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Eine Stimme geben!

Empfehlung der Deutschen Gesellschaft Palliativmedizin, Entscheidungsprozesse von Menschen
mit kognitiver Beeintrachtigung am Lebensende zu begleiten

Diese Uberlegungen ersetzen keine Fortbildungen und nicht das individuelle Herangehen an
die Situationen, die sich im Verlauf éndern kénnen und dann eine erneute Uberlegung und in-
terdisziplindre Zusammenarbeit. Es ist nétig, sowohl Fortbildungen zu besuchen als auch Palli-
ative Care in den Einrichtungen der Behindertenhilfe als Handlungskonzept zu implementie-
ren.

Das Ziel des Papiers ist es, die gesetzlichen Betreuer, die Mitarbeitenden in den Organisatio-
nen und Angehdérige zu unterstiitzen und ihnen Chancen aufzuzeigen, um in schwierigen Situ-
ationen Entscheidungsprozesse zu begleiten.

Das Grundgesetz garantiert jedem Biirger Recht auf Leben, kérperliche Unversehrtheit, Recht auf
Selbstbestimmung, Freiheit. Wenn der Mensch diese Rechte ohne Hilfe nicht wahrnehmen kann oder
sein Umfeld diesen Eindruck hat, braucht es ein Hilfesystem.

Biirgerliches Gesetzbuch (BGB)
§ 1896 Voraussetzungen

(1) Kann ein Volljahriger auf Grund einer psychischen Krankheit oder einer korperlichen, geistigen oder seelischen Behinderung seine Ange-
legenheiten ganz oder teilweise nicht besorgen, so bestellt das Betreuungsgericht auf seinen Antrag oder von Amts wegen fiir ihn einen
Betreuer. Den Antrag kann auch ein Geschéaftsunfahiger stellen. Soweit der Volljahrige auf Grund einer kdrperlichen Behinderung seine
Angelegenheiten nicht besorgen kann, darf der Betreuer nur auf Antrag des Volljahrigen bestellt werden, es sei denn, dass dieser seinen
Willen nicht kundtun kann.

(1a) Gegen den freien Willen des Volljahrigen darf ein Betreuer nicht bestellt werden.

(2) Ein Betreuer darf nur fir Aufgabenkreise bestellt werden, in denen die Betreuung erforderlich ist. Die Betreuung ist nicht erforderlich,
soweit die Angelegenheiten des Volljahrigen durch einen Bevollméachtigten, der nicht zu den in § 1897 Abs. 3 bezeichneten Personen ge-
hort, oder durch andere Hilfen, bei denen kein gesetzlicher Vertreter bestellt wird, ebenso gut wie durch einen Betreuer besorgt werden
koénnen.

(3) Als Aufgabenkreis kann auch die Geltendmachung von Rechten des Betreuten gegeniiber seinem Bevollmé&chtigten bestimmt werden.

Als Schutz der verfassungsmaBigen Rechte aller aktuell oder auf Dauer nicht einwilligungsfahigen
Menschen wurden § 1901a und § 1901 formuliert:

Biirgerliches Gesetzbuch (BGB)
§ 1901a Patientenverfiigung

(1) Hat ein einwilligungsfahiger Volljahriger fir den Fall seiner Einwilligungsunfahigkeit schriftlich festgelegt, ob er in bestimmte, zum Zeit-
punkt der Festlegung noch nicht unmittelbar bevorstehende Untersuchungen seines Gesundheitszustands, Heilbehandlungen oder arztli-
che Eingriffe einwilligt oder sie untersagt (Patientenverfligung), prift der Betreuer, ob diese Festlegungen auf die aktuelle Lebens- und
Behandlungssituation zutreffen. Ist dies der Fall, hat der Betreuer dem Willen des Betreuten Ausdruck und Geltung zu verschaffen. Eine
Patientenverfiigung kann jederzeit formlos widerrufen werden.

(2) Liegt keine Patientenverfligung vor oder treffen die Festlegungen einer Patientenverfiigung nicht auf die aktuelle Lebens- und Behand-
lungssituation zu, hat der Betreuer die Behandlungswiinsche oder den mutmaRlichen Willen des Betreuten festzustellen und auf dieser
Grundlage zu entscheiden, ob er in eine arztliche MaRnahme nach Absatz 1 einwilligt oder sie untersagt. Der mutmaRliche Wille ist auf-
grund konkreter Anhaltspunkte zu ermitteln. Zu beriicksichtigen sind insbesondere friihere miindliche oder schriftliche AuBerungen, ethi-
sche oder religiése Uberzeugungen und sonstige persdnliche Wertvorstellungen des Betreuten.

(3) Die Abséatze 1 und 2 gelten unabhéangig von Art und Stadium einer Erkrankung des Betreuten.

(4) Niemand kann zur Errichtung einer Patientenverfiigung verpflichtet werden. Die Errichtung oder Vorlage einer Patientenverfiigung darf
nicht zur Bedingung eines Vertragsschlusses gemacht werden.

(5) Die Absatze 1 bis 3 gelten fur Bevollmachtigte entsprechend.?

L http://www.gesetze-im-internet.de/bgb/__1901a.html
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Biirgerliches Gesetzbuch (BGB)
§ 1901b Gesprach zur Feststellung des Patientenwillens

(1) Der behandelnde Arzt prift, welche arztliche MaRnahme im Hinblick auf den Gesamtzustand und die Prognose des Patienten indiziert
ist. Er und der Betreuer erdrtern diese MaBnahme unter Beriicksichtigung des Patientenwillens als Grundlage fir die nach § 1901a zu tref-
fende Entscheidung.

(2) Bei der Feststellung des Patientenwillens nach § 1901a Absatz 1 oder der Behandlungswiinsche oder des mutmaRlichen Willens nach &
1901a Absatz 2 soll nahen Angehérigen und sonstigen Vertrauenspersonen des Betreuten Gelegenheit zur AuRerung gegeben werden,
sofern dies ohne erhebliche Verzégerung moglich ist.

(3) Die Absétze 1 und 2 gelten fiir Bevollméachtigte entsprechend.?

Menschen mit kognitiver® Beeintriachtigung?, die als Gruppe historisch lange fremdbestimmt lebten,
haben Anspruch auf das Angebot einer Vorausverfligung. Die Freiheit zur Wahl muss jeder Mensch
haben. Dazu gehort auch die Freiheit, anderen Menschen die Verantwortung flir mich zu Gbergeben
und dadurch Sicherheit und Versorgung zu erleben.

Niemand muss eine Patientenverfiigung machen und niemand muss im Voraus seinen Willen zu mit-
unter in der Ferne liegenden Behandlungsnotwendigkeiten dufRern.

