-
objekte

D.
Pikto-
gramme

E.
Talking
Mats

F.
Synthe-
tische
Sprachaus-
gabe

G.
Biografie-
arbeit

H.
Validation

l.
Multi-
disziplinare
Fallbespre-
chung

Koérperliche Einschrankungen

Eingeschrankte Mimik

Horstérung bis Gehorlosigkeit

Sehstdrungen bis Blindheit

Motorische Sprach- und
Sprechstdrung

Sensorisch bedingte Sprachstérung

Locked-in-Syndrom

Lahmungen

Maschinell beatmete Personen

Stérungen des Bewusstseins

Somnolenz

Sopor

Koma

Sydrom reaktionsloser Wachheit
SRW ("Wachkoma")

Minimal conscious state (MCS)
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2.1 Beschreibung verschiedener Einschrankungen und Behinderungen
2.1.1 Kognitiv-seelische Einschrankungen

Stoérungen der Orientierung

Die Orientierung ist die Fahigkeit eines Menschen, die eigene Situation innerhalb der
Bezugsysteme Zeit, Raum, biographische Ordnung und Personen einzuschatzen.
Diese Fahigkeit kann beeintrachtigt oder vollig aufgehoben sein. Dadurch kommt es
leicht zu Fehlinterpretationen, die wiederum Angste und herausforderndes Verhalten
auslésen koénnen.

Orientierungsprobleme zeitlich

Zeitlich desorientierte Personen haben Probleme mit zeitlichen Daten wie Tag, Monat,
Jahr oder Jahreszeit. Stérungen der zeitlichen Orientierung kénnen schon bei voruber-
gehenden Bewusstseins- oder Gedachtnisstérungen auftreten.

Orientierungsprobleme ortlich
Ortlich desorientierte Personen konnen oft nicht sagen, wo sie sich befinden. Eine ver-
traute Umgebung kommt ihnen fremd vor, sie finden z. B. nicht mehr nach Hause.

Orientierungsprobleme situativ

Situativ desorientierte Personen kénnen Situationen in ihrem aktuellen Zusammen-
hang nicht deuten. Das kann sowohl die eigene Rolle als auch die Rolle einer anderen
anwesenden Person betreffen.

Orientierungsprobleme zur Person

Zur Person desorientierte Menschen kdnnen keine oder nur unzureichende Angaben
zu sich selbst machen. Aul3erdem erkennen sie enge Bezugspersonen nur noch ab
und zu oder gar nicht mehr.

Formen von Intelligenzminderung

Lernbehinderung/IQ-Bereich liegt zwischen 70 und 85

Zeigt sich in Schwierigkeiten, etwas komplexere Inhalte zu verstehen, oft verbunden
mit sprachlichen Einschrankungen, Lernschwierigkeiten und begrenztem Lese-Sinn-
Verstandnis.

Leichte Intelligenzminderung/IQ-Bereich liegt zwischen 50 und 69

Zeigt sich in deutlich verlangsamter Entwicklung im Bereich der primaren Kompeten-
zen zur Selbstversorgung. Einfache Sprache ermdglicht eine alltagliche Kommunika-
tion. Lesen und Schreiben fallen schwer. Die emotionale Selbstkontrolle kann beein-
trachtigt sein.

Mittelgradige und schwere Intelligenzminderung/IQ-Bereich liegt zwischen 49 und 35
bzw. zwischen 34 und 20

Das Ausmal’ der Sprachentwicklung reicht von der Fahigkeit, an einfachen Unterhal-
tungen teilzunehmen bis zu einem Sprachgebrauch, der fir die Mitteilungen der
Grundbedurfnisse ausreicht. Manche lernen niemals sprechen, verstehen aber
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einfache Anweisungen, andere kdnnen unterstiitzt kommunizieren. Die Beziehungsge-
staltung kann stark eingeschrankt sein, das ist abhéngig vom Grad der Behinderung.
In Verbindung mit schwerer Intelligenzminderung treten sehr haufig zusatzlich ausge-
pragte motorische Beeintrachtigungen auf.

Schwerste Intelligenzminderung/IQ-Bereich wird unter 20 geschatzt

Die Kommunikation mit diesem Personenkreis ist herausfordernd, weil sie die Ubliche
Wortsprache, aber auch nonverbale Informationen kaum oder nicht verstehen. Sie
konnen sich kaum bzw. nur mit Unterstutzung mitteilen. Die Verarbeitung von Sinnes-
eindrucken ist deutlich reduziert, das betrifft auch das visuelle Verstandnis.

Konzentrationsstérungen

Menschen mit Konzentrationsstdrung ist es nicht (mehr) moéglich, die Gedanken fur
eine bestimmte Zeit auf eine Tatigkeit zu bundeln. Dieses Symptom geht haufig mit ei-
ner gewissen Rastlosigkeit, Hyperaktivitat und schnellen Ermiudbarkeit einher.
Konzentrationsstorungen oder Konzentrationsschwéachen kénnen unterschiedliche Ur-
sachen haben — wie beispielsweise stressbedingte Lebensumstande. Sie treten z. B.
auch bei demenzieller Erkrankung, Aufmerksamkeits-Hyperaktivitatsstérung (ADHS),
hirnorganischen und neuropsychologische Erkrankungen oder als unerwiinschte Wir-
kung von Medikamenten auf.

Reduzierte Emotionalitat3®

Bei Personen mit reduzierter Emotionalitat werden tber einen langeren Zeitraum und
unabhangig von Situation und Erlebtem konstant verminderte emotionale Reaktionen
beobachtet. In Verbindung mit schweren Depressionen kdnnen Geflihle auch ganzlich
fehlen. Die Personen kdnnen weder ihre eigenen Gefuihle ausdriicken noch aufgrund
mangelnder Empathie die Gefiihle anderer wahrnehmen.

Reduzierte Impulskontrolle

Die Fahigkeit, schadliche Verhaltensimpulse zu unterdriicken, ist vermindert. Be-
troffene Personen kdnnen impulsive Handlungen nur schwer kontrollieren. Verantwort-
lich ist eine mangelnde Selbstkontrolle. Dies zeigt sich vor allem in einem aggressiven
Umgang mit der Umwelt, aber auch in selbstschadigendem Verhalten.

