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Vorwort

Vorausschauende Planung (,,Advance Care Planning”) fiir die letzte Lebenszeit bei Menschen
mit intellektueller Beeintrachtigung ist eine Herausforderung, aber auch besonders wichtig:
- weil mit dem Alterwerden und neuen Erkrankungen Klarheit iber das weitere Vorge-
hen nétig ist, damit Uber- wie Untertherapien vermieden werden.
- weil diese Menschen es bisher kaum gewohnt sind, ihren Willen selbst zu formulieren
und selbst zu entscheiden und z. T. nicht in der Lage sind, dies zu tun. Nach der UN-
BRK steht ihnen aber das Recht auf Selbstbestimmung zu, das gilt auch am Lebens-
ende.
- weil Mitarbeitende in Einrichtungen sich unsicher sind, wie sie mit schweren Erkran-
kungen umgehen, wie sie schwierigen Situationen begegnen sollen.
- weil Angehérige Angste haben und sich viele Gedanken machen, wie das Familienmit-
glied am Ende des Lebens gut versorgt werden kann.
- weil die Qualitat der Versorgung nur durch entsprechende Sorgfalt in der Planung und
Umsetzung gesichert werden kann.

Vorausschauende Planung sollte deshalb mdglichst in allen Einrichtungen der Eingliederungs-
hilfe etabliert werden. Sie wird aber nur gelingen, wenn dies ein Anliegen der Leitung ist und
die Mitarbeitenden sich dafiir engagieren. Ziel der Broschiire ist es deshalb, Einrichtungen, die
sich mit dem Gedanken tragen, den § 132g SGB V umzusetzen, Informationen zu geben: Wel-
che Aspekte sind zu bedenken, damit Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung am Le-
bensende in ihrer Selbstbestimmung gestarkt werden kénnen?

Ein Kreis von qualifizierten Fachkraften aus der AG ,,Menschen mit intellektueller Beeintrach-
tigung” der DGP und der DiV-BVP hat deshalb Giber mehrere Monate daran gearbeitet, Bedin-
gungen fir eine erfolgreiche Umsetzung von vorausschauender Planung in Einrichtungen der
Eingliederungshilfe zu formulieren.

Wichtigste Voraussetzung fiir eine erfolgreiche Implementierung ist eine Basiskompetenz in
Palliative Care und Hospizkultur in der Einrichtung. Nach den Erfahrungen moéchten die meis-
ten Bewohner in ihrem gewohnten Umfeld verbleiben. Allein eine Klarung und Dokumenta-
tion ihrer Wiinsche und Bedarfe ist nicht zielfihrend, wenn eine Umsetzung der Vorstellungen
nicht gesichert ist.

Dariber hinaus ist die Schulung geeigneter Mitarbeiter wichtig, die — am besten im Rahmen
eines Projekts — die Information aller und die Beratung zu Entscheidungen auf den Weg brin-
gen. Gelingen kann die Implementierung nur durch das Angebot qualitativ gesicherter Ge-
sprachsprozesse zur Ermittlung des Bewohnerwillens und ausreichende Zeitressourcen ge-
schulter Mitarbeiter. Da die Bandbreite von Beeintrdchtigungen grol8 ist, bedarf es einer par-
tizipationsfreundlichen Kultur, unterschiedlicher Wege der Beteiligung an Entscheidungspro-
zessen und einer individuellen Anpassung von Konzepten und Methoden an die Bewohner.



Eine wesentliche Hilfe ist eine Vernetzung mit Hospiz- und Palliativ-Institutionen in der Umge-
bung, der fachliche Austausch und abgestimmte Versorgungswege. Notwendig ist ebenso eine
gute Einbindung der An- und Zugehdorigen.

Wenn Advance Care Planning als Angebot breiten Einzug in den Einrichtungen findet, wird
gleichberechtigte Teilhabe am Lebensende und einer Selbstbestimmung der Bewohner na-
her kommen kdnnen.

Ich bin sicher, dass die Broschiire reichlich Anregungen zur Planung und Implementierung von
gesundheitlicher Versorgungsplanung in der Eingliederungshilfe geben kann. Mein besonde-
rer Dank gilt deshalb den drei Autorinnen: Frau Dr. Petri, Frau Rahn und Frau Trautwein, die
sich die Miihe gemacht haben, die Informationen zusammenzutragen und in dieser Broschiire
einem groReren Kreis zuganglich zu machen.

Dr. Dietrich Wordehoff
Sprecher der AG Menschen mit intellektueller und komplexer Beeintrachtigung
in der Deutschen Gesellschaft fur Palliativmedizin



EinfUhrung
Warum wird eine gesundheitliche Versorgungsplanung in der Eingliederungshilfe gebraucht?

Viele Menschen mit intellektuellen Beeintrdchtigungen leben und/oder arbeiten in Einrich-
tungen der Eingliederungshilfe. Das Leben und Arbeiten in diesen Einrichtungen wird fortlau-
fend durch gesellschaftliche, medizinische und ethisch-rechtliche Entwicklungen beeinflusst.
So hat sich durch die verbesserten Lebensbedingungen und den medizinischen Fortschritt die
Lebenserwartung von Menschen mit Beeintrachtigungen in den letzten Jahren deutlich er-
hoht. Dagegen wurde zur Zeit des Nationalsozialismus fast eine ganze Generation von Men-
schen mit Behinderung ermordet. Den Einrichtungen der Eingliederungshilfe stellt sich mit der
Begleitung alter Menschen oder von Menschen am Lebensende seit einigen Jahren damit eine
relativ neue Aufgabe. Wesentliches Anliegen der Leitungen und Mitarbeitenden bei der Be-
gleitung insbesondere am Lebensende ist es, die Wiinsche der Bewohner*innen? an ihre Ver-
sorgung und Behandlung in den Mittelpunkt zu stellen. Dazu kann eine gesundheitliche Vo-
rausplanung einen wesentlichen Beitrag leisten.

Die wesentlichen normativen Rahmenbedingungen fir die Begleitung im Alltag, aber auch fir
medizinische Entscheidungen und die Begleitung am Lebensende, schaffen die UN-Behinder-
tenrechtskonvention (UN-BRK) und das deutsche Betreuungsrecht. Die UN-BRK fordert fur
Menschen mit Beeintrachtigung die gleichberechtigte Teilhabe in der Gesellschaft und die Par-
tizipation an Entscheidungen, die sie betreffen. Dazu gehort insbesondere die Berlicksichti-
gung ihres Rechts auf Selbstbestimmung bei Entscheidungen tGber medizinische Behandlun-
gen. Das deutsche Betreuungsrecht enthalt dazu die konkreten Rahmenbedingungen. Dort ist
festgelegt, dass die Wiinsche von Menschen mit intellektuellen Beeintrachtigungen an die
medizinische Behandlung zu berticksichtigen sind und eine Behandlung nicht ohne eine zu-
mindest mutmaRliche Einwilligung der Betroffenen erfolgen darf.

Haufig sind jedoch die Wiinsche der Betroffenen an die medizinische Behandlung in der kon-
kreten Behandlungssituation nicht bekannt. Insbesondere in Notfallsituationen kénnen sie oft
nicht selbst tiber die weitere Vorgehensweise entscheiden. Die rechtliche Vertretung (Vorsor-
gebevollméachtigte*r, rechtliche Betreuer*in) sind vielfach nicht erreichbar oder kennen die
Wiinsche des Betroffenen aufgrund fehlender Kommunikation nicht. Das Vorsorgeinstrument
der Patientenverfiigung wird, wie in der allgemeinen Bevolkerung auch, nicht in einer dem
Bedarf entsprechenden Weise genutzt (Petri 2016). Viele Menschen mit intellektueller Ein-
schrankung sind aufgrund der haufig daraus resultierenden fehlenden Einwilligungsfahigkeit
nicht oder nicht mehr in der Lage, Vorsorge durch eine Patientenverfligung zu treffen. Damit
sind die Wiinsche der Betroffenen an ihre Behandlung in vielen Fallen nicht bekannt.