Auch aufgrund der gesamtgesellschaftlichen Diskussion zum Themenbereich Patientenverfiigung und
Sterben fragen auch Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung nach ihrer Moglichkeit, im Voraus
Dinge zu Uberlegen und zu entscheiden, die dann im Krisenfall in ihrer Behandlung und Betreuung
beachtet werden. Oft sind es auch Angehorige und gesetzliche Betreuer, die nach der Moglichkeit
einer Patientenverfligung fiir Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung fragen; vor allem Eltern wol-
len viele Dinge beizeiten klaren, um fir den Fall beruhigt zu sein, dass sie das selbst nicht mehr tun
kénnen.

Es gibt viele Formulierungsvorschlage und auch ,fertige” Formulare flr Patientenverfligungen. Trotz
der beinahe unibersehbaren Fille merken Mitarbeitende in Betreuungseinrichtungen, Angehdérige
und gesetzlich Betreuende schnell, dass die Papiere, die sie fiir sich selber nutzen wiirden, versagen,
wenn es um Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung geht. Dabei sind die intellektuellen und kom-
munikativen Moglichkeiten der zu Betreuenden die Ursachen dafiir, dass vorgefundene Papiere und
Formulare als nicht tauglich eingestuft werden — und es tatsachlich auch nicht sind.

Der eigentliche Sinn einer Patientenverfiigung auch fiir Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung ist
es, sich Gedanken tber medizinische und pflegerische Méglichkeiten und Unmdoglichkeiten zu ma-
chen und mit anderen iber die eigenen Wertvorstellungen, Angste und Hoffnungen ins Gesprich zu
kommen. Die AuRerungen von Hoffnungen, Angsten und Werten sind zu dokumentieren. Dabei geht
es immer um die Erfragung und Erfassung des Willens des Menschen mit kognitiver Beeintrachti-
gung; nur sein Wille entscheidet.

Modéglichkeiten der WillenséiufSerung

Es gibt nicht DEN Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung. Die Personen, die als Menschen mit
kognitiver Beeintrachtigung bezeichnet werden, haben ganz unterschiedliche intellektuelle und kom-
munikative Moglichkeiten und Grenzen. So gibt es Menschen, deren individueller Unterstiitzungsbe-
darf sich erst auf den zweiten Blick andeutet und auf den dritten Blick deutlich wird; und es gibt

2 http://www.gesetze-im-internet.de/bgb/__1901b.html

3 Mit der Bezeichnung , kognitiver Beeintrachtigung” soll deutlich gemacht werden, dass es sich nicht um geistliche, seelische, spirituelle
Bereiche handelt, die auch mit ,geistig” benannt werden kénnen.

4 Der Begriff ,Beeintrachtigung” soll anzeigen, dass es hier um eine kérperliche, individuelle Besonderheit geht, die erst dann zur Behinde-
rung wird, wenn die betreffende Person keine addquaten Mdoglichkeiten zur Kompensation bekommt. Aus Beeintrachtigung wird dann
Behinderung.
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andere, deren Grad von Bewusstsein auf Grund ihrer kognitiven Beeintrachtigung fir die Umwelt
kaum einzuschatzen ist. Fiir alle gemeinsam kann es auf Grund der kommunikativen und intellektuel-
len Moglichkeiten keine einheitliche Patientenverfligung bzw. kein einheitliches Vorgehen geben.

Es wird deshalb empfohlen, die grolRe und heterogene Gruppe von Menschen, die als kognitiv beein-
trachtigt bezeichnet wird, in Anlehnung an ihre Moglichkeit der WillensduRerung in drei ,,Gruppen”
zu betrachten. Bei dieser Betrachtung steht aulSer Frage, dass es viele Menschen mit kognitiver Be-
eintrachtigung gibt, die nicht genau in eine der hier definierten Gruppen ,,passen”. Fir diese Men-
schen muss mutig eine Methode ausprobiert werden. Sollte sich dieser Weg dann als nicht hilfreich
erweisen, wird ein anderer eingeschlagen. Es gibt hier von vornherein kein ,richtig” und kein
»falsch”.

Die drei vorgeschlagenen methodischen Wege zur Willenserfassung werden mit den Stufen der Wil-
lensbildung benannt, die zu beobachten sind. Dabei kommt es vom freien Willen, Gber den natrli-
chen Willen hin zum mutmaRlichen Willen zu einer Abnahme der Eigeninitiative und —aktivitat der
Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung in Abhangigkeit von ihren (abnehmenden) intellektuellen
und sprachlich-kommunikativen Mdoglichkeiten. Bei der Willenserfassung geht es nicht nur um den
Willen flir den Notfall, sondern generell um die Bildung eines Willens zum So-Leben und die Erfas-
sung, Dokumentation dieses Willens und seine Beachtung im Alltag — soweit dies vorgegebene und
ggf. anzupassende Strukturen ermdoglichen. Es soll nicht Gbersehen werden, dass die Frage nach dem
Willen eines Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung aufgrund der Schwere der Beeintrachtigung
und/oder seiner aktuellen gesundheitlichen oder Gesamtsituation an ihre Grenzen kommen kann. Es
wird nicht in jedem notwendigen Entscheidungsfall ein Wille erkennbar oder am Verhalten verlass-
lich abzulesen sein. Das muss dann so akzeptiert werden. In diesen Situationen sind die notwendigen
Entscheidungen auf der Grundlage allgemeingiiltiger, gesellschaftlicher Werte immer nur als Ent-
scheidungen fiir das Leben zu treffen.

Die drei methodischen Wege bzw. Gruppen werden mit ihren vorausgesetzten Fahigkeiten wie folgt
beschrieben:

Menschen, die einen Freien Willen® éufiern kénnen

- antizipierte WillensduBerung

- kann an guten Tagen sagen, was sie wollen wiirde, falls es ihr schlecht gehen sollte

- kann sich jedoch nicht alle méglichen Gesundheitssituationen jetzt vorstellen, Gberschauen und
dafiir Entscheidungen treffen

- hat Erfahrungen mit Arzten, Krankenhaus, Behandlung und Schmerzen — diese Erfahrungen sind
stabil, verlasslich und dndern sich nicht (anderer Erzahlsituation, anderes Gegenliiber, andere
Bedirfnislage)

- kann (ev. mit Hilfe) abwéagen (was nutzt mir — was nutzt mir nicht — was schadet mir) und danach
bewusst entscheiden

- aktueller Wille als vorausverfugter Wille formulierbar

- kann an schlechteren/besseren Tagen ihren frither formulieren Willen (hier muss Formulierung
eindeutig sein und wiederholt werden) Gberprifen und der aktuellen Situation anpassen