Reduzierte Reflexionsfahigkeit

Reflexionsfahigkeit bezeichnet die Fahigkeit, Gber bestimmte Situationen nachzuden-
ken und dabei auR3ere und innere Beobachtungen zu nutzen, um Probleme zu erken-
nen und Ansatzpunkte flr Veranderungen auszumachen. Dabei kdnnen Gedanken,
Gefiihle und das eigene Verhalten (Selbstreflexion), aber auch das Verhalten anderer
bzw. bestimmte Situationen und Entwicklungen beobachtet werden. Bei reduzierter
Reflexionsfahigkeit kann es zu Schwierigkeiten bei der realistischen Wahrnehmung,
Bewertung und Analyse des eigenen Verhaltens oder des Verhaltens anderer kom-
men.

36 Emotion ist kein anderer Begriff fir Gefiihle, sondern Gefiihle sind Teil umfassenderer emotionaler
Reaktionen wie z. B. Affekte, also unter Umstanden heftige (auch korperliche) Reaktionen auf aulere
Reize oder innere psychische Vorgéange.
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Reduzierte Vorstellungskraft und eingeschrankte Transferleistung

Die Vorstellungskraft kann aus verschiedenen Griinden herabgesetzt sein. Bei man-
chen Menschen ist die Verarbeitung von Sinneswahrnehmungen reduziert. Das heif3t,
sie kbnnen sich z. B. Gerdusche, Geschméacker und Gefiihle kaum bis gar nicht vor-
stellen. Andere haben Schwierigkeiten bei der Abstraktionsfahigkeit. Sie kdbnnen keine
Fantasie entwickeln und daher ausschlief3lich unmittelbar Erlebtes oder Gesehenes
wahrnehmen.

Eingeschrankte Selbstwahrnehmung

Die Selbstwahrnehmung betrifft das kdrperliche Selbstbild ebenso wie das soziale
Verhalten in der eigenen Beobachtung. Beides kann verschwommen und verzerrt
sein. Die Fahigkeit, ein realistisches Bild von sich selbst zu entwickeln, hangt wesent-
lich davon ab, wie die AuRenwelt (Familie, Peergroup) auf das eigene Verhalten und
Aussehen reagiert bzw. kommentiert. Das heil3t, die Wahrnehmung von sich selbst
(Selbstwahrnehmung) und die Wahrnehmung von auf3en (Fremdwahrnehmung) sind
einerseits eng verwoben. Sie kdnnen andererseits stark divergieren, wenn die Selbst-
entfremdung zu grold wird. Eine Folge kann sein, dass sozial erwinschtes Verhalten
antizipiert wird. Ist die Divergenz zwischen Selbst- und Fremdwahrnehmung sehr
grof3, konnen Krankheiten wie zum Beispiel Anorexie oder soziale Phobien (Spotlight-
Effekt) ausgeltst werden.

Geringe Frustrationstoleranz

Frustrationstoleranz bezeichnet die individuelle Fahigkeit, Enttauschungen zu ertra-
gen, mit Rickschlagen fertigzuwerden und in schwierigen Situationen nicht sofort auf-
zugeben. Frustrationstoleranz kann erlernt werden. Sie hangt aber auch von konstituti-
onellen Gegebenheiten (z. B. individuelle Resilienz, intellektuelle Mdglichkeiten) ab.
Von einer niedrigen Frustrationstoleranz wird gesprochen, wenn frustrierende Erfah-
rungen dazu fuihren, dass ein Mensch sich daraufhin erneuten Versuchen verschliel3t,
sich verweigert und zurtickzieht oder mit Aggressionen reagiert.

Anlassloser Erregungszustand

Ziellose Antriebssteigerung, die sich in inneren und &uf3eren Unruhezustanden &ulRert
(Agitiertheit). Unruhe und Erregungszustande sind ein Symptom vieler psychischer Er-
krankungen. Diese Antriebsstérung kann in unterschiedlicher Auspragung auftreten.
Zu Symptomen der Agitiertheit gehoren unter anderem innere Unruhe, Zittern, Herzra-
sen (Tachykardie), Schweil3ausbriiche, verschiedene korperliche Beschwerden oder
Aggressivitat. Der akute Erregungszustand zahlt zu den haufigsten medizinischen Not-
fallsituationen der Psychiatrie. Unter innerer Unruhe zu leiden, bedeutet, beinahe stan-
dig unter Anspannung zu stehen. Dieses (zumindest von aul3en so gesehene) oft
grundlose Aufgeregtsein begleitet einige Menschen permanent, bei anderen zeigt es
sich nur hin und wieder. In welcher Intensitat sich die unangenehme Spannung auf3ert,
ist individuell unterschiedlich. Betroffene beschreiben den Zustand, ,als wirden die
Nerven blank liegen®. Der innere Druck wird als sehr belastend und teilweise ausweg-
los empfunden.
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Stereotype Verhaltensweisen

Dieser Begriff wird haufig im Zusammenhang mit der Autismus-Spektrum-Stérung
(ASS) verwendet. Er beschreibt zum einen immer wiederkehrende, sich wiederho-
lende Verhaltensweisen (z. B. Schaukeln des Oberkdrpers, Drehen von Gegenstan-
den, Wedeln mit den Handen), die fur das Umfeld auf3ergewdhnlich und unsinnig aus-
sehen kdnnen. Zum anderen bezeichnet er eine Vorliebe zu bestimmten immer gleich
verlaufenden Tatigkeiten oder Spezialinteressen. Ersteres dient der Person mit ASS
zur Regulation ihrer Emotionen und ist oftmals ein Symptom fir Reiztberflutung und
Stress. Um den Stresspegel der betroffenen Person nicht zu erhéhen, sollten diese
Regulationsformen nicht entzogen werden.

Wahrnehmungs-Verarbeitungsstorung

Von Stérung bei der Verarbeitung von Wahrnehmungen wird gesprochen, wenn Sin-
neseindriicke nicht adaquat verarbeitet bzw. nicht richtig zugeordnet werden kénnen.
Die betroffenen Personen nehmen ihre Umwelt nur verzerrt oder unvollstandig wahr.
So kénnen Menschen mit Wahrnehmungs-Verarbeitungsstorung z. B. zwar organisch
sehen, aber sie erkennen nicht, was sie sehen — und reagieren wie blind. Ahnliches
kann fUr alle Sinneseindricke gelten: héren, schmecken, flhlen. Stérung bei der Ver-
arbeitung von Wahrnehmungen treten als Auswirkung einer Ubergreifenden frihkindli-
chen Entwicklungs- und Reifungsstorung auf. Auch Erkrankungen in unterschiedlichen
Verarbeitungsregionen des Gehirns oder Psychosen kdnnen dazu fuhren.