Diese Situation birgt fiir die Betroffenen die Gefahr einer nicht gewiinschten Uber- oder Un-
tertherapie. Fiir die sie begleitenden Menschen entstehen aufgrund der Unsicherheit bei der

! Nicht alle Menschen, die unter § 132g SGB V fallen, wohnen auch in Einrichtungen der Eingliederungshilfe.
Auch Menschen mit Einschrankungen, die dort z. B. in Forderstatten arbeiten, fallen darunter. Zur besseren
Lesbarkeit wurde zusammenfassend fiir beide Gruppen der Begriff ,Bewohner*in“ gewahlt.



Entscheidungsfindung nicht selten ethische Konflikte. Jedem Menschen soll die Behandlung
zukommen, die medizinisch indiziert und von ihm gewollt ist. Unter Umstdanden erfolgen je-
doch BehandlungsmalRnahmen, die die Betroffenen nicht gewollt hatten oder Mallnahmen,
die gewiinscht gewesen waren, unterbleiben.

Um eine bessere Partizipation und Starkung der Selbstbestimmung zu férdern, wurde im Jahr
2015 § 132g SGB V und Ende 2017 die dazugehorige, ihn ausgestaltende , Vereinbarung” ver-
abschiedet. Dadurch wird den Einrichtungen der stationaren Altenhilfe, aber auch den Ein-
richtungen der Eingliederungshilfe, ermdglicht, den von ihnen versorgten und begleiteten
Menschen eine ,gesundheitliche Versorgungsplanung” anzubieten, die durch die gesetzlichen
Krankenkassen finanziert wird.

So kénnen sich Gedanken wie ,, Hoffentlich stirbt der Mensch nicht, wenn ich im Dienst bin”
oder ,Hoffentlich passiert das im Krankenhaus” langsam aufgrund positiver Erfahrungen im
Miterleben aus den Képfen der Mitarbeitenden verabschieden. Dies geschieht genau in dem
Mal, in dem sich die gesundheitliche Versorgungsplanung und die hospizlich-palliative Kom-
petenz unter der Bericksichtigung der spezifischen Bedarfe in der Eingliederungshilfe weiter-
entwickeln und verbreiten.

Die folgenden Ausfiihrungen? sollen eine Orientierung fuir die Trager, Leitungskrafte und Mit-
arbeitende in der Einrichtung geben. Sie sind selbstverstandlich den Gegebenheiten in der
jeweiligen Einrichtung und Region anzupassen.

Umsetzung von § 132g SGB V

1. ,Gesundheitliche Versorgungplanung” nach § 132g SGB V

Die ,gesundheitliche Versorgungsplanung” nach § 132g SGB V lehnt sich an das Konzept des
international etablierten Advance Care Planning (ACP) (Coors 2015, Vereinbarung 2015). Eine
deutsche Adaption von ACP ist das Konzept ,, Behandlung im Voraus Planen” (BVP) nach den
Standards der Deutschen interprofessionellen Vereinigung Behandlung im Voraus Planen e.V.
(DiV-BVP).

Ziel von § 132g SGB V, ACP und BVP ist, dass Menschen auch dann entsprechend ihren indivi-
duellen Wiinschen behandelt werden, wenn sie selbst nicht oder nicht mehr tber ihre medi-
zinisch-pflegerische Behandlung sowie psychosoziale und spirituelle Begleitung entscheiden
kdnnen.

2 Die Ausfiihrungen in dieser Handreichung beruhen in Teilen auf den Beitrdgen von S. Petri in: Jox, Krones,
Marckmann, in der Schmitten: Behandlung im Voraus Planen (in Vorbereitung).



Um dies zu férdern, setzt das Konzept auf der systemischen Ebene an. Es werden dazu sowohl
die Ermittlung als auch die Umsetzung des Behandlungswillens und der Wiinsche an die Ver-
sorgung und Begleitung in den Blick genommen. Der systemische Ansatz bezieht drei Ebenen
mit ein, die die Saulen des Konzepts bilden:
e Individuelle Ebene: Mehrzeitige Gesprachsprozesse zur Ermittlung und Dokumenta-
tion der Behandlungswiinsche
e Institutionelle Ebene: Mallnahmen zur Unterstlitzung der Gesprachsprozesse, aber
auch der Umsetzung des ermittelten Willens
e Regionale Ebene: MaRBnahmen zur Sicherung der Umsetzung des Willens in der gesam-
ten Versorgungskette

2 Was sollten Trager und Einrichtungsleitung Gber die Implementierung wissen?

Die Einflihrung von der gesundheitlichen Versorgungsplanung nach § 132g SGB V bringt einen
Organisationsentwicklungsprozess mit sich (§ 7 Vereinbarung). Sie fihrt zu einem Kulturwan-
del in den Einrichtungen hin zu einer verstarkten Sorgfalt bei der Ermittlung und Umsetzung
der Behandlungswiinsche der dort begleiteten Menschen. Wie bei jedem Qualitatsentwick-
lungsprozess ist eine sorgfaltige Planung der zeitlichen, personellen und finanziellen Ressour-
cen erforderlich. Daher sollte die Implementierung in der Einrichtung gut informiert, vorbe-
reitet und strukturiert erfolgen. Die folgenden Hinweise, die auf den bisherigen Erfahrungen
basieren, sollen dazu einen Beitrag leisten und Anregungen geben.

2.1 Fruhzeitige Information

Tragervertreter und Einrichtungsleitung sollten sich bereits vor den ersten Schritten der Im-
plementierung oder der Auswahl der Person, die die Gesprachsbegleitungen durchfiihren soll,
gut Gber das Konzept, seine Inhalte, Ziele und den mit der Einflihrung verbundenen Ressour-
cenbedarf informieren. Dies erleichtert nach den bisherigen Erfahrungen die Implementie-
rung erheblich: Die Tragweite der Umsetzung von § 132g SGB V sowohl fiir die Betroffenen,
die Mitarbeitenden, aber auch fiir den Ressourcenbedarf, kann so besser erfasst werden. Es
kann Uberlegt werden, ob der Organisationsentwicklungsprozess zum aktuellen Zeitpunkt
sinnvoll und gewollt ist und die erforderlichen Ressourcen zur Verfligung gestellt werden kon-
nen. Ein darauf aufbauender, klarer Auftrag des Tragers an die Einrichtungen, der von den
Leitungskraften dort mitgetragen wird, ist Voraussetzung fiir eine gelingende Einfliihrung.

2.2 Implementierung im Rahmen eines Projektes

Da die Umsetzung von § 132g SGB V viele professionelle Mitarbeitende der Einrichtung aber
auch andere Personen (z. B. Arzt*innen, Angehérige, Rettungsdienste) einbezieht und eine
sorgfaltige Zusammenarbeit erfordert, ist die Implementierung in Form eines Projekts sinn-
voll. Das Projektteam sollte neben der Einrichtungsleitung und der Gesprachsbegleitung auch
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Pflegedienstdienstleitung, Wohnbereichsleitungen, Mitarbeitende aus der sozialen Arbeit,
der Seelsorge, QM Beauftragte und Hausarzt*innen einbeziehen. Die zu benennende Projekt-
leitung koordiniert die Termine, achtet auf die Einhaltung der Zeitplanung und unterstitzt die
Kommunikation mit allen relevanten Personen und Institutionen.