- Monologe® und Dialoge sind méglich und werden sowohl begonnen, als auch inhaltlich gehalten

5 ,Der deutsche Gesetzgeber setzt den freien Willen des erwachsenen Menschen voraus: Die freie Willensbestimmung kann nur im Zustand
der Bewusstlosigkeit oder , krankhafter [oder voriibergehender] Storung der Geistestatigkeit” dauerhaft oder voriibergehend unmaoglich
sein (§ 104 f. BGB) (mit Folge der Geschaftsunfahigkeit).” http://www.bundesanzeiger-verlag.de/betreuung/wiki/Freier_Wille (1. 9. 2017)

6 Beim Monolog gibt der Sprecher das Thema vor; bei Dialogen muss der Mensch mit geistiger Beeintrachtigung mein Thema aufnehmen
und es zu seinem machen. Ein Dialog ist von den Sprachleistungen her anspruchsvoller, da es hier vom Decodieren der empfangenen
sprachlichen Mitteilung tber das Verstehen des Appellcharakters (ich hére etwas und soll antworten) bis hin zum Codieren der eigenen
sprachlichen Mitteilung geht. Decodieren und Codieren einer sprachlichen Mitteilung — siehe Lurija. Wenn wir es noch umfassender neh-
men wollen, kimen jetzt noch die ,vier Ohren von Schulz von Thun“ dazu.


http://dejure.org/gesetze/BGB/104.html
http://www.bundesanzeiger-verlag.de/betreuung/wiki/Gesch%C3%A4ftsf%C3%A4higkeit
http://www.bundesanzeiger-verlag.de/betreuung/wiki/Freier_Wille%20(1
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- Kommunikation, diagnostisch: SDD” 18/19; KNS8 4.5

Menschen, die einen Natiirlicher Wille® dufern kénnen

- hat Erfahrungen mit Arzten, Krankenhaus, Behandlung und Schmerzen — die sind nicht stabil und
aus der zeitlichen/raumlichen/emotionalen Entfernung verandert und veranderlich

- ist in Kommunikationsvermdgen und -willen abhangig vom aktuellen Gegeniiber und dem Thema

- hat gelernt, dass ,,Anpassung” (i.S. Hospitalisierung, , Kinder“verhalten) ihr einen Zugewinn bringt

- hat in diesem Sinne ein gutes Gesplir fir die Erwartungen ihres Gegeniibers ... und gelernt, sich de-

nen anzupassen

- kann aktuell und sehr spontan sagen, was sie jetzt will und was sie jetzt nicht will: malen, Musik
horen, schlafen ... einfache und bekannte Tatigkeiten

- kann diese Entscheidung nicht begriinden; es wird nicht klar, vor welchem Hintergrund sie diese
Entscheidung trifft. Diese Entscheidungen sind nicht stabil, sondern werden gedndert, wenn beim
aktuellen Gegenliber eine andere Erwartung vermutet wird.

- geht zum Arzt/Untersuchungen, weil andere sagen, dass es sein muss oder wieder dran ist

- wenig sachliche/ihre Gesundheit betreffenden Einsicht

- versteht einfache Zusammenhange in der aktuellen Situation: Schmerzen — Tabletten — Schmerzen
weg. Die Situation kann in ihrem vollen Umfang nicht wirklich vorgestellt oder im Nachgang erinnert
werden, um Voraussetzung flr ein neues Handeln zu sein. (keine Transferleistung von Kopf- auf
Gliederschmerzen; wohl aber von Kopfschmerzen vorgestern und Kopfschmerzen heute)

- kann Hilfen zum Abwéagen von Entscheidungen (i.S. eines Besprechens) intellektuell nicht nutzen
(sondern wirde sie eventuell nutzen, um ihre Ansichten denen, die sie im Gegenliber vermutet,
anzupassen.?)

- Dialoge schleppend, Verwendung von Phrasen (mit denen sie frilher gute Erfahrungen machte — die
wohl ihrem Gegenliber gefallen); Monologe sind inhaltlich meistens bruchstiickhaft — die
Gesamtheit ihrer Aussagen ist oft nur den Menschen verstandlich, die sie gut kennen

- Natlrlicher Wille

- Vorstellungskraft i.S. einer Vorausverfligung oder eines aktuellen Behandlungswillens kann nicht

angenommen werden

- Kommunikation, diagnostisch: SDD unsicher ab 11; KNS 3.3

Menschen, bei denen die Erfassung des Willens kaum/gar nicht méglich ist

- kaum reflektierendes Bewusstsein von sich und ihrer Umwelt
- auf vollsténdige Ubernahme von Pflegehandlungen angewiesen

7 SDD Baumgart, Evelyn. Stettener Deskriptionsdiagnostik des Sprachentwicklungsstandes von Menschen mit geistiger Behinderung: 19
Schritte vom Verstehen einfacher/alltdglicher Gegenstandsbezeichnungen bis hin zur produktiven Verwendung von komplexen grammati-
kalischen/syntaktischen Konstruktionen

8 Seidel, Rosemarie. Kommunikationsstufen der Sprachentwicklung. Einfaches Diagnostik- und Methodikmodell des Sprachaufbaus, das
sich in vier Kommunikationsstufen gliedert und der normalen Sprachentwicklung folgt. Seidel, Rosemarie. Kommunikationsstufen der Spra-
chentwicklung.

9 ,Der natiirliche Wille ist der Wille, der in einem die freie Willensbestimmung ausschlieBenden Zustand krankhafter Storung der Geistest-
tigkeit gefasst wird. Die Unterscheidung zwischen freiem und natirlichem Willen ist insbesondere im Betreuungsrecht wichtig, da ein Be-
treuer nicht gegen den freien Willen eines Volljahrigen bestellt werden darf (§ 1896 Abs. 1a BGB). Durch das Fehlen eines freien Willens ist
der Mensch weder geschéfts- noch einwilligungsfahig. Der natirliche Wille ist aber keinesfalls bedeutungslos.

