Ritzenthaler-Spielmann, Lebensendentscheidungen bei Menschen mit einer kognitiven Beeintrachtigung,
ISBN 978-3-7815-2152-0

Inhalt

AbBKIrzungen ... 12
GeEleitWOrt ..ottt 13
DankK .. 15
I Einleitung ... 17
II Theorieteil .........coooiiiiiiii i i 19
1 Skizze der Problemstellungen ............ ... ... i 20
1.1  Begriffsklirungen von Leitbegriffen der fiir die Forschung relevanten
Professionen und Wissenschaftsdisziplinen ...................cooi L. 20
1.1.1 Sonderpadagogik ... 20
1.1.2 Behinderungsbegriff als Schliisselkonzept der Wissenschaftstheorie ... 20
1.1.3  Die 6kologische Entwicklungstheorie von Urie Bronfenbrenner ...... 21
1.1.4 Ethik als Teildisziplin der Philosophie .....................ooo ... 22
1.1.5 Ethik in der Sonderpadagogik .................ccooiiL L, 23
1.2 Gesundheit, Krankheit, Alter und Sterben von Menschen mit einer
kognitiven Beeintrachtigung ........ ..ot 25
1.2.1 Das vierte Lebensalter von Menschen mit einer Beeintrichtigung . ... 25
1.2.2  Gesundheitssituation von Menschen mit kognitiven
Beeintrichtigungen ...........co i 26
1.2.3 Menschen mit Downsyndrom und Demenz ......................... 26
1.2.4 Mortalitit und Lebenserwartung von Menschen mit einer
geistigen Behinderung............... oo 29
1.3 Kurative und palliative Medizin ............coooiiiiiiiiiiiiiiiii 31
1.3.1 Definition Palliative Care..........couiriririiiiii i, 31
1.3.2 Bediirfnisse von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung
in palliativen Situationen ... 32
1.3.3 Palliative Care in der sozialen Institution: wie lange? ................. 34
2 Medizin-ethische Entscheidungen am Lebensende ............................. 37
2.1 Medizinische Aspekte von medizin-ethischen Entscheidungen am
Lebensende ... ... 37
2.1.1 Erlauterungen zu den Entscheidungen ....................ooL 39
2.2 Hiufigkeit von End-of-life Entscheidungen ....................ooool. 40
3 Juristische Aspekte der End-of-life Entscheidungen ............................ 43
3.1 Ablauf von Therapieentscheidungen ... 43
3.2 Urteilsfihige Personen: Informed consent und der Patientenwille ........... 47
3.2.1 Die Urteilsfahigkeit .............ooo i 47
3.2.2 Von der Urteilsfahigkeit zum informed consent ..................... 48

3.2.3 Bestimmen der Urteilsfahigkeit bei Menschen mit kognitiven
Beeintrachtigungen ............o o 50

Verlag Julius Klinkhardt, Bad Heilbrunn 2017



Ritzenthaler-Spielmann, Lebensendentscheidungen bei Menschen mit einer kognitiven Beeintrachtigung,
ISBN 978-3-7815-2152-0

6 | Inhalt

3.3 Rechtliche Grundlagen medizin-ethischer Entscheidungen ................. 56

3.3.1 Direkee aktive Sterbehilfe: Tétung auf Verlangen und ohne
ausdriickliches Verlangen ... 56
3.3.2 Beihilfezum Suizid ........... i 56
3.3.3 Passive Sterbehilfe ......... ... i 56

3.3.4 Handlung mit doppelter Wirkung/indirekt aktive SH/
Palliative Sedierung ......... ... 57
4 Werte und Wertekonflikte bei End-of-life Entscheidungen ..................... 58
4.1  Entscheidungsfindungsverfahren und klinische Ethikkommitees ............ 58
4.2 Die vier bioethischen Prinzipien von Beauchamp und Childress ............. 59
4.2.1 Autonomie respektieren ......... ... 59
422 WHIdE .ottt e e 59
423 NichtSchaden ........ooiiiiiiiii 61
424 GUtes TUN .. oottt e e 61
4.2.5 Gerechtigkeit. ...l 61
43 Werte im Mikrosystem des Patienten ..............cooiiiiiiiiiiiiniiiin 61
4.3.1 Lebensqualitdt........ooouiiiiiiiiini i 61
44  Werte in Meso- und Makrosystemen ...........oooiiiiiiiii i 62
441 Leiden ..oovrinii i 62
4.4.2 Normalisierung ............oooiiiiiiiiiiiiiiiii 63
4.4.3 Unterversorgung/Diskriminierung ...............ooooiiiL. 63
5  Stakeholder der Entscheidung, oder:

Wer bestimmt iiber End-of-life Entscheidungen? .............................. 64
5.1 Die Rolle der Patientin oder des Patienten ..............ccoviiiiiiiin.... 64
5.1.1 Informationen iiber Erkrankungen an Patient(inn)en ................ 64
5.1.2 Rolle im Entscheidungsfindungsprozess ...................oooo...e. 65

5.1.3 Moglichkeiten von Menschen mit einer Behinderung,
Selbstbestimmung wahrzunehmen bei medizinischen

Entscheidungen ... 67
5.2 Die Rolle der Sonderpidagog(inn)en ..........ccooeviiiiiiiiiiiiiiiii. 68
5.3 DieRolle der Arztin oder des Arztes .......ovviviiiiniiiiiiiiniiinains 69
5.3.1 Mikrosystem (Haus)Arzt-Patient-Setting:

Modelle der Arzt-Patienten Beziehung....................oooo L. 69
5.3.2 Shared Decision-Making-Modell ............ ... 71

5.3.3 Empirische Daten zur Rolle der Arztinnen oder Arzte in End-of-life
Entscheidungsprozessen ...........ooooiiiiiiiiiiiii 72
5.4 DieRolle der Angehorigen ... 72
5.5 Professionelle Beistinde ............ooiiiiiiiiiiiiiii i 72
6 Stellvertreterentscheidungen bei urteilsunfihigen Personen .................... 73
6.1  Entscheidungskriterien fiir Stellvertreterentscheidungen .................... 73
6.1.1 Stellvertreterentscheidungen in der Diskussion der Sonderpidagogik .... 73
6.1.2 Mutmasslicher Wille ..... ...t 75
6.1.3 BESLINTEIEST « v vttt ettt e et e et e e 77
6.2 Gemeinsam getroffene Stellvertreterentscheide ................. ... ... .. 77

Verlag Julius Klinkhardt, Bad Heilbrunn 2017



Ritzenthaler-Spielmann, Lebensendentscheidungen bei Menschen mit einer kognitiven Beeintrachtigung,

ISBN 978-3-7815-2152-0

Inhalt
6.3  Stand der Forschung zu Stellvertreterentscheiden am Lebensende ...........
6.3.1 Thematische Zusammenfassung der Studienresultate zu
Stellvertreterentscheiden .........coovuiiiiiii i
6.3.2 Entscheidungen aus Sicht der Angehérigen ...................o L.
7 Im Voraus schriftlich festgelegte Willenserkldrungen ...........................
7.1  Die Vorsorgeinstrumente: eine Typologie ..............ooooviiiiiiiiiiin,
7.1.1 Arten von Patientenverfiigungen und ,Qualitatskriterien” ............
7.1.2 Inhalte von Vorausverfiigungen ...,
7.2 Ziele der Vorausverfiigungen ............oooiiiiiiiiiiiiiii i
7.3 Forschungsstand zu Patientenverfigungen ..................ooiiiiiiii.,
7.3.1 Das Erstellen von Vorsorgeverfiigungen ............oooooviiin.. ..
7.3.2 Die Umsetzung der Patientenverfigung.................ooonn.t.
7.4 Haltungen gegentiber Patientenverfugungen von Fachpersonen .............
7.5 Advance CarePlanning ...l
8 Organisationale Fragen: Soziale Institutionen und ethische Entscheidungen
am Lebensende ...... ..o
8.1 Abschieds- und Sterbekultur ...... ...
8.2 Rittale ..ottt
9  Exo- und Makrosysteme und ihr Einfluss auf Therapieentscheidungen...........
10 Fazitausdem Theorieteil ........ ... oot
IIT Methodenteil ........cooiieiiiii e e e
1 Epistemologische und normative Vorannahmen ......................... ...
1.1  Operationalisierung der theoretischen Konzepte fiir die Forschungsfragen ......
2 Studiendesign ...
3 Vorgehen zur Datenerhebung .............. ...
3.1 Feldzugang .......oooiiiii i
3.2 Beschreibung des Vorgehens zum Feldzugang ...l
4  Datensatz und Datenauswertung ................coiiiiiiiiiiii i
4.1  Datenauswertting ... ......oouuiiuniiunneteneiiieiii e,
4.2 Darstellungder Resultate ...........o.ooo i
42.1 Sampling.........uiiiii
4.2.2 Fallbeschreibungen ...................
4.2.3 Inhaltsanalyse ..o
5  Giitekriterien qualitativer Forschung ............... ...
5.1 Reliabilitit und Validitat ... ..ot
5.2 Reflexion meiner Rolle als Forscherin ........... ...,
5.3  Mogliche Kritik am Vorgehen ...