Die Kernaufgabe des Projektteams ist es, gut zu klaren, ,,wer wann welche” Aufgabe im Rah-
men der Implementierung und spater der Vorausplanungsprozesse zu erledigen hat. Der Ge-
sprachsprozess und die Sicherstellung der Umsetzung des ermittelten Willens sollte klein-
schrittig durchdacht werden. Eine sorgfiltige Zuordnung der damit verbundenen Aufgaben zu
den verschiedenen Mitarbeitenden verhindert Unklarheiten, Irritationen und den nicht erfolg-
reichen Einsatz von Ressourcen bei der Implementierung. Dieser Prozess beginnt mit der
Frage, wer die Bewohner*innen zu welchem Zeitpunkt iber das Angebot informiert und endet
erst nach Ausscheiden der Bewohner*innen aus der Einrichtung oder ihrem Versterben. Nach-
dem die Ablaufe getestet und gegebenenfalls angepasst wurden, sollte ihre Verankerung im
QM System erfolgen.

2.3 Die Auswahl der Gesprachsbegleiter*innen

Eine zentrale Frage ist, wer die Aufgabe der Gesprachsbegleitung tibernehmen soll. Der Aus-
wahl der Person kommt eine besondere Bedeutung zu. Sie ist wesentlich fir die Qualitat der
Gesprachsprozesse, die Validitat der ermittelten Bewohner*innenwiinsche, aber auch die Zu-
friedenheit von Bewohner*innen, Angehorigen und Mitarbeitenden mit der Umsetzung von §
132g SGB V.

Hauptaufgabe der Gesprachsbegleiter*innen ist es, die Vorausplanenden dabei zu unterstiit-
zen, eine dem Willen der Betroffenen entsprechende Vorausplanung zu erstellen. Dazu gilt es,
Informationen zu vermitteln und Raum zur Reflexion zu schaffen. Die Grundhaltung, mit der
diese Gesprache gefiihrt werden, ist die des Gesprachs auf Augenhohe. Die vorausplanende
Person ist Expert*in fiir die individuellen Bedirfnisse und Wiinsche. Die Gesprachsbegleitung
hat die Expertise fir eine angemessene Vermittlung von hilfreichen Informationen im Sinne
unterstitzender Kommunikation sowie die Moderation und anwendungstaugliche Dokumen-
tation der Gesprache. Sie gibt keine Ratschlage, sondern begleitet den Weg der Vorauspla-
nung durch respektvolle, achtsame und nicht direktive Gesprachsfiihrung. Die Vereinbarung
zu § 132g SGB V enthilt bereits einige verbindliche Vorgaben zur beruflichen Vorqualifikation,
Berufspraxis und zu personalen Kompetenzen (§ 12 Vereinbarung).

Dariber hinaus sind ein personliches Interesse der (zukiinftigen) Gesprachsbegleiter*innen
an der Aufgabe ebenso zu nennen, wie die Bereitschaft und Fahigkeit zur Selbstreflexion. Sie
muss bereit sein, sich selbst immer wieder zu fragen, ob sie im Gesprach nicht manipulativ,
direktiv oder suggestiv vorgegangen ist. Darin liegt eine grolRe Herausforderung.

Die Arbeit der Gesprachsbegleitung ist verantwortungsvoll und manchmal auch belastend.
Daher sind psychische Stabilitdt und eine vertiefte eigene Auseinandersetzung mit den The-
men Tod und Sterben ebenfalls Voraussetzungen, um diese Aufgabe zu Gbernehmen.

Die Fahigkeit, Emotionen zu erkennen und damit umzugehen, ist wichtig, um gegebenenfalls
vorhandene emotionale Barrieren oder Angste bei Gesprachspartner*innen, die EinfluR auf



die Vorausplanung haben kdnnen, angemessen aufzugreifen. Insbesondere sind die psychi-
schen Belastungsgrenzen als gesprachsleitend stets achtsam in den Blick zu nehmen.
Sprachkompetenz auf anndhernd erstsprachlichem Niveau wird ben6tigt, um auch Nuancen
im Gesprach addquat aufgreifen und das Ergebnis der Gesprache prazise verschriftlichen zu
konnen. Daneben sind auch Kenntnisse in (unterstiitzender) Kommunikation sehr hilfreich.
Organisations- und Moderationstalent sind bei der Organisation und Moderation der Ge-
sprachsprozesse mit verschiedenen Beteiligten nitzlich.

Aus den bisherigen Erfahrungen zeigt sich, dass Leitungserfahrung, eine akademische Aus-
bzw. Weiterbildung oder auch die Grundqualifikation im Bereich der sozialen Arbeit (ggf. mit
einem pflegerischen/palliativem Schwerpunkt) positive Einfliisse haben kénnen. In diesem Zu-
sammenhang sollten sich die Verantwortlichen auch Uber die zum Teil unterschiedlichen
Schulungskonzepte der verschiedenen Anbieter zur Qualifizierung nach § 132g SGB V infor-
mieren. Eine qualitativ hochwertige Schulung ist ein wesentlicher Faktor fiir die gelingende
Umsetzung des § 132 g SGB V. Sie weist sich z. B. durch intensives Kommunikationstraining
und eine weitere Betreuung der Gesprachsbegleitung*innen lGber das Ende der Qualifizierung
hinaus etwa in Plenartreffen aus. Auch nimmt sie die Bedarfe fiir den Bereich der Eingliede-
rungshilfe konzeptionell mit auf.

2.4 Sicherstellung der Vorausplanung

§ 132 g SGB V sieht drei verschiedene Moéglichkeiten der Anbindung der Gespriichsbeglei-
ter*innen an die Einrichtung vor (§7 Vereinbarung). Es besteht die Moglichkeit der Versor-
gungsplanung durch

e eigenes, qualifiziertes Personal der Einrichtung,

e qualifiziertes Personal des Tragers oder

e Kooperation mit externen regionalen Anbietern.
In den Einrichtungen der Eingliederungshilfe werden aktuell Erfahrungen mit allen drei For-
men gesammelt. Wird die Durchfiihrung durch das eigene Personal der Einrichtung Gberlegt,
ist im ersten Schritt zu kldren, ob fiir diese Aufgabe geeignete Mitarbeitende in der Einrichtung
vorhanden sind. Im zweiten Schritt ist kritisch zu priifen, ob diese Person auch tatsachlich im
notigen zeitlichen Umfang von ihren anderen Aufgaben freigestellt werden kann. § 132g SGB
V ermoglicht die Finanzierung von einer 25-Prozent-Stelle pro 100 Bewohner*innen (§ 15 Ver-
einbarung). Die Erfahrung zeigt, dass es bei kleineren Einrichtungen mit einem Stellenanteil
unter 50 Prozent haufig schwierig ist, eine tatsachliche Freistellung, gute Einarbeitung und
Lernkurve bei den Gesprachsbegleiter*innen zu erméglichen. Zur Sicherstellung einer funkti-
onierenden Vertretung missten zudem mehrere Gesprachsbegleiter*innen zur Verfligung
stehen. Die Kosten fiir ihre Qualifizierung sind nicht von der Finanzierung durch § 132g SGB V
gedeckt. Sie fallen fur jede einzelne Gesprachsbegleiter*innen an, unabhangig vom Umfang
ihrer Giber § 132g SGB V refinanzierten Stelle. Diese Regelungen sind bei der Ressourcenpla-
nung zu beriicksichtigen.
Eine regionale oder trdgerbezogene Anstellung einer Gruppe von Gesprachsbegleiter*innen,
die ausschlieRlich fur die Gesprachsbegleitung zustandig sind, ist eine Alternative. So kénnen
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sie rasch eine hohe Kompetenz in der Gesprachsfiihrung entwickeln, sich gegenseitig fachlich
unterstitzen, vertreten und auch um die regionale Vernetzung kiimmern. Durch die Zuord-
nung der Gesprachsbegleiter*innen zu bestimmten Einrichtungen kdnnen die erforderlichen
Schnittstellen mit und in den Einrichtungen, aber auch mit weiteren an der Versorgung betei-
ligten Diensten gestaltet werden.