Das Grundrecht auf ein selbstbestimmtes Leben (Art. 2 Absatz 1 GG) darf durch den Betreuer nur nach dem MaRstab der VerhaltnismaRig-
keit verletzt werden. Auch die Auswahl des Betreuers hat sich nach dem nattirlichen Willen des Betreuten zu richten.” http://www.bun-
desanzeiger-verlag.de/betreuung/wiki/Nat%C3%BCrlicher_Wille (1. 9. 2017)

10 Bezogen auf Normalbevélkerung: Auch hier muss eine Entscheidung nicht griindlich abgewogen und/oder begriindet werden. Es geniigt,
dass die Entscheidung getroffen werden kann. Es genligt im Idealfall auch der aktuelle Wille.


http://www.bundesanzeiger-verlag.de/betreuung/wiki/Freier_Wille
http://www.bundesanzeiger-verlag.de/betreuung/wiki/Betreuer
http://www.bundesanzeiger-verlag.de/betreuung/wiki/Betreuer
http://www.bundesanzeiger-verlag.de/betreuung/wiki/Betreuungsvoraussetzung
http://dejure.org/gesetze/BGB/1896.html
http://www.bundesanzeiger-verlag.de/betreuung/wiki/Gesch%C3%A4ftsf%C3%A4higkeit
http://www.bundesanzeiger-verlag.de/betreuung/wiki/Einwilligungsf%C3%A4higkeit
http://www.bundesanzeiger-verlag.de/betreuung/wiki/Grundrechte
http://dejure.org/gesetze/GG/2.html
http://www.bundesanzeiger-verlag.de/betreuung/wiki/Verh%C3%A4ltnism%C3%A4%C3%9Figkeitsprinzip
http://www.bundesanzeiger-verlag.de/betreuung/wiki/Verh%C3%A4ltnism%C3%A4%C3%9Figkeitsprinzip
http://www.bundesanzeiger-verlag.de/betreuung/wiki/Nat%C3%BCrlicher_Wille
http://www.bundesanzeiger-verlag.de/betreuung/wiki/Nat%C3%BCrlicher_Wille
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- Erfahrungen mit Krankheit, Arzten, Schmerzen als losgeléste Zustdnde — offen ist: kann sie das
erinnern? Nicht moéglich sind gedankliche Parallelen zwischen solchen Ereignissen i.S. einer
Erfahrung, die Angst macht, ruhig bleiben lasst oder Hoffnung macht.

- Ein Wille ist zu beobachten, indem sie bei bekannten, alltaglichen Situationen (essen) zeigen kann,
wenn sie es jetzt nicht will (i.S. einer temporaren/aktuellen aber nicht grundsétzlichen, reflektierten
Nahrungsverweigerung — macht den Mund nicht auf).

- Man muss ihre Antwortreaktionen kennen und sie erkennen, um auf ihren Willen in bekannten
Situationen zu schlieBen.

- Reagiert auf bekannte und alltigliche Umweltreize (z.B. wenn sie aufgedeckt wird und damit Kiihle
an sie kommt, zieht sie sich in sich zurick; bei Wind im Gesicht Unsicherheit/Angst im
Gesichtsausdruck und erhéhte Kérperspannung)

- Anzunehmen und beobachtbar ist eine unterschiedliche emotionale Nahe zu vertrauten Menschen.

- Sie kann sich einigen Menschen stabil und sicher (iberlassen, auch wenn es hier mitunter bei fir sie
unvorhergesehenen Situationen zu Schreckreaktionen kommen kann, die zunachst scheinen, als
wiirden sie das ,sich-lUberlassen” beenden oder in Frage stellen.

- Ausleben emotionaler Zustande (Angst, Schreck, Freude) und einfacher Befindlichkeit iber
Korperreaktionen (Haltung, Spannung/Entspannung, Atmung, Gesichtsausdruck) — die kommunika-

tive Absicht und der Appell an das Gegeniiber wird nicht deutlich

- Kommunikation: SDD kein Schritt; KNS 1.0

Mdglichkeiten der Willenserfassung

Fiir alle Menschen kognitiver Beeintrachtigung gilt, dass es fir basale Angebote am Lebensende vor-
bereitend wichtig ist, Praferenzen der Sinne zu bedenken. Sicherheit gebende Rituale werden in Be-
lastungssituationen besonders wichtig und dirfen nicht zugunsten von anderen formalen Ablaufen
oder vermeintlichen Notwendigkeiten aufgegeben werden. Im guten Bemiihen soll nichts mehr be-
gonnen und angeboten werden, von dem bekannt ist, dass der Mensch mit kognitiver Beeintrachti-
gung es ablehnt. Hier ist nicht mehr die Zeit zum P&dagogisieren und Ausprobieren.

Dabei klingt die Notwendigkeit einer aussagefahigen Biographiearbeit an. Wir alle wissen und beja-
hen den Nutzen der Bewahrung der individuellen Lebensgeschichte. Wir alle wissen gleichzeitig um
die Begrenzung zeitlicher und Personalressourcen in den Einrichtungen, deren stetiger Verknappung
auch die Dokumentation der Lebensgeschichte unserer Betreuten zum Opfer fallt. An dieser Stelle ist
dieser Widerspruch nicht zu I6sen - wohl aber deutlich zu benennen.

Auch eingedenk des Vertrauensverhéltnisses sollen Fragen — auch nach Perspektive und dem Sterben
— empathisch und ehrlich beantwortet werden. Eine ehrliche Antwort kann auch lauten: ,Ich weild es
nicht.” Dabei soll Ehrlichkeit keine Hoffnungen zerstéren, auch wenn sie in den Augen der Bezugsper-
sonen irrational sind. Jeder Mensch hat ein Recht auf seine auch unrealistischen Hoffnungen. So sind
es doch Wiinsche und Traume, die uns manche schwere Situation aushalten lassen.

So unterschiedlich die drei Moglichkeiten der WillensaufRerung sind, die jeweils flir ein Fahigkeits-
und Ressourcenniveau stehen, so unterschiedlich muss auch das Herangehen an die Frage sein, ob
eine Patientenverfligung oder Vorausverfligung moglich ist und wie sie zu gestalten ist.

11 Djese Reaktionen sind sehr individuell und kénnen deshalb nicht niher beschrieben werden. Jeder, der eine Camilla kennt, wird diese
Reaktionen kennen. Es sind die Reaktionen, die man ,Fremden” und ,,Neuen“ erklaren muss.
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Aufgrund der beschriebenen Moglichkeiten sind fiir Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung, die
einen freien Willen entwickeln und duRern kénnen, sowohl eine Patientenverfiigung als auch eine
Vorsorgevollmacht denkbar.

Kann ein Mensch einen freien Willen duBern, so kann er mit Hilfe und Unterstiitzung die ,,Zukunfts-
planung zum Lebensende: Mein Wille!“*? als Prozess nutzen. In die Arbeit mit diesem Material und
liberhaupt zu diesem Thema sollte immer von Anfang an auch der gesetzliche Betreuer fiir Gesund-
heitsfragen bzw. der Vorsorgebevollmachtigte einbezogen werden, sofern der Menschen mit kogniti-
ver Beeintrachtigung einen gesetzlichen Betreuer mit diesem Aufgabenkreis hat. In diesen Gespra-
chen wird schnell deutlich werden, ob der Mensch mit kognitiver Beeintrachtigung von seinen intel-
lektuellen und sprachlichen Méglichkeiten her in der Lage ist, diesem Gesprach nicht nur zu folgen,
sondern es mit zu gestalten, und ob er in der Lage ist, die angedachte Vorausverfiigung auf der
Grundlage eigener Anschauung, Angste, Hoffnungen und Werte zu treffen. Vielleicht stellt sich her-
aus, dass es notig ist, einen gesetzlichen Betreuer!?® fiir Gesundheitsfragen tber das Gericht bestellen
zu lassen oder eine Vorsorgevollmacht zu erteilen. Welche Anforderungen an einen gesetzlichen Be-
treuer und die Zusammenarbeit mit ihm gestellt werden, ist im Anhang beschrieben.

