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Kommunikation ist in allen Bereichen des Alltags wichtig und sollte keine Themen ausschlieBen. Foto: istockphoto.com/funky-data

Gesundheitliche Versorgungsplanung fiir Menschen
mit Behinderungen

Benjamin Bell und Katrin Griiber

Mit dem Hospiz- und Palliativgesetz (HPG)', das
im Dezember 2015 in Kraft getreten ist, wurden
die Rahmenbedingungen fiir Beratungen zur
gesundheitlichen Versorgungsplanung fiir die
letzte Lebensphase geschaffen —und diese gel-
ten nicht nur fiir Pflegeeinrichtungen. Unsere
Autorlnnen zeigen, wie auch Einrichtungen der
Eingliederungshilfe ein solches Beratungsange-
bot fiir Menschen mit Behinderungen einfiihren
und gestalten kdnnen. Sie erldutern zudem
den Aufbau und die Bedeutung von Netzwerken
fiir eine gute Versorgung und Begleitung.

E inrichtungen fiir Menschen mit Behinde-
rungen erhalten nach dem Hospiz- und Pal-
liativgesetz (HPG) fiir die Beratungsleistung im

Rahmen der gesundheitlichen Versorgungspla-
nung - auch als Advance Care Planning (ACP)
bekannt - eine Vergiitung von den gesetzlichen
Krankenkassen.?Derzeit machen sie sich auf den
Weg und schlieflen Leistungsvereinbarungen auf
der Grundlage dieses Rahmens ab.? Sie méchten
die Moglichkeit nutzen, Leistungen nach dem
entsprechenden Paragrafen (§ 132g SGB V) anzu-
bieten. Noch aber gibt es wenig Erfahrungen in
der Praxis und keine Evaluation dieses Instru-
ments im Bereich der Eingliederungshilfe.

Beteiligung in kleinen und groRBen Fragen

Im folgenden Beispiel wird ein ,Idealfall” einer
Einrichtung dargestellt, die die gesundheitliche
Versorgungsplanung eingefiihrt hat. In dieser Ein-
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richtung ist es selbstverstandlich, dass die
BewohnerInnen mit einer kognitiven Be-
eintrachtigung die unterschiedlichsten
Fragen - ,kleine und grof3e” - selbst ent-
scheiden. Es gibt zahlreiche Angebote und
Veranstaltungen, bei denen sie sich mit
Sterben und Tod auseinandersetzen kon-
nen, wenn sie daran Interesse haben. Au-
ferdem ist die Einrichtung gut vernetzt
und hat auch Arztinnen gefunden, die
sich Zeit fiir eine Beratung nehmen und
Wege finden, medizinische Sachverhalte
anschaulich zu erklaren.

Die Einrichtung nutzt die Moglichkei-
ten des HPG, um die Beratung zu intensi-
vieren, wenn es von BewohnerInnen ge-
wiinscht ist, und verwendet eine barriere-
freie Kommunikation. Sie geht auf alle
Aspekte ein, setzt also auf ,umfassende
medizinische, pflegerische, hospizliche
und seelsorgerische Begleitung nach Maf3-
gabe der individuellen Versorgungspla-
nung fir die letzte Lebensphase”.®

Ein idealer Beratungsprozess

Als vor einem Jahr erstmals tiber die Mog-
lichkeit der gesundheitlichen Versorgungs-
planung (i.S.d. § 132g SGB V) in der Wohn-
stétte gesprochen wurde, meldete Frau C.
Interesse an. Sie interessiert sich seit Lan-
gerem fiir das Thema Sterben und Tod
und nimmt an Veranstaltungen teil. Sie
selbst war mehrfach im Krankenhaus,
nichts Bedrohliches. Ihre Mutter ist friith
verstorben. Sie fragt oft nach ihr und zeigt
ihren Mitbewohnern und Assistenten ihr
Foto. Auf Nachrichten in Radio und Fern-
sehen reagiert Frau C. sehr bewegt und
mochte haufig dartiber sprechen: Ver-
kehrsunfdlle, Berichte tiber Krankheiten,
Ungliicke etc. beschaftigen sie.