Selbstverstandlich sollten Gesprachsbegleiter*innen, die in der Eingliederungshilfe arbeiten,
neben den allgemeinen Kompetenzen eine gute Kompetenz in der Kommunikation mit Men-
schen mit intellektuellen Beeintrachtigungen haben. Da die Willensermittlung bei Menschen
mit intellektuellen Beeintrachtigungen haufig sehr komplex ist, werden hier in der Regel meh-
rere Personen in die Gesprachsprozesse zur Willensermittlung einbezogen (Assistenzbe-
treuer*innen, rechtliche Betreuer*innen, Mitarbeitende der Wohngruppe u. a.). Eine ganz be-
sondere Bedeutung kommt daher dem Aufbau und der Pflege eines guten Beziehungsnetz-
werks mit den Mitarbeitenden in der Einrichtung und der Moderation von Gesprachen zu.
Die Frage, ob es fir die Eingliederungshilfe eine Praferenz bei der Form der Anbindung der
Gesprachsbegleiter*innen gibt, lasst sich noch nicht beantworten. Zu beriicksichtigen ist ne-
ben den bereits genannten Aspekten, dass auch bei einer Anstellung durch die Einrichtung
selbst die Person nicht immer alle Bewohner*innen gut kennt. Sie ist immer sehr auf die ver-
trauensvolle Zusammenarbeit mit den Menschen, die die individuelle Person besonders gut
kennen und verstehen, angewiesen. Es scheint daher sinnvoll, die fachliche Qualifikation und
Haltung der Gesprachsbegleiter*innen sowie die Schnittstellengestaltung bei den Uberlegun-
gen zur Sicherstellung der Vorausplanung in den Vordergrund zu stellen.

2.5 Hospizlich-palliative Kompetenz und Haltung

In den letzten Jahren wurde in zahlreichen Einrichtungen damit begonnen, hospizlich-pallia-
tive Kompetenz und Haltung aufzubauen. Diese Kompetenzen sind auch im Zusammenhang
mit der Umsetzung von § 132g SGB V von grolRer Bedeutung. So ergeben die Gesprache zur
Vorausplanung haufig, dass die Bewohner*innen ihre letzte Lebenszeit moglichst in der Ein-
richtung und nicht im Krankenhaus verbringen mochten. Daneben zeigt die Erfahrung, dass
die Themen schwere Erkrankung und Sterben in den Einrichtungen von allen Beteiligten ver-
starkt wahrgenommen und besprechbarer werden. Dieses verlangt auch von den professio-
nellen Mitarbeitenden z. B. in den Wohnbereichen und Forderstatten eine gute personliche
und fachliche Auseinandersetzung mit diesen Themenfeldern. Im Gegensatz zu Pflegeeinrich-
tungen liegt in Einrichtungen der Eingliederungshilfe der Schwerpunkt der beruflichen Quali-
fikationen im Bereich der Padagogik. Daher sollten die Einrichtungen spatestens im Rahmen
der Umsetzung des § 132g SGB V damit beginnen, ergdanzend eine gute hospizlich-palliative
Kompetenz und Haltung aufzubauen und die zur Umsetzung erforderlichen finanziellen und
personellen Ressourcen zur Verfligung zu stellen.

2.6 Finanzierung nach § 132g SGB V
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Grundlage fiir die Abrechenbarkeit der Leistungen nach § 132g SGB V ist die Vereinbarung
zwischen dem GKV Spitzenverband und den Spitzenverbanden der Freien Wohlfahrtspflege
vom 13.12.2017 (Vereinbarung). Diese Vereinbarung regelt detailliert die Inhalte und Anfor-
derungen der gesundheitlichen Vorausplanung, also auch deren Finanzierung und Abrech-
nung mit den gesetzlichen Krankenkassen.

Es besteht kein rechtlicher Anspruch der Versicherten gegentiber der Einrichtung, dass diese
das Angebot vorhalten muss. Gesetzlich versicherte Bewohner*innen in vollstationaren Pfle-
geheimen gem. § 43 SGB Xl und Einrichtungen der Eingliederungshilfe gem. § 124 SGB IX (fri-
her § 75 SGB XlI) kdnnen das Angebot einer Vorsorgeplanung fiir sich in Anspruch nehmen.
Voraussetzung ist also, dass die Einrichtung die Vorausplanung anbietet. Die Abrechnung er-
folgt Uber die Krankenkassen, daher entstehen den Bewohner*innen keine zusatzlichen Kos-
ten. Fiir privat Versicherte muss die Finanzierung der Vorausplanung individuell mit ihren Kas-
sen geklart werden.

Die pauschale Abrechnung gem. § 15 der Vereinbarung sieht vor, dass pro 50 Bewohner*innen
eine Achtelstelle (oder eine Vollzeitstelle pro 400 Bewohner*innen) fiir Gesprachsbeglei-
ter*innen angesetzt und somit in Hohe des Arbeitgeberbruttolohns abgerechnet werden kon-
nen. Zusatzlich verglitet werden 15% sog. Sach-, Overhead- und Regiekosten, ausgehend von
einer Vollzeitstelle. Die Abrechnung mit den Krankenkassen ist in der Einrichtungsverwaltung
angegliedert. Der entsprechende Stellenanteil sollte mit eingeplant werden.

2.7 Zusatzliche Ressourcen

Mit der Finanzierung sind wesentlichen Elemente der weiteren Qualifizierung der Gesprachs-
begleiter*innen nicht erfasst, wie etwa die Teilnahme an einrichtungsiibergreifenden Plenar-
treffen oder an Supervision. Auch die flr die Qualifikation entstehenden Schulungskosten sind
nicht Bestandteil der Refinanzierung.

Daneben ist der Zeitaufwand der im Rahmen von Fallbesprechungen und Teamsitzungen zu
beteiligenden Mitarbeitenden zu bericksichtigen. Diese indirekten Personalkosten sollten bei
der Ressourcenplanung mit aufgenommen werden. Dabei ist darauf hinzuwirken, diese Betei-
ligung der Mitarbeitenden als Teilhabeleistung gem. § 76 SGB IX einzuordnen (Deutsche Ge-
sellschaft fiir Palliativmedizin 2020).

2.8 Datenerhebung

Wihrend der Ubergangsfrist sollen gem. § 16 der Vereinbarung Daten fiir die Evaluation er-
hoben werden. Im Fokus stehen hier neben den Daten zur Einrichtung die Dauer der Gespra-
che, die Lange der Gesprachsprozesse in Tagen und die Anzahl der Gesprache.

Der Erhebungszeitraum fiir detaillierte Daten wurde bis Ende 2020 angesetzt. Angesichts der
durch die Covid 19-Pandemie verursachten massiven Beeintrachtigungen auch bezliglich der
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Umsetzung des § 132g SGB V ist hier eine Anpassung der Fristen zu erwarten, um eine realis-
tische Grundlage fir die Evaluation zu erhalten.

Die Erhebung der Daten in den Einrichtungen Uber die tatsachlich erbrachten Leistungen hat
eine hohe Bedeutung auch fiir eine weitere Gestaltung der Finanzierung und Refinanzierung.
Erfahrungen aus der Einrichtungspraxis zeigen sehr unterschiedliche Ressourcenbedarfe bei
der Umsetzung der Gesprachsprozesse auf. Insbesondere die verschiedenen Kompetenzen
der Bewohner*innen erfordern vielfach eine sehr kleinschrittige, sorgfaltig unterstiitzende
Gesprachsbegleitung, die z. B. vom Zeitbedarf her deutlich Giber den Rahmen der Refinanzie-
rung hinausgeht.