Dissoziation, dissoziative Stdorung

Der Begriff Dissoziation bezeichnet das teilweise bis vollstandige Auseinanderfallen
von psychischen Funktionen, die normalerweise zusammenhangen. Bei einer dissozi-
ativen Storung zerbrechen das stabile Selbstbild und damit die eigene Identitat. Die
Betroffenen reagieren auf sehr belastende Ereignisse mit der Abspaltung von Erinne-
rungen oder ganzen Personlichkeitsanteilen.

Dissoziative Stérungen beziehen sich auf Trauma- und stressbezogene Stdérungen
(akute Belastungsreaktionen und posttraumatische Belastungsstérungen PTBS). Men-
schen mit stressbezogenen Storungen kénnen an dissoziativen Symptomen wie Am-
nesie, Flashbacks, Abgestumpftheit leiden. Das heil3t unter anderem, dass der Zu-
gang zu den eigenen Gefuhlen und Empfindungen nicht mehr mdglich ist. Die betroffe-
nen Menschen sind dann einer Kommunikation kaum bis nicht zuganglich.

Psychotisches Erleben

Das Wort Psychose beschreibt Zustdnde, die durch eine vortibergehende Veréande-
rung im Erleben der Realitat gekennzeichnet sind. Das Denken, Wollen, Fihlen und
Handeln ist verandert. Typische Symptome sind Denk- und Wahrnehmungsstoérungen,
Wahnvorstellungen und eine veranderte Geflhlswelt.

Eine Person, die solche Verdnderungen erlebt, hat eine sogenannte psychotische Epi-
sode. Psychotische Episoden treten im Rahmen verschiedener Erkrankungen des
Stoffwechsels und bei Hirntumoren in Kombination mit kognitiven Beeintrachtigungen
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auf. Sie kommen auch bei alteren Menschen in Folge von Abbauprozessen im Gehirn
vor. Bei jungeren Menschen stehen psychotische Episoden oft in Zusammenhang mit
der Einnahme von Drogen.

Delir

Im Delir kommt es zu einer akuten Anderung des Bewusstseins mit einer veranderten
Wahrnehmung. Das Auftreten von Halluzinationen ist mdglich. Man unterscheidet — je
nach Agitationszustand — ein hyperaktives Delir von einem hypoaktiven Delir. Es gibt

auch Mischformen.

Stupor

Stupor ist ein Zustand psychischer und motorischer Erstarrung. Obwohl die Betroffe-
nen wach sind, reagieren sie kaum oder gar nicht auf &uRere Reize. Sie sind bewe-
gungslos, ihre Muskulatur ist mitunter sehr angespannt. Oft sind sie verstummt oder in
ihrer sprachlichen Kommunikation deutlich eingeschrénkt. Es handelt sich um eine
schwere psychomotorische Antriebsstérung.

Selbstverletzendes Verhalten

Selbstverletzendes Verhalten (Autoaggression) ist eine Gewalttat gegen sich selbst,
also eine gezielte und bewusste Verletzung oder Beschadigung des eigenen Koérpers,
ohne sich selbst téten zu wollen. Haufige Formen von Selbstverletzung sind z. B. das
Zufiigen von Schnittverletzungen, in die Hand beiRen oder mit dem Kopf an die Wand
schlagen. Aber auch Verbrennung oder Veratzungen kommen vor. Das Verlangen,
den eigenen Korper zu verletzen, findet sich als Symptom bei kognitiven Beeintrachti-
gungen oder psychischen Erkrankungen, wenn die Person unter Stress gerét. Es kann
auch eine nonverbale Ausdrucksform sein, um den psychischen Schmerz durch einen
korperlichen Schmerz zu Gberdecken. Selbstverletzendes Verhalten kann in Verbin-
dung mit Borderline-Personlichkeitsstérungen, bei posttraumatischen Belastungssto-
rungen (PTBS), bei Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen und Personen mit
anderen Stérungen auftreten.

Suizidalitat

Suizidalitat oder Suizidgefahrdung umschreiben einen psychischen Zustand, in dem
Gedanken, Fantasien, Impulse und Handlungen anhaltend, wiederholt oder in be-
stimmten krisenhaften Zuspitzungen darauf ausgerichtet sind, gezielt den eigenen Tod
herbeizufthren.

Suizidalitat ist keine Krankheit, sondern Symptom eines zugrundeliegenden Problems.
Sie kann als Zuspitzung einer seelischen Entwicklung gesehen werden, in der Ver-
zweiflung und Hoffnungslosigkeit Gberhandgenommen haben. Suizidale Menschen er-
leben sich haufig als innerlich zerrissen. Sie stehen ihnrem Wunsch zu sterben oftmals
ambivalent gegeniber. Eine Mdglichkeit, ihr derzeitiges Leben zu &ndern und es neu
zu beginnen, ist bei akuter Suizidalitat nicht zu erkennen; der Suizid erscheint diesen
Menschen als der einzige Ausweg.
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2.1.2 Korperliche Einschrankungen

Eingeschrankte Mimik

Personen mit eingeschrankter Mimik kénnen Teile des Gesichts nicht mehr oder nur
noch eingeschrankt bewegen. Dadurch ist ihnre mimische Ausdrucksfahigkeit als zent-
raler Aspekt der Kommunikation deutlich reduziert. Ausloser kdnnen sein: Neurologi-
sche Erkrankungen wie Morbus Parkinson, Lahmungen der Gesichtsmuskulatur, de-
menzielle Veranderungen, Starre durch Narbenbildung nach Tumor-OP oder Verbren-
nungen sowie Medikamente wie beispielsweise Neuroleptika.