In der Arbeit mit dem Material missen zusatzliches Anschauungsmaterial, Aufklarungsbogen, Zeich-
nungen, Bilder, Fotos und Modelle ebenso genutzt werden wie Methoden und Hilfsmittel aus dem
Bereich der Unterstiitzten Kommunikation.

Die ,,Zukunftsplanung” will durch Formulierungen und Fotos nicht einschranken, sondern kann um
das ergédnzt werden, was dem Menschen, der sie nutzt, wichtig ist. Vielleicht dient das vorliegende
Material im Gesprach mit ihm auch lediglich als Orientierung und er formuliert mit Unterstiitzung an-
ders und damit ganz individuell. Es soll darauf hingewiesen werden, dass dieses Material nicht nur
einmal ,,ausgefillt” und dann vergessen wird, sondern dass in Gesprachen immer wieder einmal zu
Uberprifen ist, ob sich der so dokumentierte Wille geandert hat.

Auf jeden Fall muss diese Uberpriifung im Krankheitsfall wiederholt werden, wenn zu erwarten ist,
dass eines der angesprochenen Themen aus der Zukunftsplanung relevant werden kdénnte. Wenn ein
Mensch krank ist, sieht er eventuell manches anders als in guten, gesunden und jungen Tagen. Hierin
unterscheiden Menschen mit und ohne kognitiver Beeintrachtigung sich nicht.

Bei Verdnderungen des Gesundheitszustandes wird der Mensch mit kognitiver Beeintrachtigung im
Rahmen der Aufklarung tber seinen Gesundheitszustand auch dariber zu informieren sein, dass nun
moglicherweise die Vorausverfligung greift. Eventuell muss die Vorausverfligung angepasst werden.

Die Veranderung des urspriinglich geduBerten und dokumentierten Willens muss so protokolliert
werden, dass sie schnell, deutlich und sicher zu erkennen ist. Uber die Anderung sind alle Bezugsper-
sonen sofort zu informieren.

Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung, die keinen freien Willen bilden kénnen, kénnen deshalb
keine vorausschauende Patientenverfligung erstellen. Aber sie konnen mit Hilfe durch vertraute Per-
sonen, die ihre Ausdrucksmoglichkeiten kennen, vielleicht einen natiirlichen Willen zu aktuellen Fra-
gen der Gesundheitsversorgung bilden und dufRern. Da sie die aktuelle Situation in ihrer Komplexitat
wahrscheinlich nicht erfassen kdnnen, muss lhnen dringend die Betreuung und die Vorsorgevoll-
macht als Moglichkeit der Selbstbestimmung angeboten werden.

Es soll nicht in guten Tagen ein Gesprach im Sinne einer Verfligung fiir schlechte Tage gefiihrt wer-
den, denn dabei geht es um die Frage der Vorwegnahmehandlung und -entscheidung, die diese

12 Bonn Lighthouse e.V.: Zukunftsplanung zum Lebensende: Was ich will! Mai 2015; siehe auch Internetseite
13 zum Thema ,der gute Betreuer” siehe Anhang
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Menschen mit ihren intellektuellen und sprachlichen Moglichkeiten nicht sicher leisten kénnen, so-
dass darauf zu verzichten ist.

Folgende Themen sollen —in Abhdngigkeit der aktuellen gesundheitlichen Situation — besprochen
werden?®. Diese Gesprache miissen die Bezugspersonen fiihren, die einen guten kommunikativen Zu-
gang zu den Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung haben.

Schmerzen
Das ,normale” Schmerzempfinden und bekannte Aktionen/Reaktionen/Verhalten bei
Schmerzen sind (Aggressionen, Riickzug ...) sollten bereits dokumentiert sein.

Es soll unter zu Hilfenahme einer Schmerzskala und Moglichkeiten von UK nach Schmerzen
(Schmerzort,-starke,-haufigkeit,-sensorische Qualitat) gefragt werden. Dabei soll

der Mensch mit kognitiver Beeintrachtigung zeigen?®, wo es weh tut. Im Gesprach soll mit
ihm besprochen werden, woher die Schmerzen kommen und ob und was dagegen gemacht
werden kann.

Es werden Schmerzmittel angeboten. Im Idealfall kann der Mensch entscheiden, ob und wel-
ches Schmerzmittel er wie nimmt*® oder ablehnt. Die Medikation erfolgt nach dem Stufen-
schema.

Bestehen die Schmerzen auch dann noch, muss liberlegt werden, welche weiteren diagnosti-
sche Schritte bzw. welche anderen Mallnahmen einzuleiten sind. Es muss im Verlauf eine
Klarung versucht werden, welche Dimensionen des Schmerzes (korperlich, psychisch, sozial,
spirituell ... dem Konzept von total pain folgend) am meisten belasten. Hinzuziehen sind
Schmerz- oder Palliativmediziner und ggf. andere Therapeuten, Seelsorger, Bezugspersonen.
Eine gelingende Schmerztherapie kann die Einbeziehung unterschiedlicher Berufsgruppen
erfordern.

Neben dem Fragen nach Schmerzen gilt es, eine gute Schmerzbeobachtung zu gewahrleisten
und zu dokumentieren. Hierbei geht es bei der Dokumentation nicht um die ,Absicherung”,
sondern um die Weitergabe wichtiger Informationen.’