Wichtig ist es daher, zumindest die Inanspruchnahme des Angebots durch die Leistungsbe-
rechtigten gegentber den Krankenkassen durch die Nutzung von Anlage 2 (Leistungsnachweis
Uber eine Beratung (Beratungsprozess) nach §132g Abs.3 SGB V) deutlich zu machen. Auch
der Zeitaufwand fir die verschiedenen Tatigkeiten der Gesprachsbegleiter*innen zur internen
und externen Implementierung sollten gut erfasst werden. Eine Moglichkeit dazu bietet die
,Tabelle zur Zeiterfassung”, die durch die Arbeitsgruppen fiir Menschen mit intellektuellen
Beeintrachtigungen der DGP und der DiV-BVP gemeinsam entwickelte wurde (Tabelle 2021)

Nur auf der Grundlage einer sorgfaltigen und differenzierten Dokumentation kénnen Anpas-
sungen oder Veranderungen der Finanzierung erfolgreich argumentiert werden.

3 Was ist wichtig im Hinblick auf den Gesprachsprozess?

3.1 Durchfthrung des Gesprachsprozesses

Aufgabe der Gespriichsprozesse ist es, dabei zu unterstiitzen, eine wohlinformierte (informed
consent), den tatsachlichen Wiinschen der Bewohner*innen entsprechende Vorausplanung
fir zuklinftige Behandlungsentscheidungen zu erstellen. Zu betonen ist, dass es sich immer
um ein Angebot handelt, das die Gesprachsbegleiter*innen und Einrichtungen machen. Es
darf keinesfalls direkten oder indirekten Druck zur Annahme dieses Angebots auf die Bewoh-
ner*innen, ihre Angehorigen oder rechtlichen Vertreter*innen geben. Damit wiirde das Ziel
der Starkung der Selbstbestimmung verfehlt.

Die bestmogliche, aktive Beteiligung der Bewohner*innen an der Vorausplanung steht in de-
ren Mittelpunkt. Die individuellen Wiinsche und Bedrfnisse bilden das Zentrum. Soweit mog-
lich und von den Bewohner*innen gewiinscht, sind sie aktiv und ihren Bediirfnissen entspre-
chend unterstitzt in die Gesprache einzubeziehen. Eine Herausforderung in der Eingliede-
rungshilfe ist dabei die groRe Bandbreite der angeborenen oder spater erworbenen Einschran-

12



kungen der Bewohner*innen. Sie reicht von leichten Lernstorungen bis hin zu schwersten kog-
nitiven Einschrankungen, wie sie zum Beispiel nach einem schweren Schlaganfall oder beim
sogenannten Wachkoma zu beobachten sind.

Die Gesprachsbegleiter*innen miissen den Weg finden, sich ihrem Gegeniiber mit kognitiver
Einschrankung bestmoglich verstandlich zu machen, so dass dieses auch verstehen kann. Auf
der anderen Seite miissen die Gesprachsbegleiter*innen auch die Bewohner*innen so gut wie
moglich verstehen. Es bedarf daher einer Vielfalt an unterstitzenden Mallnahmen und Instru-
menten der unterstiitzenden Kommunikation, um die bestmdgliche Teilhabe der Betroffenen
an den Gesprachen zu ermoglichen. Hier sind z. B. die Beteiligung von Assistenzbetreuer*in-
nen, die Verwendung Leichter Sprache oder der Einsatz von Hilfsmitteln wie Sprachcomputer,
Piktogramme, Storytellingbooks etc. zu nennen.

Non-verbale Kommunikationsmoglichkeiten bleiben jedem Menschen erhalten, sie brauchen
jedoch ein kompetentes Gegeniiber, das ihre Ausdrucksformen versteht.

3.2 Einwilligungsfahigkeit

Die Ausgestaltung der individuellen intellektuellen und kommunikativen Fahigkeiten der Be-
wohner*innen hat Einfluss auf die Form und den Weg der Vorausplanung. Abhangig von die-
sen Fahigkeiten kann der Behandlungswille fir zukiinftige medizinische Behandlungen, in de-
nen sie nicht selbst entscheiden kénnen, durch eine Patientenverfligung oder eine Vertreter-
dokumentation abgebildet werden.

Die Erstellung einer Patientenverfiigung ermoglicht einem volljahrigen, einwilligungsfahigen
Menschen festzulegen, ob er in bestimmte, zum Zeitpunkt der Festlegung noch nicht unmit-
telbar bevorstehende Untersuchungen und Heilbehandlungen einwilligt oder diese untersagt
(§ 1901a BGB). Die stellvertretende Verfassung einer Patientenverfligung durch rechtliche
Vertreter*innen ist nicht zuldssig (Lipp 2020).

Ist die Einwilligungsfahigkeit nicht gegeben, kann dennoch dem Recht auf Selbstbestimmung
der Betroffenen Ausdruck verliehen werden. In einer sogenannten Vertreterdokumentation
kann der durch die rechtlichen Vertreter*innen zu ermittelnde (mutmaRliche) Wille der Be-
troffenen fiir zukiinftige Behandlungssituationen dokumentiert werden. Die Vertreterdoku-
mentation ist gesetzlich nicht explizit geregelt. Um dem Selbstbestimmungsrecht der nicht
einwilligungsfahigen Person Ausdruck und Geltung zu verschaffen, kann eine Vorausplanung
durch die Vertreter*innen jedoch geboten sein (Lipp 2020, Zentrale Ethikkommission 2016).

Die Vorausplanung in Form einer Patientenverfligung setzt somit voraus, dass die vorauspla-
nende Person Uber die so genannte Einwilligungsfdhigkeit verfigt. Unter Einwilligungsfahig-
keit wird die Fahigkeit des Menschen verstanden, Tragweite, Bedeutung und Risiken der kon-
kreten anstehenden Entscheidung fur sich zu erfassen (Einsichtsfahigkeit), ein Urteil zu bilden
und danach zu handeln (Steuerungsfihigkeit) (Bundestag-Drucksache). Die Beurteilung des
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Vorliegens der Einwilligungsfahigkeit bezieht sich stets auf die konkret anstehende Fragestel-
lung. Bei volljahrigen Menschen darf vom Vorliegen der Einwilligungsfahigkeit ausgegangen
werden, sofern keine konkreten Anhaltspunkte fiir Zweifel daran vorliegen (Bundesarztekam-
mer). Allein die Bestellung rechtlicher Vertreter*innen lasst die Einwilligungsfahigkeit nicht
entfallen. Im Zweifel ist ihre oft nicht einfache Beurteilung eine arztliche Aufgabe.

Im Hinblick auf die Vorgehensweise bei der Vorausplanung kann man, im Bewusstsein dazu
grob zu vereinfachen, drei verschiedene Gruppen intellektueller Einschrankungen betrachten:
e Menschen mit geringfligigen Einschrankungen
e Menschen mit mittelgradigen Einschrankungen
e Menschen mit schwersten Einschrankungen

Es gilt der Grundsatz ,,unterstiitzte Entscheidungsfindung vor stellvertretender Entscheidung”
(Zentrale Ethikkommission). Es ist immer zundchst zu priifen, ob die Person durch eine auf
ihre Person zugeschnittene Unterstiitzung im Sinne der unterstltzten/unterstiitzenden Kom-
munikation nicht doch die ,Schwelle zur Einwilligungsfahigkeit” iberschreiten kann (Zentrale
Ethikkommission).