Horstorung bis zur Gehorlosigkeit

Horstorungen unterschiedlichen Ausmal3es treten in jedem Lebensalter auf. Dabei
lasst sich das Kommunikationsverhalten nach und nach anpassen. Trotz der Versor-
gung mit Hilfsmitteln wie Horgeraten oder Cochlea Implantaten kénnen weiterhin Prob-
leme in der Kommunikation auftreten. Gehdrlose Menschen kénnen verbales Spre-
chen nicht héren, auch ihre eigenen Worte nicht. Sie verwenden die Gebéardenspra-
che, die nur wenige hérende Menschen beherrschen. Gehérlose Menschen fuhlen
sich oft von der Welt der Hérenden ausgeschlossen, da sie nicht am Alltagsaustausch
teilnehmen kénnen. Umgekehrt gibt es immer noch hérende Menschen, die gehdrlose
fr kognitiv beeintrachtigt halten, weil diese nicht ,mitreden” kdnnen. Die bestehenden
Kommunikationsbarrieren werden haufig deutlich unterschéatzt.

Sehstdrung bis zur Erblindung

Sehstérungen inklusive Erblindung kénnen in jedem Alter erworben werden — mit un-
terschiedlichen Auswirkungen. Solange sie isoliert, also ohne weitere Einschréankun-
gen auftreten, lernen insbesondere jingere Personen schnell, sich damit frei zu bewe-
gen und zu kommunizieren. Tritt die Erblindung dagegen in fortgeschrittenem Alter
auf, fuhrt der Verlust des Augenlichts zu einer erhéhten kérperlichen und seelischen
Verunsicherung, die auch die Kommunikation verandern kann.

Motorische Sprach- und Sprechstérung

Personen mit motorischer Sprach- und Sprechstérung sprechen undeutlich, verwa-
schen und haben mitunter Mihe bei der Wortfindung. Die Sprache ist verzégert und
nicht flissig. Das Sprechen ist fur die betroffenen Personen anstrengend. Das Sprach-
verstandnis ist unter Umstanden ebenfalls beeintrachtigt. Tritt h&ufig nach Schlagan-
fallen auf.

Sensorisch bedingte Sprachstérung

Personen mit sensorischer Sprachstérung haben die Fahigkeit verloren, die Bedeu-
tung der Worte zu verstehen. Die Betroffenen kbnnen zwar sprechen, mitunter sogar
exzessiv (Logorrhd). Es scheint aber keinen sinnvollen Textzusammenhang zu geben.
Manchmal entstehen vollig neue Worter oder es wird Uberwiegend in inhaltsleeren
Phrasen gesprochen. Die Menschen selbst haben haufig keinerlei Stérungsempfinden
und bemerken nur an ihrem irritierten Umfeld, dass sie nicht verstanden werden. Mit
dieser Stérung geht ein hoher Leidensdruck einher. Viele Patienten entwickeln depres-

sive Symptome. Tritt ebenfalls sehr h&ufig in Verbindung mit Schlaganfallen auf.
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Locked-in-Syndrom

Menschen mit Locked-in-Syndrom beschreiben sich selbst als ,gefangen im eigenen

Korper“. Diese Personen verfugen Uber ein vollig klares Bewusstsein, kdnnen aber in
der Regel nur noch tber die Augen bzw. die Augenlider kommunizieren. Alle anderen
Korperteile sind auf Grund von Lahmungen oder Muskelerkrankungen nicht mehr ein-
setzbar. Tritt manchmal nach Schlaganfall ein, teilweise im fortgeschrittenen Stadium
einer Amyotrophen Lateralsklerose (ALS).

Lahmungen

Inkomplette oder komplette Muskellahmungen haben unterschiedliche Kommunikati-
onsbarrieren zur Folge — je nachdem, welche Bereiche konkret betroffen sind. Méglich
sind z. B. motorische Sprechprobleme, vor allem wenn die Zunge betroffen ist, Seh-
schwierigkeiten, wenn die Augenmuskulatur betroffen ist, sowie Schreibschwierigkei-
ten, wenn die Schreibhand gelahmt ist.

Maschinell beatmete Personen

Personen, die maschinell beatmet werden, haben entweder eine Trachealkaniile oder
werden mittels Maskenbeatmung durch ein Beatmungsgerat beim Atmen unterstitzt.
Im Extremfall ist ihr Leben komplett von der kiinstlichen Beatmung abhangig. Die
Kommunikation hangt von dem zugrundeliegenden Krankheitsbild sowie der konkreten
Form der Beatmung ab. Die Bandbreite reicht vom klaren Sprechen mit Hilfe einer
Sprechkanile bis hin zu praktisch nicht mehr méglicher Kommunikation (bei z. B. dem
Syndrom reaktionsloser Wachheit).

2.1.3 Stérungen des Bewusstseins

Es wird zwischen qualitativen (Delir, Stupor)®” und den folgenden guantitativen Be-
wusstseinsstérungen unterschieden. Bei den qualitativen Bewusstseinsstérungen ist
der Patient wach, aber die Wahrnehmung verandert. Bei den quantitativen Bewusst-
seinsstorungen werden dagegen verschiedene Grade von Wachheit bzw. Bewusstlo-
sigkeit beschrieben.

Somnolenz

Menschen mit Somnolenz sind schléfrig, aber ansprechbar. Sie 6ffnen auf leichte
Reize wie z. B. Ansprachen oder Anfassen die Augen und reagieren dann meist ada-
guat. Sie sind einwilligungsfahig, sofern keine anderen Einschrankungen vorliegen.

Sopor

Der Sopor ist eine Bewusstseinsstorung, bei der der schlafende Mensch durch dul3ere
Reize nicht mehr voll erweckbar ist. Er 6ffnet auf starke Reize wie z. B. sehr lautes An-
sprechen oder Schitteln an der Schulter fir wenige Sekunden die Augen. Danach
dammert die Person schnell wieder weg. Oft treten inadaquate Reaktionen auf.

37 Zahlen zu den kognitiv-seelischen Stérungsbildern
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Koma

Das Koma ist der schwerste Grad einer quantitativen Bewusstseinsstorung oder Be-
wusstlosigkeit. Patienten und Patientinnen im Koma sind nicht kontaktfahig; auch
starkste Schmerzreize bewirken kein Offnen der Augen. Es gibt keine Reaktion auf
Aufforderung.