Krankenhaus

In Notfallsituationen steht nicht die Wahl einer Krankenhauseinweisung. Es muss erklart wer-
den, warum ein Krankenhausaufenthalt nétig ist. Auch die zundchst fremden und ungewohn-
ten Ablaufe im Krankenhaus sollten vorher oder zumindest in der Situation erklart werden.
Es kann nicht davon ausgegangen werden, dass fremde Abldufe im Krankenhaus in ihrer Be-
deutung jedem Menschen erkennbar sind. Dabei wird es hilfreich sein, wenn auch die unter-
schiedlichen Rollen des Krankenhauspersonals in ihren Unterschiedlichkeiten erfahrbar wer-
den. AulRerdem sollten Personen genannt und im Krankenhaus vorgestellt werden, mit de-
nen der Mensch mit kognitiver Beeintrachtigung Kontakt haben wird. Die Behandlungs- und
Betreuungsmoglichkeiten des Krankenhauses im Vergleich zur Wohngruppe missen klarwer-
den. Die mogliche Riickkehr in das eigene Zuhause ist realistisch zu besprechen und in

14 Es werden an dieser Stelle absichtlich keine Formulierungsvorschlage gemacht. Es muss im Gesprach in Abhdngigkeit von den aktuellen
intellektuellen und kommunikativen Moglichkeiten des Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung formuliert werden. Im Gesprach muss es
immer eine Uberpriifung des Verstehens geben. Das kann z.B. dadurch erfolgen, dass nach der Erklarung dazu aufgefordert wird, etwas
Benanntes zu zeigen oder aus Einzelteilen etwas zu legen/zu sortieren. (siehe Methodischer Aufbau nach R. Seidel)

15 Nicht nur die Kérperstelle sprachlich benennen, sondern wirklich eindeutig zeigen/berihren.

16 Vielleicht kann das Schmerzmittel als Tablette oder Spritze angeboten werden?

17 Siehe Schmerzassessment und nationale Expertenstandards
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Aussicht zu stellen.

Das Krankenhaus muss liber den individuellen Unterstiitzungsbedarf informiert werden; ein
fester Ansprechpartner fiir das Krankenhaus muss von der betreuenden Einrichtung benannt
werden. Das Personal im Krankenhaus muss auch iber kommunikative Moglichkeiten ihres
neuen Patienten mit kognitiver Beeintrachtigung informiert werden. So muss ganz klar sein,
dass nicht unbedingt jedes ,ja“ eine Zustimmung ist, sondern auch eine Antwort auf eine
nicht verstandene Frage oder Situation sein kann: ich sage ,ja“, dann ist alles gut und alle
sind zufrieden. Hier sei an eine moglicherweise langere Hospitalisierung und die Erfahrungen
und das Konnen von vielen Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung erinnert, ihrem Ge-
geniber abzuspiren, was zu tun und zu sagen ist und was ihr Gegenliber am meisten ,freut”.

Operation

Bei Operationen ist die medizinische Indikation entscheidend. Aufgeklart werden muss liber
die Chancen und Risiken von Operationen. Dabei miissen auch Belastungen, die sich posto-
perativ ergeben kdnnen, beschrieben werden, da sie das normale Leben und den normalen
Alltag von moglicherweise fiir eine lange Zeit verandern. Der Mensch mit kognitiver Beein-
trachtigung soll entscheiden kénnen, ob er die Operation — soweit sie nicht lebensnotwendig
ist — ablehnt oder ihr zustimmt (z.B. neues Kniegelenk), wenn er die Situation iberschauen
kann. Beim Beispiel ,,neues Kniegelenk” kann er entscheiden, ob er das Risiko einer Opera-
tion auf sich nimmt und danach hoffentlich ohne Schmerzen ist oder ob die Schmerzen nicht
so groR sind und fir ihn das Risiko Gberwiegt, sodass die Operation abgelehnt wird.

Essen, Trinken, Erndhrungssonde, Infusion

Die Entscheidung Uber eine Ernahrungssonde ist in der Regel nicht isoliert zu treffen, sondern
meistens notwendig im Zusammenhang mit anderen Erkrankungen.

Wenn die aktuelle Nahrungsverweigerung nicht Folge einer krankhaften — und zu beheben-
den — Storung ist (Halsschmerzen, entziindeter Zahn), dann ist sie als Nahrungsverweigerung
zu werten und zu achten. Schwierige Entscheidungsfindungen kénnen sich ergeben bei einer
Zunahme von Schluckstérungen bei schwerer Cerebralparese im Erwachsenenalter oder friih
einsetzender Demenz bei Menschen mit Down-Syndrom. Am Lebensende und in der palliati-
ven Situation ist auf eine Erndhrungssonde zu verzichten.

Die Frage der Erndahrungssonde wird ein haufiger Grund fiir eine Ethikberatung sein. Erfah-
rungsgemaR wird eine Erndhrungssonde sehr kontrovers diskutiert — und meistens vom eige-
nen Erleben der Diskutierenden aus und nicht aus der Sicht und der aktuellen Situation des
Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung. Dies zu verhindern und den betroffenen Men-
schen in den Mittelpunkt aller Uberlegungen zu stellen, ist ein Ziel der Ethikberatung.

Es wird noch andere Themen geben, die zu besprechen sind — in Abhadngigkeit von der dann tatsachli-
chen aktuellen gesundheitlichen Situation und den medizinischen Indikationen, die abzuwagen sind.
Es erfolgte an dieser Stelle nur die Beschreibung haufiger Themen.

Aufgrund der individuellen kommunikativen und intellektuellen Ressourcen und Beeintrachtigungen
gibt es keine Formulierungsvorschldge wie zum Beispiel im Material ,,Zukunftsplanung zum Lebens-
ende: Was ich willl“. So einfach ein solches formuliertes Material auf den ersten Blick zu handhaben
ist, so ,,gefdhrlich” kann eine Vorformulierung sein, wenn sie nicht wirklich verstanden wird. Die
Mihe, fir den hier gemeinten Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung die richtigen Worte, Satze,

Bilder, Modelle und UK-Mittel zu finden, kann ihrem Gesprachspartner nicht abgenommen werden.
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Sollte der Mensch mit kognitiver Beeintrachtigung die Situation nicht oder nicht mehr tiberschauen,
ist eine Ethikberatung?® angezeigt, die eine Empfehlung ausspricht. Der gesetzliche Betreuer bzw. der
Bevollmachtigte wird dann aufgrund seiner Kenntnis und seiner Gesprache mit seinem zu Betreuen-
den und moglicherweise unter Beachtung der Empfehlung aus der Ethikberatung den mutmaRlichen
Willen des Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung formulieren und klaren, ob die Entscheidung
dem Wohl und Willen des zu Betreuenden dient. Dabei kann auch die Entscheidung, nicht bzw. nicht
weiter zu behandeln, dem Wohl des Menschen dienen (§ 1904 BGB*°) — vor allem wenn es dem Men-
schen subjektiv anhaltend schlecht geht, er sich nur noch unwohl fiihlt, wenn es ihm aus medizini-
scher Sicht derzeit objektiv schlecht geht und eine Besserung kaum zu erwarten ist. Wenn dies nicht
einzuschatzen ist, muss fur die Behandlung entschieden werden.

Die Ethikberatung wird besonders dann schwierig, wenn kaum oder keine WillensdauBBerungen er-
kennbar sind. Um diese Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung in die Ethikberatung mit einzube-
ziehen und ihnen hier ihre Stimme zu geben, wird die Rolle einer Vertretungsperson eingefiihrt.