Bei Menschen mit geringfligigen Einschrankungen ist haufig mit etwas Unterstiitzung, zum
Beispiel der Verwendung einfacher oder Leichter Sprache, die Einwilligungsfahigkeit zweifel-
los gegeben. Die Person kann somit das Vorsorgeinstrument der Patientenverfligung nutzen.
Um moglichen spateren Zweifeln an der Einwilligungsfahigkeit entgegen zu treten, ist die Be-
statigung der Einwilligungsfahigkeit durch einen Arzt hilfreich.

Bei Menschen mit mittelgradigen intellektuellen Einschrankungen ist die Beurteilung der Ein-
willigungsfahigkeit haufig schwierig, nicht selten gibt es Graubereiche. Auch hier ist zunachst
zu prifen, ob die Betroffenen durch entsprechende Unterstiitzung die Einwilligungsfahigkeit
im Hinblick auf die zu kldrenden Fragen erreichen kénnen. Selbst wenn ein Uberschreiten die-
ser Schwelle nicht moglich ist, kdnnen diese Menschen haufig wesentliche Beitrage zu ihrer
Vorausplanung leisten. Durch Aussagen zu ihren Einstellungen, Gber ihren Lebenswillen, ihren
Wunsch weiterzuleben, aber auch ihre Vorstellungen von Krankheiten und den damit verbun-
denen Hoffnungen und Angsten schaffen sie ein Fundament fiir Behandlungsentscheidungen.
Diese AuBerungen sind die Grundlage fiir die Ermittlung von Therapieziel und die Entschei-
dungen (iber die Durchfihrung oder Ablehnung bestimmter MaBnahmen durch die rechtli-
chen Vertreter*innen. Dies betrifft sowohl Behandlungsentscheidungen in akuten Situationen
als auch die Vorausplanung im Rahmen einer Vertreterdokumentation. Es gilt, sie sorgsam zu
sammeln und zu dokumentieren. Alle an der Vorausplanung Beteiligten sollten dafiir sensibi-
lisiert sein.

Bei Menschen mit schwersten angeborenen oder erworbenen kognitiven Einschrankungen ist
die Einwilligungsfahigkeit haufig offensichtlich nicht gegeben und auch nicht herstellbar. So-
fern keine wirksame, auf die Situationen fiir die vorausgeplant werden soll, zutreffende Pati-
entenverfliigung vorliegt, kann es ethisch und rechtlich geboten sein, der Selbstbestimmung
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der Betroffenen im Rahmen einer Vertreterdokumentation Ausdruck zu verleihen (Bundes-
arztekammer).

3.3 Willensermittlung bei einwilligungsfahigen Menschen

Sofern die Bewohner*innen einwilligungsfahig sind, ist das Gesprach lber ihre Behandlungs-
winsche fur zuklnftige Behandlungssituationen unmittelbar mit ihnen selbst in adressaten-
gerechter Weise zu fiihren. Die (zukiinftigen) rechtlichen Vertreter*innen soll in den Ge-
sprachsprozess einbezogen werden, um ihre Rolle und die Festlegungen der Bewohner*innen
besser zu verstehen. Zudem kann geklart werden, ob sie die Wiinsche der Bewohner*innen
mittragen kann und bereit ist, sich um ihre Umsetzung zu kiimmern.

3.4 Willensermittlung bei nicht einwilligungsfahigen Menschen

Sofern die Bewohner*innen nicht einwilligungsfahig sind, ist zunachst zu prifen, ob sie bereits
Vorsorge durch eine Patientenverfligung getroffen haben und welche Situationen diese ab-
deckt. Raum fir eine Vorausplanung durch Vertreter*innen und in Form einer Vertreterdoku-
mentation besteht nur, wenn der oder die Betroffene nicht einwilligungsfahig ist und die vo-
rauszuplanende Situation nicht von einer wirksamen Patientenverfligung bereits erfasst ist
(Lipp 2020). Nicht selten ist z. B. erganzend die Ermittlung des Behandlungswillens fiir Notfall-
situationen sinnvoll, da viele Patientenfligungen keine Regelungen dazu enthalten.

Liegt keine wirksame, aussagekréaftige Patientenverfliigung vor, sind im nachsten Schritt Be-
handlungswiinsche zu ermitteln. Behandlungswiinsche sind der miindlich oder schriftliche ge-
dullerte, konkrete Behandlungswille fiir bestimmte Situationen. Sollten keine Behandlungs-
winsche bekannt sein, steht die Ermittlung des mutmaRlichen Willens im Zentrum der Ge-
sprache. Die Feststellung des mutmallichen Willens darf nicht auf Spekulationen oder Mut-
malungen beruhen, sondern muss anhand konkreter Anhaltspunkte ermittelt werden (Lipp
2020). Dazu gehoren z. B. die Wertvorstellungen und Einstellungen der Bewohner*innen, ihre
biografische Identitit, ihre AuRerungen und ihr Verhalten. Die Kernfrage bei der Ermittlung
des mutmallichen Willens lautet: ,Wie wirde die betroffene Person antworten bzw. ent-
scheiden, wenn sie es jetzt konnte?“ (Lipp 2020).

3.5 Beteiligte an der Vorausplanung

Eine anwendungstaugliche Vorausplanung flir Menschen mit intellektuellen Beeintrachtigun-
gen zu erstellen, die ihrem wahren Willen entspricht, ist haufig komplex. RegelmaRig bedarf
es der Einbeziehung mehrerer Menschen in diesen Prozess, um den Behandlungswillen mit
der gebotenen Sorgfalt ermitteln zu kénnen. Sinnvoll ist es, nicht nur zu lGberlegen, wer zu
beteiligen ist, sondern auch die Aufgaben der Beteiligten friihzeitig zu klaren.
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Zentrale Person ist immer die Person, fiir die eine Vorausplanung erstellt werden soll. Ihre
individuellen Wiinsche und Bediirfnisse bilden das Zentrum der Vorausplanung. Soweit mog-
lich und von den Bewohner*innen gewiinscht, sind sie aktiv und ihren Bedirfnissen entspre-
chend unterstiitzt in die Gesprache einzubeziehen. Eine Herausforderung in der Eingliede-
rungshilfe ist dabei die grofle Bandbreite der angeborenen oder spater erworbenen Einschran-
kungen der Bewohner*innen (s. 3.1).

Das Angebot zur Vorausplanung sollte den Bewohner*innen in achtsamer, respektvoller und
ergebnisoffener Weise vorgestellt werden. Ihnen kommt die Aufgabe zu, dariiber zu entschei-
den, ob sie das Angebot annehmen und zu welchen Fragen sie im Verlauf einen Beitrag leisten
mochten. Manche Menschen dullern sich begeistert (iber dieses Angebot und wirken enga-
giert bei der Vorausplanung mit. Andere wiederum mdéchten das Thema nicht oder nur teil-
weise besprechen und lieber ihrer rechtlichen Vertretung liberlassen. Beiden Reaktionen ist
wertschatzend zu begegnen. Keinesfalls dirfen die Betroffenen zur Annahme oder Ablehnung
des Angebots oder gar zu bestimmten Aussagen bei der Willensermittlung gedrangt oder ma-
nipuliert werden.

Eine groRe Bedeutung kommt der Einbindung der (zuklinftigen) rechtlichen Vertreter*innen
zu. Dabei sind zwei Konstellationen maglich:

Ist die von ihr zu vertretende Person aktuell einwilligungsfahig, sollte sie sie auf die Moglich-
keit der Vorsorge hinweisen und sie, sofern von ihr gewollt, dabei unterstiitzen (§ 1902a Abs.
3 BGB). Wenn diese Person spater ihre Einwilligungsfahigkeit verliert, ist es Aufgabe der recht-
lichen Vertreter*innen, den Behandlungswillen zu ermitteln und ihn zur Umsetzung zu brin-
gen (§ 1901a Abs.1, 2 BGB). Dazu ist es hilfreich und fiir die Vertreter*innen nicht selten psy-
chisch entlastend, die Vorstellungen der Betroffenen im Rahmen des Gesprachsprozesses von
ihnen selbst gehort zu haben.