Syndrom reaktionsloser Wachheit (SRW, vegetative state)

Das Syndrom reaktionsloser Wachheit ist Folge einer schweren Schadigung der Grol3-
hirnrinde. Die Augen sind tagsiber geoffnet, dennoch fehlt jegliches Bewusstsein.
Menschen im ,Wachkoma*“ sind nicht kontaktfahig. Die au3erlich sichtbaren Schlaf-
Wachphasen sind vegetativ gesteuert.

Syndrom des minimalen Bewusstseins (minimal conscious state)
Im Gegensatz zum Syndrom reaktionsloser Wachheit besteht hier die Option einer ba-
salen Fahigkeit zur Kontaktaufnahme, wie z. B. Fixieren mit den Augen.

34



3. Formen Unterstiutzter Kommunikation

Leichte Sprache

Leichte Sprache3? ist eine Sprache in einfachem Deutsch. Sie zeichnet sich durch ein
festes Regelwerk aus. Die Satze sind kurz, die Texte einfach zu lesen und leicht ver-
standlich. Fremdwadrter werden vermieden bzw. erklart. Leichte Sprache ist grammati-
kalisch korrekt. Die Verwendung einer Schriftgrof3e von mindestens 14 Punkt erhéht
die Lesbarkeit. Illustrationen helfen beim besseren Verstehen.

Merkmale der Leichten Sprache sind:
e einfache Worter
e kurze Satze
e pro Satz ein Gedanke
e kein Konjunktiv
e kein Genitiv
e moglichst kein Passiv
e Bilder, die den Text erklaren
e Ubersichtliche Gliederung
e Prifung der Texte durch Menschen, fur die der Text ist

Einfache Sprache

Einfache Sprache ist eine sprachlich vereinfachte Version der Standardsprache oder
Fachsprache (klar — wahr — rar). Der Sprachstil ist einfach, klar und verstandlich und
orientiert sich an den Regeln der Leichten Sprache. Einfache Sprache besitzt im Ge-
gensatz zu Leichter Sprache kein festes Regelwerk. Auch werden die Texte nicht von
der Zielgruppe gepruft.

Mimik, Gestik, Kérperhaltung, Atmung — nonverbale Sprache

Unsere Korpersprache drickt unbewusst unsere Gefuihle und Haltung zum Gegenuber
aus. Mimik, Gestik und Kdrperhaltung werden gerade von Menschen mit intellektuellen
Einschrankungen oft deutlicher wahrgenommen als die Wortsprache. Widerspriiche,
Inkongruenzen zwischen verbaler und nonverbaler Sprache verwirren. Eine zuge-
wandte Korpersprache ist notwendige Voraussetzung fur ein vertrauensvolles Ge-
sprach und unterstutzt fir die Bereitschaft des Gegenubers, sich 6ffnen zu wollen.

Visualisierung

Visualisierung ist das ,Sichtbarmachen® von gesprochenen oder geschriebenen Infor-
mationen mit Hilfe von Piktogrammen, Zeichnungen, Diagrammen, Fotos oder Videos.
Sie dient dem besseren Verstandnis von abstrakten Inhalten. Visulisierungen kénnen
die gesprochene oder geschriebene Sprache unterstitzen oder sogar ersetzen.

38 Vera Apel-Josch, Leichte Sprache, 2020
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Piktogramm

Das Wort Piktogramm bedeutet Ubersetzt ,gemaltes Schreiben®. Symbole werden als
Ersatz fur Schriftzeichen verwendet, wenn der Erwerb der Schriftsprache nicht méglich
ist oder die Fahigkeit dieser Kulturtechnik verloren gegangen ist. Auf3erdem werden
Piktogramme uberall dort verwendet, wo Hinweise in vielen verschiedenen Sprachen
notwendig waren (z. B. bei Toiletten). Es gibt verschiedene Symbolsysteme (z. B. Me-
tacom, PCS, Symbolstix), die als Ersatz fur Schriftsprache verwendet werden. Sie soll-
ten nicht miteinander vermischt werden.

Talking Mats

Die Methode Talking Mats stellt eine Befragungsmethode dar, die mit Symbolen das
Verstandnis einer Frage unterstitzt. Gleichzeitig sorgt sie fiir eine Haltbarkeit des Ge-
sprachs im Sinne eines Protokolls. Es gibt drei Antwort-Kategorien fur ,ja“, ,nein“ und
,unentschlossen®. In diese werden themenbezogene geschlossene Fragen eingeord-
net und auf einer Matte untereinander ausgelegt. Die fragende Person beachtet dabei
die Zeichen der befragten Person fir ,ja“ und ,nein“. So ergibt sich ein Antwortbild. Es
kann am Schluss des Gesprachs fotografiert und als Protokoll des Gespréachs verwen-
det werden.

Die beispielhaft mit Symbolen ausgelegten Antworten beziehen sich auf Fragen nach
eventuellen Schmerzen, Freiheit und Lebensglick.

Synthetische Sprachausgabe

Eine synthetische Stimme Ubersetzt computergestitzt die geschriebene Sprache in
gesprochene Sprache. Das System heil3t TTS (Text-to-Speech-System). Dabei kom-
men verschiedene Stimmentypen, z. B. mannliche und weibliche Stimmen verschiede-
nen Alters sowie Kinderstimmen zum Einsatz.

» &R3 ® aif @
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Biographiearbeit

Biographiearbeit bezeichnet die strukturierte Beschéaftigung mit der Lebensgeschichte
eines Menschen. Die Kenntnis der biographischen Hintergrinde tragt dazu bei, die in-
dividuellen Besonderheiten eines Menschen sowie seine Wiinsche und Bedurfnisse,
aber auch Ressourcen und Probleme zu erfahren. Es geht in der Biographiearbeit
nicht nur um die reine zeitliche Abfolge zentraler biographischer Daten und Ereignisse,
sondern im Wesentlichen um ,die Bedeutung, die diesen Angaben gegeben wird.“°
Biographie gesttitztes Arbeiten ist von einer offenen, respektvollen und interessierten
Grundhaltung dem Menschen gegeniiber gepréagt. Es nimmt in allen Beztigen und Si-
tuationen bewusst biographische Aspekte wahr. ,Die Reflexion einer biographischen
Vergangenheit dient ihrem Verstandnis in der Gegenwart und einer moglichen Gestal-
tung der Zukunft.“4° Dies ist auch wichtig im Hinblick auf kiinftige medizinische Be-
handlungen.