Die Ausdriicke von Wohlfiihlen, Geborgenheit, Zuneigung, Unwohlsein, Schmerzen, Ablehnung sind
individuell und kénnen deshalb nicht verallgemeinert ndher beschrieben werden. Jeder, der einen
Menschen mit schwerer und schwerster kognitiver Beeintrachtigung kennt, wird ganz unterschiedli-
che individuelle Reaktionen kennen. Es sind die Reaktionen, die man ,,Fremden” und , Neuen” in ihrer
Begegnung erkldaren muss und die auf ein hohes MaR an Bekanntheit, Vertrautheit und iberpriften
Interpretationen angewiesen sind, um als korperlicher Ausdruck mit kommunikativem/appellativem
Wert gesehen und beantwortet zu werden. Die erste Voraussetzung fiir die Bezugsperson, die die
Rolle der Vertretungsperson libernimmt, ist das Kennen dieser individuellen Ausdrucksweisen.

Die Rolle der Vertretungsperson beginnt nicht erst in der Sterbesituation, sondern mit beobachteten
oder individuell geduRerten Verhaltensanderungen, die nicht auf verdnderte Systembedingungen,
sondern vermutlich auf gesundheitliche Veranderungen oder normale Alterungsprozesse zuriickzu-
fihren sind.

Dabei kann die Rolle der Vertretungsperson durch den Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung
vergeben werden oder sich durch seine sozialen Beziehungen mit den Bezugspersonen definieren.
Diese emotionale und soziale Beziehungsentscheidung muss nicht von anderen verstanden oder fir
gut befunden werden.

Sollte der Mensch mit schwerer kognitiver Beeintrachtigung nicht in der Lage sein, diese Beziehung
zu definieren, muss jemand durch und moglicherweise aus dem Team aufgrund von gemeinsamen
Erfahrungen ausgewahlt werden.

Da die Rolle der Vertretungsperson aufgrund der anstehenden Entscheidungen so wichtig ist, sollte
die Person mit dem Menschen mit schwerer kognitiver Beeintrachtigung iber moglichst lange Zeit (3
— 5 Jahre) eine personliche und gelebte Beziehung haben und idealerweise Gber eine padagogische,
pflegerisch oder therapeutische Ausbildung verfiigen.

Im Vorfeld der Ethikberatung soll der Mensch, der die Rolle der Vertretungsperson Gbernimmt, sich
in den betreffenden Menschen mit schwerer kognitiver Beeintrachtigung eindenken und aus dessen
Sicht auf die Gesamtsituation, die gesundheitliche Situation und moégliche Behandlungsalternativen

18 Nach Ethikberatungen kann sich die Einrichtung bei ihrem Triger oder auch im Krankenhaus informieren. Vielleicht sind auch einrich-
tungsfremde ,Ethikberater im Gesundheitswesen” bekannt, die angesprochen werden kénnen.
19 Das Einvernehmen mit dem Arzt ist erforderlich oder es bedarf der gerichtlichen Genehmigung.
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schauen und einen mutmalilichen Willen des Menschen mit schwerer kognitiver Beeintrachtigung
formulieren.

Um zu prifen, ob er an alle Dinge gedacht hat, sucht er sich einen Fremden/AuRRenstehenden, der
mit der Thematik und Situation vertraut ist und im Sinne eines advocatus diaboli?® sein Gegeniiber im
Gesprach ist. Der hier gesehene Fremde und AulRenstehende kann z.B. der Gemeindepfarrer, ein
Krankenhausseelsorger, ein Psychoonkologe, ein Psychologe, ein Ethikberater oder ein Mitarbeiter
eines SAPV-Teams sein. Auf jeden Fall dirfen ihm solche abwéagenden Entscheidungsfindungen nicht
fremd sein; seine weltanschaulich-religitse Praferenz darf er nicht zum allgemeingiltigen Dogma er-
klaren wollen, sondern er soll sich offen und ohne Vorurteile auf dieses Gesprach einlassen kénnen.
Dieser Gesprachspartner muss nicht zwingend eine Beziehung zu dem Menschen mit schwerer kogni-
tiver Beeintrachtigung haben oder ihn gut kennen. Die Person in der Rolle der Vertretungsperson
wird in diesem Gesprach zunachst den Menschen mit schwerer kognitiver Beeintrachtigung in seiner
Lebensgeschichte und in seiner aktuellen gesundheitlichen Situation vorstellen und umfassend be-
schreiben, bevor er seine Willensformulierung aus der Sicht dieses Menschen mit schwerer kogniti-
ver Beeintrachtigung erklart und verteidigt.

Der Gesprachspartner soll die Willensformulierung und Entscheidung der Vertretungsperson hinter-
fragen, sodass diese gezwungen wird, moglichst alle Aspekte noch einmal erklarend zu Gberdenken.

Die so getroffene Vorformulierung des mutmaRlichen Willens und der Entscheidung durch die Ver-
tretungsperson wird als Entscheidung des betreffenden Menschen mit schwerer kognitiver Beein-
trachtigung in die Ethikberatung von gesetzlichem Betreuer/Bevollméchtigten, Zugehérigen, beglei-
tenden Mitarbeiterinnen und behandelndem Arzt zur Abstimmung des weiteren Vorgehens einge-
hen. Das Gesprach in dieser Runde soll dem gesetzlichen Betreuer bzw. Bevollmachtigten helfen, den
mutmallichen Willen des Menschen mit schwerer kognitiver Beeintrachtigung in dessen Sinne und
zu dessen Wohl abschlieRend zu formulieren.

Auch wenn der so beschriebene Weg zeit- und personalaufwendig ist, so wird darin die Moglichkeit
gesehen, die notwendige Entscheidung durch den gesetzlichen Betreuer bzw. Bevollméachtigten im
Sinne und zum Wohl des Menschen mit schwerer kognitiver Beeintrachtigung am besten vorzuberei-
ten und dem Menschen mit schwerer kognitiver Beeintrdchtigung in seiner Lebensgeschichte und der
aktuellen gesundheitlichen Situation am besten — da individuell - gerecht zu werden.

Es geht geht nicht darum, dem Betreuungsrecht zu ,entfliehen” und den gesetzlichen Betreuer bzw.
Bevollmachtigten zu umgehen. Vollig unstrittig ist, dass der gesetzliche Betreuer bzw. der Bevoll-
machtigte die letzte Formulierung des mutmaRlichen Willens gibt, die er in Abhangigkeit der Folgen
der Entscheidung und entsprechend geltendem Recht vom Vormundschaftsgericht Gberprifen lassen
wird.