Fiir Menschen, die nicht einwilligungsfahig sind, ist eine Vorausplanung ohne ihre rechtlichen
Vertreter*innen nicht moglich (§ 1901a, 1901b BGB, Lipp 2020). Aufgabe der Vertreter*innen
ist es, den Behandlungswillen der von ihnen vertretenen Person zu ermitteln und diesem zur
Umsetzung zu verhelfen. Daher kann es fiir die rechtlichen Vertreter*innen ethisch und recht-
lich geboten sein, eine Vorausplanung flr zukiinftige medizinische Entscheidungssituationen
vorzunehmen (Lipp 2020, Zentrale Ethikkommission). Sie sollten frihzeitig in die Vorauspla-
nung eingebunden werden (Biihler 2016). Haufig ist ihnen diese Aufgabe und vor allem die
Bindung an den Willen der Betroffenen nicht bewusst. Eine Klarstellung zu Beginn des Voraus-
planungsprozesses kann zur Vermeidung von Fehlvorstellungen oder Irritationen beitragen
und die rechtlichen Vertreter*innen entlasten.

Weitere wichtiger Partner bei der Erstellung der Vorausplanung sind die behandelnden
(Haus-)Arzt*innen. lhnen kommt die Aufgabe zu, offene medizinische Fragen zu kliren und
zur Ermittlung des Patientenwillens beizutragen. Daneben kdnnen sie in Zweifelsfallen die Ein-
willigungsfahigkeit der Betroffenen klaren.
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Aufgrund der Komplexitat der Willensermittlung und der haufig eingeschrankten oder beson-
deren Form der Kommunikationsfahigkeiten der Bewohner*innen ist es oft von besonderer
Bedeutung, weitere Vertrauenspersonen hinzuzuziehen. So kann die Assistenzperson bei Ver-
standigungsschwierigkeiten tbersetzen. Andere Vertrauenspersonen (Mitarbeitende, Ange-
horige, Freund*innen) bringen Anhaltspunkte zum (mutmallichen) Behandlungswillen der
Betroffenen ein.

Die Einbeziehung dieser verschiedenen Personen erfolgt in einer den Gegebenheiten in der
Einrichtung und des sozialen Netzwerks der Betroffenen angemessenen Form. Vor allem bei
besonders schwierigen Willensermittlungen bietet sich haufig die Form einer gemeinsamen
(Fall-)Besprechung an.

3.6 Inhalt der Gesprache

Unverzichtbare Grundlage fiir die Vorausplanung 3 sind die Einstellungen der Bewohner*innen
zu Leben, schwerer Krankheit und Sterben. Sie bilden das Fundament fir die Ermittlung des
Therapieziels und die weiteren Festlegungen fir bestimmte Situationen. Um diese Einstellun-
gen zu verstehen, haben sich bestimmte Fragen als hilfreich erwiesen. Anhand dieser Fragen
wird der aktuelle Lebenswille, die Bedeutung des Weiterlebens und die Vorstellungen vom
Sterben beleuchtet. Die grundsatzliche Bereitschaft zu lebensverlangernden Behandlungen,
aber auch die mit veranderten gesundheitlichen Zustanden und medizinischen Behandlungen
verbundenen Hoffnungen, Sorgen oder Angste sind weitere Themen. Im nichsten Fragekom-
plex wird reflektiert, ob es Zustande gibt, die Grenzen fiir lebensverlangernde Behandlungen
bilden. Nicht zuletzt kénnen auch religidse, spirituelle oder persénliche Uberzeugungen, die
Einfluss auf Behandlungsentscheidungen haben, beschrieben werden.

Nachdem die Einstellungen ermittelt wurden, kann die Notfallsituation besprochen werden.
Hier besteht ein besonders groRer Bedarf fiir eine Vorausplanung: Die Betroffenen selbst kon-
nen in einer akut lebensbedrohlichen Situation haufig nicht tiber ihre Behandlung entscheiden
und die Vertreter*innen sind vielfach nicht erreichbar. Diese Situationen lassen aufgrund der
hohen Eilbedirftigkeit keine Zeit fir langere Prozesse zur Willensermittlung. Durch eine recht-
zeitige Vorausplanung konnen die Wiinsche der Betroffenen ohne Zeitdruck sorgfaltig ermit-
telt werden. Die Vertreter*innen konnen sich auf eine mogliche Notfallsituation vorbereiten.
Die Dokumentation der Behandlungswiinsche der Betroffenen fir diese Situation ist hilfreich,
um das Wissen lber die (mutmaRlichen) Wiinsche verfiigbar zu haben.

Damit kann eine Handlungsorientierung fiir die versorgenden Mitarbeitenden und Arzt*innen
geschaffen werden, die die Umsetzung der Bewohner*innenwiinsche fordert und die an den
Entscheidungen beteiligten Personen entlastet.

Sofern die Bewohner*innen einwilligungsfahig sind, kann die Situation bei spaterer Einwilli-
gungsunfahigkeit unklarer Dauer und lebensbedrohlicher Erkrankung mit ihnen besprochen

3 Beschrieben werden im Folgenden die Inhalte, wie sie bei der Umsetzung des § 132g SGB V nach dem Kon-
zept von BVP der DiV-BVP e.V. angeboten werden. Andere Konzepte haben teilweise abweichende Inhalte.
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werden. Eine derartige Situation entsteht nicht selten zum Beispiel nach einem Notfall. Im
Krankenhaus wird die Prognose fiir die weitere gesundheitliche Entwicklung gestellt. Es wird
deutlich, welcher Verlauf wahrscheinlich ist und mit welchen Folgen der Erkrankungen zu
rechnen ist. Viele Menschen mochten fir diese Situation Vorsorge treffen, um lebensverlan-
gernde Behandlungen bei dem (drohenden) Verlust bestimmter Fahigkeiten auszuschlieRen.
Daneben besteht die Moglichkeit, flir die Situation des dauerhaften Verlusts der Einwilligungs-
fahigkeit (z. B. aufgrund einer Demenz) Vorsorge zu treffen.

Sollten die Bewohner*innen nicht einwilligungsfahig sein, wird angeboten, neben ihren Ein-
stellungen und Wiinschen fiir den Notfall auch die Wiinsche fiir eine zukiinftige Zustandsver-
schlechterung zu ermitteln und zu dokumentieren. Derartige Verschlechterungen kénnen
z. B. der Verlust der Fahigkeit, auf natlrlichem Wege Nahrung und Flissigkeit zu sich zu neh-
men, oder eine dauerhafte Beatmung sein, die einen Umzug in eine Pflegeeinrichtung zu Folge
hatte und damit den Verlust gewohnter Strukturen und Beziige. Diese Dokumentation ist zur
Sicherung des Wissens der aktuellen rechtlichen Vertreter*innen (z. B. von hochbetagten An-
gehorigen) tUber die Wiinsche der Betroffenen fiir den Fall eines Wechsels der rechtlichen Ver-
tretung hilfreich.

Ein wertvoller Fundus an Informationen Uber die Sicht der Bewohner*innen auf die nicht me-
dizinische Seite der Begleitung bei schwerer Erkrankung und im Sterben sind die persénlichen
Hinweise. Sie dienen der Beschreibung der Wiinsche der Bewohner*innen im Hinblick auf ihre
psychosoziale, spirituelle und pflegerische Versorgung und Begleitung. Dort kénnen zum Bei-
spiel Personen, aber auch Vorlieben oder Abneigungen bei der Pflege oder beim Essen, erfasst
werden. Daneben gibt es die Moglichkeit, den gewiinschten ,letzten Ort” zu beschreiben.
Diese Hinweise werden sowohl bei einwilligungsfahigen als auch bei nicht einwilligungsfahi-
gen Menschen erfragt und stellen vielfach eine Entlastung fiir die Vorausplanenden dar. Fir
die Mitarbeitenden und Angehorigen sind sie Giberaus hilfreich bei der palliativen Begleitung
und im Sterben der Betroffenen.