Validation#!
Validation beschreibt eine Haltung sowie eine Kommunikationsmethode: ,Wir missen
lernen, in den Schuhen des anderen zu gehen®, schreibt Naomi Feil.#? Validation ist
zum einen eine wertschatzende Haltung, die fir die Begleitung von Menschen mit de-
mentieller Erkrankung entwickelt wurde. Das Ziel der Validation ist es, sich tber die
Geflhlswelt der betroffenen Menschen einen Zugang zu ihrer Erlebniswelt zu schaf-
fen. Dabei wird die Biografie der Menschen besonders berticksichtigt. Die wichtigsten
Grundgedanken der Validation sind:

e Alle Menschen sind einzigartig und missen als Individuen behandelt werden.

e Alle Menschen sind wertvoll, ganz gleichgultig, in welchem Ausmalf sie desori-

entiert sind.
e Es gibt einen Grund fur das Verhalten von aktuell desorientierten Menschen.
e Einfuhlung und Mitgefuhl fihren zu Vertrauen und verringern Angstzustande.

Validation ist zum anderen aber auch eine Kommunikationsform, die eine akzeptie-
rende, nicht korrigierende Sprache pragt. Sie beruht auf dem Ansatz, Menschen in ih-
rer jeweiligen Wirklichkeit anzuerkennen und deren Welt als Realitat anzunehmen. Als
eine bekannte validierende Technik gilt das ,Spiegeln®. Insgesamt werden 14 Techni-
ken beschrieben. Fir ihren gelingenden Einsatz bedarf es einer entsprechenden Fort-
bildung.

39 Ingrid Miethe: Biographiearbeit. Lehr- und Handbuch fir Studium und Praxis. Juventa, Weinheim
2011, S. 12 f
40 Ingrid Miethe: Biographiearbeit. Lehr- und Handbuch fir Studium und Praxis. Juventa, Weinheim
2011, S. 24
41 Validation ist eine wichtige Grundlage — tendenziell, aber grenzwertig im Sinne einer ,Methode“ zur
Willensermittlung
42 Naomi Feil: Validation in Anwendung und Beispielen. Der Umgang mit verwirrten alten Menschen.
6.Auflage, 2010, Ernst Reinhardt Verlag
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TEIL C — STRUKTURELLE RAHMENBEDINGUNGEN ZUR IMPLEMEN-
TIERUNG VON ACP

Die ,Vereinbarung nach § 132g Abs. 3 SGB V uber die Inhalte und Anforderungen der
gesundheitlichen Versorgungsplanung fur die letzte Lebensphase” regelt die Rahmen-
bedingungen zur Implementierung von Advanced Care Planning. Sie wurde 2017 zwi-
schen dem GKV-Spitzenverband und zwélf Bundesverbénden der Wohlfahrt und Ar-
beitsgemeinschaften geschlossen. Die Rahmenbedingungen werden hier in kompri-
mierter Form vorgestellt.

1. Ziel der Leistung

Das Leistungsangebot der gesundheitlichen Versorgungsplanung fur die letzte Le-
bensphase gemal § 132g SGB V, das sich an dem internationalen Konzept des
Advance Care Planning orientiert, wurde im Zuge des Gesetzes zur Verbesserung der
Hospiz- und Palliativversorgung in Deutschland geschaffen. Es handelt sich dabei um
ein Beratungsangebot, das die Auseinandersetzung mit dem persénlichen Willen far
medizinische und pflegerische Praferenzen mit ihren kurativen und palliativen Ansat-
zen in den Mittelpunkt stellt.

Die Leistung soll die Autonomie der Patientinnen und Patienten starken und die indivi-
duelle Versorgung am Lebensende sicherstellen. Kerngedanke ist, den Willen und die
Vorstellungen von einwilligungsunfahigen Personen zu berticksichtigen und umzuset-
zen. Der Wille und die Behandlungspraferenzen sollen in einer Dokumentation (z. B.
Patientenverfligung, Vertreterdokumentation, Notfallplan) konkretisiert werden. Diese
gibt den Beteiligten Gewissheit, vermeidet Erinnerungsfehler und Missverstandnisse.
Sie bietet die Grundlage fur eine regelmaRige Uberpriifung und schafft die erforderli-
che Verbindlichkeit, um danach handeln zu kénnen.

2. Inhaltliche Grundlagen, Kostentrager und Leistungserbringende

In der Vereinbarung sind die Leistungsanforderungen festgelegt, unter denen die Lan-
desverbande der Krankenkassen bzw. die Verbande der Ersatzkassen eine Beitrittser-
klarung abschliel3en zu kénnen. Die gesundheitliche Versorgungsplanung ist ein frei-
williger Prozess. Sie ist Teil der personlichen Zukunftsplanung im Rahmen des Bun-
desteilhabegesetzes fir die Eingliederungshilfe.

Kostentrager sind die Landesverbande der Krankenkassen bzw. die Verbande der Er-
satzkassen. Mit ihnen kdnnen vollstationare Pflegeeinrichtungen gemaf § 43 SGB XI
und Einrichtungen der Eingliederungshilfe fir Menschen mit Behinderung gemafR §
75 Abs. 1 SGB XIlI eine entsprechende Leistungsvereinbarung abschliel3en. Fir ge-
setzlich krankenversicherte Personen ist die Inanspruchnahme einer gesundheitlichen
Versorgungsplanung kostenfrei. Privat versicherte Personen mussen bei Nutzung die-
ser Leistung im Vorfeld die Kostentibernahme klaren.
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Die gesundheitliche Versorgungsplanung spricht grundsatzlich folgende Personen-
gruppen an:
e gesunde Personen jeden Alters
e vulnerable Personen und Personen mit einer chronisch fortschreitenden, poten-
ziell lebenslimitierenden Erkrankung
e schwerkranke Personen oder Personen in den letzten Lebensmonaten

3. Qualifikation der beratenden Personen (Gesprachsbegleitungen) 43

Der Finanzierung liegt ein Stellenschlissel einer Vollzeitstelle flr 400 leistungsberech-
tigte Personen zugrunde. Die kiunftigen Gesprachsbegleitungen missen vorab tber
ein bestimmtes Qualifikationsniveau verfigen, das die Rahmenvereinbarung festlegt.
Voraussetzung ist eine abgeschlossene Ausbildung als Pflegefachkraft, pAdagogische
Fachkraft (z. B. der Heilerziehungspflege) oder eine vergleichbare Berufsausbildung
bzw. ein entsprechender Studienabschluss (z. B. Sozialarbeit, Medizin). Dartber hin-
aus sind drei Jahre einschlagige Berufserfahrung von mindestens einer halben Stelle
in den letzten acht Jahren erforderlich.