Die Hoffnung ist, dass die Bezugsperson in der Rolle der Vertretungsperson den gesetzlichen Be-
treuer bzw. Bevollméachtigten aufgrund seiner langen, stabilen und sehr guten Bekanntschaft mit
dem Menschen mit schwerer kognitiver Beeintrachtigung bei der Entscheidungsabwagung und Ent-
scheidungsfindung unterstitzen kann.

20 Der lateinische Ausdruck Advocatus Diaboli, deutsch ,,Anwalt des Teufels”, bezeichnet die rhetorische Strategie eines Anwalts, bezie-
hungsweise allgemeiner die eines Redners, der bei einem rhetorischen Streit zundchst ganz bewusst die Position seines Gegners einnimmt,
dies jedoch nur, um diese schlieBlich trotzdem zu widerlegen. Der Begriff bezeichnet im urspriinglichen engeren Sinne einen Kirchenanwalt,
dessen Aufgabe es ist, in einem Heiligsprechungsprozess die zusammengetragenen Belege und Argumente fiir die Heiligsprechung anzu-
fechten oder eigene Argumente dagegen einzubringen.”

(https://de.wikipedia.org/wiki/Advocatus_Diaboli - 1. 4. 2017)


https://de.wikipedia.org/wiki/Deutsche_Sprache
https://de.wikipedia.org/wiki/Rhetorik
https://de.wikipedia.org/wiki/Strategie
https://de.wikipedia.org/wiki/Anwalt
https://de.wikipedia.org/wiki/Kirchenanwalt
https://de.wikipedia.org/wiki/Heiligsprechung
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Dabei wird in der Rolle der Vertretungsperson keine Entmiindigung oder Fremdbestimmung gese-
hen. Der ,,doppelte Boden”, den die Rolle der Vertretungsperson darstellt, ist der schweren kogniti-
ver Beeintrachtigung mit ihren nachfolgenden kommunikativen Hindernissen geschuldet.

Evelyn Franke — Rehabilitationspddagogin, Palliative Care, Ethikberaterin,

Hermann Jungnickel — FA fiir Neurologie und Psychiatrie, em. Leitender Arzt Diakonische Behindertenbhilfe Lilienthal, DGMGB,
Christiane Ohl — Bonn Lighthouse Verein fiir Hospizarbeit e.V.

Helga Schlichting — Sonderpddagogin, Institut fiir Férderpddagogik, Universitdt Leipzig

Monika Wicki — Dozentin Hochschule fiir Heilpddagogik Ziirich

Anhang 1: Der gute Betreuer

Die Aufgaben eines gerichtlich bestellten Betreuers sind eindeutig definiert; es ist davon auszugehen,
dass sowohl Berufsbetreuer als auch ehrenamtlich tatige Betreuer diesen Aufgaben nachkommen.
Und doch gibt es im Betreuungsalltag fir die Mitarbeitenden in Behinderteneinrichtungen , gute”
und ,weniger gute” bis ,schlechte” Betreuer. Was macht die unterschiedlichen Erlebensweisen aus?

Wer schon einmal als gesetzlicher Betreuer tatig war, weils, wie schwer es mitunter ist, Informatio-
nen Uber die aktuelle Befindlichkeit, den Gesundheitszustand und die letzten Tage seines zu Betreu-
enden zu bekommen. Der gesetzliche Betreuer kommt leider meistens dann in die Einrichtung, wenn
ein Mitarbeitender nach drei Wochen seinen ersten Arbeitstag hat und noch nicht ,auf dem Stand“
ist, wenn auf der Wohngruppe ein Aushilfs-Mitarbeitender Dienst tut oder der gut informierte Mitar-
beitende gerade in die Pause oder den Feierabend ging. Passiert einem Betreuer dies haufiger, wird
er zunachst ungeduldig und dann mitunter ungehalten. Den Mitarbeitenden ist es natiirlich unange-
nehm, keine bzw. nur sehr eingeschrankte Auskunft geben zu kénnen. Das tatsdchliche Wissensmo-
nopol, das auf der Seite der Mitarbeitenden ist, kann nicht genutzt und weitergegeben werden, son-
dern scheint unter der Nachfrage des gesetzlichen Betreuers zu brdockeln.

Was macht einen ,guten” und fiir die Mitarbeitenden ,kooperativen” Betreuer aus?

Der gesetzliche Betreuer:
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- ist im standigen Gesprdach mit seinem Betreuten und den ihn im Alltag begleitenden Mitarbeiten-
den. Er nimmt die Hinweise der Mitarbeitenden zu Kommunikationsbesonderheiten bzw. —verédnde-
rungen seines Betreuten auf. Die Mitarbeitenden wissen um seine Aufgabe und seine Pflicht, sich
nach dem Befinden und den Veranderungen fir seinen Betreuten zu erkundigen.

- bekommt ungefragt in regelmaRigem Abstand kurze Informationen liber seinen Betreuten (Ver-
anderungen im Alltag, im Arbeitsleben, auf der Wohngruppe) von immer demselben Mitarbeitenden
(falls die Einrichtung nach dem Prinzip der Bezugsmitarbeiter arbeitet) oder von dem Mitarbeiten-
den, der am ,,Berichtstag” im Dienst ist. Der Betreuer erklart sich bereit, diese Informationen auch
per Post oder E-Mail entgegen zu nehmen.

- nimmt Informationen Uber den sich vielleicht verschlechterten Gesundheitszustand seines Be-
treuten durch die Mitarbeitenden zeitnah entgegen. Entsprechend den Moglichkeiten seines Betreu-
ten unterstiitzt der Betreuer ihn in den Gespriachen mit den behandelnden Arzten, wenn der Be-
treute dies wiinscht. Ist der Betreute zu den Arztgesprachen nicht in der Lage, vertritt der Betreuer
ihn in diesen Gesprachen.

- nimmt Gesprachsangebote der Einrichtung/der Wohngruppe wahr, in denen er Gber den Eindruck
der Mitarbeitenden zur aktuellen bzw. vorausgegangenen Willensbildung seines Betreuten zu Fragen
der medizinischen Behandlung informiert wird.

kognitiver Beeintrachtigung seines Betreuten auch unter Beachtung der in der Betreuungseinrichtung
Uber alle Jahre gefiihrten Dokumentation von WillensduBerungen, Wiinschen, Hoffnungen, Werten
und Angsten.

All diese Punkte machen aus dem gesetzlichen bestellter Betreuer sowohl fiir den Menschen mit kog-
nitiver Beeintrachtigung als auch fir die Mitarbeitenden der Behinderteneinrichtung einen guten Be-
treuer.

Anhang 2: Zur Evaluierung des Bauchgefihls

EDAAP — schickt Helga