3.7 Aktualisierung der Vorausplanung

Vorausplanung sollte als lebenslanger Prozess verstanden werden. Die Einstellungen der Men-
schen zu Leben, zu schwerer Erkrankung und Sterben sind nicht statisch immer gleich. Sie
wandeln sich insbesondere durch Veranderungen im sozialen Umfeld oder des Gesundheits-
zustands. Diese Verdanderungen kdnnen sich auch auf die Behandlungswiinsche fiir zukiinftige
Behandlungsentscheidungen auswirken. Daher ist es unverzichtbar, die Vorausplanung immer
wieder zu lberprifen und gegebenenfalls zu aktualisieren. Hierflir sensibel zu sein ist eine
wichtige Aufgabe auch fir alle Mitarbeitenden in den Einrichtungen. Kommt es z. B. zu einer
Verschlechterung des Gesundheitszustands und wiederholten Krankenhausaufenthalten, sind
die Gesprachsbegleiter*innen zu informieren und eine Uberpriifung der Vorausplanung anzu-
bieten.
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4 Regionale Implementierung der Vorausplanung

Viele Einrichtungen der stationdren Altenhilfe und der Eingliederungshilfe engagieren sich bei
der Umsetzung des § 132g SGB V. Auch in der ambulanten Pflege oder in hausarztlichen Pra-
xen gibt es erste BVP-Modellprojekte. Die auch von § 132g SGB V geforderte regionale Ver-
netzung ist daher aus verschiedenen Grinden sinnvoll:

So wird eine Vorausplanung von Notadrzt*innen und in den Notaufnahmen der Krankenh&user
nur beachtet werden, wenn sie sich darauf verlassen kénnen, dass die Festlegungen in den
Dokumenten verldsslich den Willen der Betroffenen widerspiegeln. Bei einer Vielfalt von un-
terschiedlichen Formularen, bei denen die Erstellung nicht transparent bzw. nachvollziehbar
sind, ist es schwer, diese Verlasslichkeit zu erreichen. Daher sind regional einheitliche Notfall-
bogen, die mit einer Dokumentation der Einstellungen/Wertvorstellungen der Betroffenen
verbunden sind und in einem nachvollziehbaren Prozess erstellt wurden, ein groBer Schritt
zur Beachtung des Bewohner*innenwillens.

Insbesondere fiir Einrichtungen, die nur einen kleinen Stellenanteil fir die gesundheitliche
Versorgungsplanung zur Verfligung haben, kann im Rahmen einer regionalen Implementie-
rung geprift werden, ob eine Kooperation mit anderen Einrichtungen oder die Bildung einer
Gruppe von Gesprachsbegleiter*innen, die in verschiedenen Einrichtungen arbeiten, sinnvoll
und moglich ist (s. 2.4).

Zusammenfassung und Ausblick

Aktuell kdnnen wir erst auf eine kurze Zeit der Umsetzung des § 132g SGB V und damit auf
relativ wenige Begleitprozesse bzw. vollstandige Implementierungen der gesundheitlichen
Versorgungsplanung in den Einrichtungen der Eingliederungshilfe zuriickblicken. Aufgrund der
Komplexitat notwendiger neuer Konzepte im Umgang mit der Willensermittlung, Patienten-
verfligungen und Vertreterdokumentationen ist die Implementierung vielerorts erst im Auf-
bau, eher selten abschliefend vollzogen und in vielen Details noch ausbaufahig. Auch die fiir
die Begleitung am Lebensende unerlassliche palliative Kompetenz und Haltung ist in der Ein-
gliederungshilfe vielfach noch in der Entwicklung.

Dennoch kann ein erstes Resiimee gezogen werden. In der Praxis gibt es gute Erfahrungen mit
dem Instrument der gesundheitlichen Versorgungsplanung. Offene Gesprache in der Ausei-
nandersetzung mit Szenarien beispielsweise eines gesundheitlichen Notfalls zeigen pl6tzlich
Wege auf, die zuvor nie durchdacht worden sind. Durch neues Wissen und Erkenntnisse in der
multiprofessionellen Zusammenarbeit wird die Vorausplanung mit Personen, die in ,bewuss-
ter Selbstbestimmung” planen bis hin zu Personen, die in Nuancen ,erkennbare WillensaufSe-
rungen” zeigen, moglich.

Der Behandlungswille der Bewohner*innen wird so besser bekannt und kann, bei Bedarf un-
terstiitzt durch interne oder externe Palliativteams, besser zur Umsetzung gebracht werden.
Damit konnte das Ziel der gesundheitlichen Versorgungsplanung, den Bewohner*innen eine
Behandlung und Begleitung zu ermdglichen, die ihren Wiinschen entspricht, bereits vielfach
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erreicht werden. Dies flhrt bei allen Beteiligten, insbesondere den Angehdorigen, den rechtli-
chen Vertreter*innen und den Mitarbeitenden in den Hausern der Eingliederungshilfe zu ei-
ner deutlichen Entlastung im Umgang mit schwerkranken oder sterbenden Bewohner*innen
in ihrem Zuhause, in ihren Zimmern und in den Wohngruppen. Den beteiligten Personen wird
Handlungsorientierung bzw. Handlungssicherheit ermdoglicht und so die Beachtung des Be-
wohnerwillens in den Vordergrund gestellt.

Gesundheitliche Versorgungsplanung und die Weiterentwicklung individueller Formen einer
hospizlich-palliativen Kultur in der Eingliederungshilfe sind Herausforderungen und Aufgaben
fr Politik, (Medizin-)Wissenschaft, Recht, Krankenkassen, sie sind Sozialleistungen im Sinne
des Bundesteilhabegesetzes. Gleichzeitig sind Qualifizierungen und Wissensvermittlung der
Fachkrafte bzw. deren Ausbildung gem. § 132 g SGB V in den Blick zu nehmen und auf quali-
tativ hohem Niveau zu gewadhrleisten. Zudem gilt es, die Instrumente zur Willensermittlung
im Sinne unterstlitzender Kommunikation weiterzuentwickeln.

Die Umsetzung von § 132g SGB V in der Eingliederungshilfe ist, wie ausgefiuhrt, komplex. Sie
bedarf erheblicher zeitlicher, personeller und finanzieller Ressourcen, einer strukturierten Im-
plementierung und einer achtsamen Weiterentwicklung.

Es hat sich jedoch bereits deutlich gezeigt, dass die gesundheitliche Versorgungplanung das
Potential hat, einer nicht gewiinschten Uber- oder Unterversorgung vorzubeugen. Ebenso
wurde deutlich, wie die Vorausplanung dazu beitragt, dass lebensfrohen und -willigen Persén-
lichkeiten im Augenblick einer Krise und dem ggf. , bedauernswerten Bild“, das eine Person
dann abgeben kann, medizinisch indizierte MalRnahmen zur Lebenserhaltung nicht vorenthal-
ten werden.

Der Weg der Implementierung und Weiterentwicklung der Vorausplanung sollte daher be-
harrlich und im offenen, an den Bewohner*innen orientierten Diskurs mit allen daran zu be-
teiligenden Professionen und Disziplinen weiterverfolgt werden, um das gemeinsame Ziel fir
moglichst viele Menschen zu erreichen: Die Bewohner*innen so zu behandeln und zu beglei-
ten, wie sie es sich wiinschen, auch wenn sie nicht (mehr) selbst entscheiden kénnen.
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