Die beratenden Personen (Gesprachsbegleitungen) missen eine spezifische Weiter-

bildung absolvieren. Diese gliedert sich nach der Vereinbarung in zwei Teile:

Teil 1: 48 Einheiten theoretischer Unterricht und zwdlf Unterrichtseinheiten begleitete

Beratungsgespréache (zwei Prozesse mit jeweils zwei begleiteten Gespréachen und de-
ren Dokumentation).

Teil 2: Durchfihrung von mindestens sieben eigenstandig durchgefiihrten Beratungs-

prozessen sowie deren Dokumentation.

Gesprachsbegleitungen dirfen Personen beraten, sobald sie den ersten Teil der Wei-
terbildung erfolgreich abgeschlossen haben. Nach dem Abschluss des zweiten Teiles
mussen sie das erworbene Zertifikat bei den Verbanden der Krankenkasse vorlegen,
damit sie die Leistung weiterhin erbringen und abrechnen durfen. Neben der fachli-
chen Qualifikation sind auch persénliche Kompetenzen entscheidend, die in der Leis-
tungsvereinbarung empfohlen werden:

e Kkooperativ

e kommunikativ

e selbstreflektierend

e verantwortungsbewusst

e respektvoll

e empathisch

43 Umsetzung des § 132g SGB V in Bayern - Qualitatskriterien Expertenkreis AG 1 Gesundheitliche
Versorgungsplanung Positionspapier (liegt zur endgtiltigen Abstimmung im Bayerischen Staatsministe-
rium fur Gesundheit und Pflege vor)
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4. Organisation der Leistungserbringung

Die ,Gesundheitliche Versorgungsplanung fur die letzte Lebensphase” ist konzeptio-
nell in die Ausrichtung einer Einrichtung zu integrieren. Sie dient damit zugleich der
Weiterentwicklung einer bereits eingefiihrten Hospiz- und Palliativkultur. Fir den Ab-
schluss der Leistungsvereinbarung ist es erforderlich, fir jede Einrichtung ein individu-
elles Konzept zu erstellen. Das Konzept muss die Organisation und Leistungserbrin-
gung beschreiben. Es sollte auf folgende Punkte eingehen:

e allgemeine Angaben zur Einrichtung

e Beschreibung der Einbindung in die Einrichtungsstruktur
e Ablauf des Beratungsprozesses

e Darstellung der internen und externen Netzwerkarbeit

e Dbarrierefreie Gestaltung des Beratungsprozesses**

Die Leistungserbringung kann in Form von drei Varianten geschehen:
e Durchfiihrung durch eigenes qualifiziertes Personal der Einrichtung
e Verwirklichung durch qualifiziertes Personal des Einrichtungstragers im Rah-
men von Kooperationen mit mehreren Einrichtungen (auch tragerubergreifend
moglich)
e Realisierung in Kooperation mit externen Anbietern (Pool-Losung)

5. Inhalt der Leistung

Um die gesundheitliche Versorgungsplanung durchfihren zu durfen, ist laut der Leis-
tungsvereinbarung der Beratungsprozess sowie die interne (z. B. Mitarbeitende, Lei-
tung) und externe Vernetzung (z. B. Rettungswesen, Haus- und Notfallarztinnen und -
arzte, Pflegedienste) erforderlich.

Die Gesprachsbegleiterin, der Gesprachsbegleiter ist fur die Organisation und Durch-
fuhrung des gesamten Beratungsprozesses zustandig. Sie unterbreiten den leistungs-
berechtigten Personen bzw. deren rechtlichen Vertretungen das Gespréachsangebot.
Sie verweisen dazu auf die Freiwilligkeit bzw. die Mdglichkeit, das Beratungsangebot
auch zu einem spateren Zeitpunkt in Anspruch nehmen zu kénnen.

Sofern eine Person nicht (mehr) einwilligungsféhig ist, werden die rechtliche Vertre-
tung, die hauséarztliche Versorgung, weitere nahe An- oder Zugehérige sowie Mitarbei-
tende der Einrichtung einbezogen, um den mutmalflichen Willen zu ermitteln.

Die Beratungsgesprache orientieren sich an der individuellen Situation der betroffenen
Person. Falls erforderlich, werden Hilfsmittel zur barrierefreien Kommunikation einge-
bracht bzw. Unterstiitzte Kommunikation®® eingesetzt. Zusatzlich zum personlichen
Beratungsgespréch bietet sich auch eine multidisziplinare Fallbesprechung an.

44 ygl. Teil B, Methoden
45 vgl. Teil B, Methoden
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Deren Notwendigkeit wird individuell geklart. Multidisziplinare Fallbesprechungen eig-

nen sich insbesondere dann, wenn sich die gesundheitliche Situation vielschichtig und
komplex darstellt und es sinnvoll ist, fir die fachliche Beratung mehrere Professionen

zu beteiligen (z. B. Hospiz- und Palliativdienste, gesetzliche Vertretung, Ethikkomitee,
hausarztliche Versorgung, Seelsorge).

Der Gesprachsprozess und die WillensduRerungen werden auf geeigneten Formblat-
tern, Patientenverfiigung, Notfallplanung und Vertretungsdokumentation festgehalten.
Gegenuber der Krankenversicherung ist ein vorgegebener Leistungsnachweis einzu-
reichen.

Fur eine erfolgreiche Leistungserbringung ist die interne Vernetzung*® zwischen den
Mitarbeitenden der Einrichtung untereinander sowie mit der Gesprachsbegleitung
mafgeblich. AuRern eine Bewohnerin oder ein Bewohner den Wunsch zur Willensau-
Berung, kdnnen Mitarbeitende adaquat reagieren und auf die Gesprachsbegleitung
verweisen bzw. den Kontakt herstellen. Im Rahmen von Prozessen zur Entwicklung
der Organisation kbnnen Verfahrensweisen nicht nur zur Ermittlung des Willens, son-
dern auch zu dessen Umsetzung entwickelt werden.