In den Gesprachen im Rahmen der ge-
sundheitlichen Versorgungsplanung mit

Gesundheitliche Versorgungsplanung

der ausgebildeten Beraterin konnte sie
dartiber sprechen, was ihr wichtig ist.
Zum Beispiel wollte sie im Falle eines
schweren Verkehrsunfalls unbedingt ,ge-
rettet” werden. Schwere Erkrankungen wie
Krebs wollte sie ,weg haben”. Viele Ope-
rationen, in denen ihr Kérper aufgeschnit-
ten werden muss, mochte sie aber nicht.
,Das tut weh”, sagte sie mehrfach. Auch
das Thema Koma beschaftigte sie im Ge-
sprach mit der Beraterin sehr. Sie hatte
eine Dokumentation dartiber gesehen und
erinnerte sich an ihren ldngeren Kran-
kenhausaufenthalt vor zwei Jahren, bei
dem eine Narkose notwendig war und sie
nach der OP desorientiert erwachte. ,Dau-
erkoma mochte ich nicht”, sagte Frau C.,
,schreiben Sie das bitte auf!”

Anhand von Fotos, die die Gesprachs-
inhalte unterstiitzten, verstand Frau C.
schlie8lich, dass es Unterschiede gibt.
Nach einem Verkehrsunfall wird man
manchmal in ein kiinstliches Koma ver-
setzt, das zur Heilung beitragt. ,Das ma-
chen die Arzte wie Narkose”, fasste Frau
C. fiir sich zusammen. ,Dann wacht man
wieder auf und kann weiterleben.” Be-
sonders gefreut hat Frau C. sich, dass ihr
Hausarzt Dr. D. an dem Gesprdch teilge-
nommen hat. ,Er hat erklart, wie man
Schmerzen abstellen kann. Das mochte
ich.” Anhand eines Videos zeigte Dr. D.
auch, wie eine Herz-Lungen-Maschine
funktioniert und in welchen Féllen sie
eingesetzt werden kann.

Kiinstliche Erndhrung kennt Frau C.,
weil ein Mitbewohner seit Jahren gut da-
mit lebt. Sie will diese deshalb nicht aus-
schlief3en. Dass jeder Mensch stirbt, weif3
Frau C. Wenn es so weit ist, mochte sie
am liebsten in ihrem Zimmer in der WG
sein. A., ein Mitbewohner, soll sie besu-
chen, ihre Schwester und die Mitarbeite-
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rInnen, aber nicht die Mitbewohnerin G.
Die Beraterin notierte alle Wiinsche von
Frau C. Sie sind mit Bildern hinterlegt —
so sieht Frau C., was die Beraterin notiert
hat, weil sie nicht lesen kann.

Am Ende des Beratungsprozesses, der
insgesamt drei Gesprache von je einein-
halb Stunden umfasste, hélt Frau C. sicht-
lich zufrieden eine kleine Mappe in der
Hand. Hier sind die Ergebnisse der Bera-
tung, ihre Wiinsche und Vorstellungen
und wichtige Entscheidungen dokumen-
tiert — mit Fotos, Piktogrammen, in Leich-
ter Sprache. In einem Formular in schwe-
rer Sprache wurden die Ausfiihrungen
von Frau C. ibersetzt. Ein Exemplar der
Mappe nimmt Frau C. mit, das andere geht
in ihre Dokumentation. Sie weif3, dass sie
jederzeit etwas darin dndern und ergan-
zen kann. So hat sie beispielsweise neu-
lich ein Blatt mit Vorlieben fiir Speisen
erstellt, falls sie nicht mehr kauen kann.

Wihrend in dem Beispiel alles so lauft,
wie man es sich wiinscht, sieht die Wirk-
lichkeit in Einrichtungen unterschiedlich
aus. Selbstbestimmung fiir Menschen mit
Behinderung, die in Einrichtungen leben,
ist nach wie vor nicht selbstverstandlich.
So konnen sie nicht durchgehend ent-
scheiden, was sie essen, wo und mit wem
sie wohnen mdéchten. Auch bei Beschaf-
tigungsmoglichkeiten und Freizeit ist
Selbstbestimmung von vielen Faktoren
abhdngig: Sozialraum, Empowerment, Per-
sonalschliissel, Mobilitdtsfragen/-hemm-
nisse etc. Dies gilt auch fiir Fragen, die die
Gesundheit betreffen, sowie Fragen am
Ende des Lebens.

Situation von Menschen, die sich nicht
eindeutig duBern kdnnen

Besondere Herausforderungen stellen sich
bei Menschen mit hohem Unterstiitzungs-
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bedarf, vor allem dann, wenn sie sich
nicht lautsprachlich duf3ern konnen. Fiir
die Umgebung ist es schwierig bis un-
moglich, ihren Willen zu identifizieren.
Das gilt fiir viele bis alle Situationen des
Alltags, wie etwa die Wahl des Essens, auch
wenn durch die Unterstiitzte Kommuni-
kation die Moglichkeiten verbessert wer-
den. Erst recht gilt es aber fiir abstrakte
Fragen wie mogliche Notfdlle oder gar
das Lebensende.

Fiir diese Personengruppe ist es eine
besondere Herausforderung, in Fragen der
gesundheitlichen Versorgung fiir Notfal-
le festzustellen, ob sie leben oder sterben
wollen und unter welchen konkreten me-
dizinisch-pflegerischen, seelsorgerischen
und/oder hospizlichen Umstanden das
eine oder das andere ihr Wunsch ist. Die
stellvertretenden Entscheidungen, sei es
in Bezug auf ein intensiviertes Schmerz-
und Symptommanagement, Abbruch der
Behandlung, Verzicht auf kiinstliche Er-
ndhrung oder Beatmung und palliative
Sedierung, fallen relativ hdufig in Rich-
tung Lebensverkiirzung aus.® Dies ist mog-
licherweise eine Folge des Menschenbil-
des der entscheidenden Personen: Sie
konnten annehmen, dass Menschen mit
kognitiven Beeintrdchtigungen ihre Ab-
héngigkeit von anderen Menschen (die ihr
Leben in der Tat stark pragt) als so schwer-
wiegend ansehen, dass der Tod dem Le-
ben in einer solchen Situation vorzuzie-
hen ware.

Auch in solchen Fdllen ware ein kom-
munikativer Prozess wichtig. Dieser sollte
eine Reflexion der eigenen Wertvorstel-
lungen ermdglichen, bewusst machen,
dass es unterschiedliche Perspektiven gibt.
Gleichzeitig sollten mdglichst viele und
auch unterschiedliche Erkenntnisse tiber
Vorlieben und Werte der Person, um de-
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ren Sterbeprozess es geht, einflieBen. An-
ders als manche meinen, ist dies aber kei-
ne gesundheitliche Versorgungsplanung
im eigentlichen Sinne. Ein solcher Pro-
zess wiirde verhindern, ,dass sich ACP als
checklistenbezogenes Abkldren von Re-
animationswiinschen versteht"’

Ausblick: Eine gute Entscheidung steht
am Ende von Prozessen

Eine gute Entscheidung am Lebensende
steht am Ende von Prozessen: eines Ent-
wicklungsprozesses von Einrichtungen
hin zu einer Abschiedskultur und einer
Kultur, in der Menschen mit kognitiven
Einschrankungen selbstverstandlich selbst
entscheiden. Menschen, die gefragt wer-
den konnen, sollen gefragt werden. Und
es muss etwas getan werden, damit mehr
Menschen mit Behinderung gefragt wer-
den (Empowerment). Die Einflihrung der
gesundheitlichen Versorgungsplanung
kann hierzu wichtige Anst6f3e geben.
Eine gute Entscheidung ist auch das
Ergebnis eines Abwdgungsprozesses, der
nicht auf medizinische Fragen reduziert
wird und bei dem verschiedene Perspek-
tiven und Aspekte berticksichtigt werden.
Sterben ist ein komplexer Prozess, Ab-
wagungs- und Entscheidungsprozesse
sind es auch. In diese kommunikativen
Prozesse kann die gesundheitliche Ver-
sorgungsplanung als Instrument einge-
bettet werden. Dies gelingt aber nur, wenn
nicht von der gesundheitlichen Versor-
gungsplanung aus gedacht wird und sie
nicht als Ziel wahrgenommen wird. Aus-
gangspunkt sollte die Komplexitat des
Themas sein. Es darf nicht angenommen
werden, das Instrument allein wiirde zu
mehr Selbstbestimmung und Sicherheit
fithren. ,Nicht alles ist vorher zu bestim-
men. Gerade deshalb sind die Begleitum-

stinde des Sterbens so entscheidend.”®
Und deshalb kann eine gute Entschei-
dung auch bedeuten, sich nicht sicher zu
sein. Nicht sicher, was man selbst fiir sich
mochte und/oder in dem, was man fiir
die ,Willensdu3erung” eines anderen Men-
schen halt.

Vor allem mit Blick auf die Stofrich-
tung des Instruments, mehr Menschen
zum Abfassen von Patientenverfiigun-
gen zu motivieren und diese Verfiigun-
gen rechtssicherer und anwendbarer zu
machen’, kann dies nicht oft genug be-
tont werden. m

Wovon sollte sich niemand behindern
lassen?

,Von Menschen, die behaupten, es gabe nur
eine Antwort, einen Weg oder eine Méglich-
keit, sollte man sich bei der Suche nach Alter-
nativen nicht behindern lassen.”
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