Damit personliche Behandlungspréaferenzen tatsachlich umgesetzt werden, ist es er-
forderlich, dass sich die Gesprachsbegleitungen und die Einrichtung mit externen An-
sprechpersonen vernetzen. Besonders wertvoll ist der regionale Zusammenschluss
mit Krankenhausern, Rettungsdiensten, SAPV-Teams*’, Arztinnen und Arzten sowie
Pflegediensten, um Kommunikationswege und Ablaufe gemeinsam abzustimmen.

6. Durchfuhrung eines Gesprachsprozesses

Mit Einverstandnis der Bewohnerin oder des Bewohners oder deren rechtlicher Vertre-
tung informiert sich die Gesprachsbegleitung tber biografisch bedeutsame Ereignisse,
die Krankheitsgeschichte, das Leben in der Einrichtung und bestehende soziale Be-
ziehungen. Ebenso eruiert sie, ob bereits Willensaufl3erungen bekannt sind. Wichtige
Informationen fur die Gesprachsbegleitung sind auch Aussagen zum Sprachniveau, zu
sensorischen Einschrankungen oder kognitiven Fahigkeiten.

Mit dem Bewohner oder der Bewohnerin erfolgt die Abstimmung, wer beim Gespréach
dabei sein soll. Viele Bewohner oder Bewohnerinnen beflrworten die Teilnahme einer
Vertrauensperson. Das kdnnen genauso Mitarbeitende der Einrichtung sein wie bei-
spielsweise die individuelle Bezugsperson. Bei Bewohnern oder Bewohnerinnen, die
nicht einwilligungsfahig sind, ist die grundsatzliche Beteiligung der vertretungsberech-
tigten Person erforderlich.

46 In der Rahmenvereinbarung § 132g, Abs. 3 SGB V steht der Begriff ,interne Vernetzung* fir die insti-
tutionelle Implementierung der gesundheitlichen Versorgungsplanung. In vielen Einrichtungen wird je-
doch unter ,interne Vernetzung® primar das innere System der Organisation verstanden.
47 Teams fir eine ,spezialisierte, ambulante palliative-Versorgung“= SAPV
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Die Gesprachsbegleitung sollte vorbereitet in das Gesprach gehen. Sie setzt Anschau-
ungsmaterial, Formulare und Kommunikationshilfen*® je nach Gesprachsverlauf und
individuellem Bedarf ein.

Fur das einzelne Gesprach mit der zu beratenden Person wird ein Zeitraum von circa
einer Stunde eingeplant, abhangig von deren individuellen Konzentrationsvermagen.
Die Gesprachsbegleitung informiert zur gesundheitlichen Versorgungsplanung und un-
terstutzt den Bewohner oder die Bewohnerin, die eigenen Winsche und Bedurfnisse
sowie die personlichen Behandlungspraferenzen zu formulieren.

Das Gesprach folgt einer strukturierten Vorgehensweise, von der je nach Erzahlweise
der Bewohnerin, des Bewohners abgewichen werden kann. Zunachst erfolgt die Erfas-
sung ihrer Einstellung zum Leben, zu schwerer Krankheit und zum Sterben auf einem
Wertebogen. Die Gesprachsbegleitung geht auf Fragen der medizinischen Behand-
lung in gesundheitlichen Krisen ein. Besprochen werden zur Verfigung stehende Be-
handlungsoptionen der Lebenserhaltung und etwaiger Grenzen.

Der mehrzeitige Gesprachsprozess, der einen langeren Zeitraum beanspruchen kann,
erfordert mindestens zwei Einzelgesprache. In Abhangigkeit von der Situation sowie
den Bedarfen der beratenen Personen kdnnen moglicherweise noch weitere Gespra-
che notwendig sein. Jedes einzelne Gesprach kann jederzeit vom Bewohner oder von
der Bewohnerin als auch von der Gesprachsbegleitung beendet werden. Der Ge-
sprachsabschluss ist deutlich zu kommunizieren, da er fir Entspannung sorgt.

Im Abschluss wird auf einen moglichen weiteren Termin verwiesen. Es wird zusam-
mengefasst, welche néchsten Schritte nun erfolgen sollen (z. B. Dokumentation des
Gesprachs, weitere Kontaktaufnahme zu anderen wichtigen Personen). Die Ge-
sprachsbegleitung verweist auf die Kontaktdaten und auf die Mdglichkeit, auch spater
noch Veranderungen durchfihren zu kénnen. Der gesamte Prozess endet mit der voll-
standigen Dokumentation sowie der Zustimmung durch die Person selbst bzw. deren
rechtlicher Vertretung.

7. Cave

Diese Gesprache uber Leben und Sterben sind nicht einfach und wiihlen die Men-
schen mitunter sehr auf. Daher sollte es einrichtungsbezogene Unterstiitzungsmal-
nahmen geben, mit deren Hilfe die Menschen aufgefangen werden kdnnen.

48 vgl. Teil B: Methoden
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AUSBLICK

,ES geht darum zu erfahren, was den Menschen bewegt, nicht darum, ihm die eigenen
Wertvorstellungen aufzudrdngen.” (Sindy Herrmann)

Das Konzept des Advance Care Planning ermdglicht den Einrichtungen einen Para-
digmenwechsel. Es starkt die Selbstbestimmung der Klienten und Klientinnen. Diese
werden sich ihrer Autonomie deutlicher bewusst. Der Entwicklungsprozess unterstitzt
die Mitarbeitenden sowie die Bewohnerinnen und Bewohner bzw. deren rechtliche
Vertretungen dabei, einen Raum zu 6ffnen, in dem sie Uber oft ausgeklammerte The-
men wie Krankheit, Sterben und Tod sprechen kénnen.

Die moglichen Festlegungen fur kiinftige Vorgehensweisen kdnnen alle Beteiligten
entlasten. Das erhoht die Sicherheit fur jene, die den vorausverfugten Willen umsetzen
mussen, dass sie tatsachlich im Sinne dieser Person handeln.
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