Verlag Julius Klinkhardt, Bad Heilbrunn 2017

7



Ritzenthaler-Spielmann, Lebensendentscheidungen bei Menschen mit einer kognitiven Beeintrachtigung,
ISBN 978-3-7815-2152-0

8|

Inhalt

IV ResUltate ....ooiviiiiii e e

1

Diesterbende Person ............ooiuiiiiii i

1.1 Fallbeschreibungen ........ ..o oo
1.1.1 Entscheidungen in palliativen Situationen: Laura, Sabine,

Patrick, Sibylle, Sebastian ...

1.1.2 Menschen mit Downsyndrom und Demenz ....................... ..

1.1.3 Die Belastung von Therapien abwégen: Annaund Verena ............

1.14 Entscheiden unter Zeitdruck: Francesco, Judith, Stephan und Gabriela ...

1.2 Einbezug der Person mit kognitiver Beeintrichtigung in die Entscheidung ...

1.3 Der mutmassliche Wille der Person ins Zentrum stellen ....................

Urteilsfahigkeit und Willensdusserungen ...,
2.1  Einschitzung der Urteilsfahigkeit ...
2.1.1 Beurteilung der Urteilsfihigkeit durch Betreuungspersonen ..........
2.1.2 Beurteilung der Urteilsfihigkeit durch Arztinnen oder Arzte .........
2.1.3 Beurteilung der Urteilsfihigkeit durch Angehérige ..................
2.2 Verstindnisfahigkeit............ooo o
2.3 Willensausserungen von Menschen mit einer kognitiven Beeintrichtigung . ... ..
2.3.1 Wurden Willensdusserungen erfragt oder erhoben? ..................

2.3.2 Hat cine Person mit kognitiver Beeintrichtigung von sich aus
Willensdusserungen gemacht? ...
2.4  Kommunikationsfahigkeit ...
2.5 Zusammenspiel der drei Faktoren. ...

Stakeholder der Entscheidungen am Lebensende ........................... ...
3.1 MIKrOSYSteme . ..t
3.1.1 Angehorige ...t
312 AIZEC oot
3.1.3 Betreuungspersonen in sozialen Institutionen .......................
314 Beistinde ...ttt
3.1.5 Hausethiker(innen) .........coviiiiiiiiiiiii i,
3.2 Mesosysteme: Gemeinsame Entscheidungen......................oooLL L.
3.2.1 Shared Decision-Making aus Sicht der befragten Arzte ................
3.3 Konflikte zwischen Stakeholdern ............. ...,
3.3.1 Dissensim Betreuungsteam ...
3.3.2 Konflikte Arztinnen oder Arzte/Betreuungspersonen ................
3.3.3 Konflikte Betreuende/Angehorige ...
3.3.4 Konflikte Angehérige/Arztinnen oder Arzte ..........coeveiii...
34 Eigene Haltungen in Stellvertreterentscheidungen .........................

Deskription der Therapieentscheidungen ...
4.1  Medizinische Entscheidungen ...
4.1.1 Batteriewechseln ...........oiiiiiiiiiiiii i
4.1.2 Medikamente ..........iiiiiii e
4.1.3 Dialyse ..oooiiii e
4.1.4 Chemotherapie und Operationen bei Krebserkrankungen ............

Verlag Julius Klinkhardt, Bad Heilbrunn 2017

170



Ritzenthaler-Spielmann, Lebensendentscheidungen bei Menschen mit einer kognitiven Beeintrachtigung,
ISBN 978-3-7815-2152-0

Inhalt
4.1.5 Kinstliche Beatmung ... 198
4.1.6 Kinstliche Erndhrung ... 199
4.1.7 Reanimation . .........c.ouiuiironiit it 201
4.2 Der Ablauf der Therapieentscheidung ... 201
4.2.1 Entscheidungsgesprache im Spital ... 201
4.2.2  Austrittsplanung als ethisches Gesprach? ........................ ... 201
4.2.3 Arztinnen oder Arzte haben keine Zeit/Seelsorger(in)

fihre ethisches Gesprach ... 201
4.2.4 Entscheidungsgespriche in der sozialen Institution .................. 202
4.3 Entscheidungen fiir oder gegen eine Hospitalisierung ...................... 203
4.3.1 Entscheidung gegen eine Hospitalisierung .......................... 203
432 Notarzt/144nichtrufen .......... .. ... i i, 203
4.4  Grundsatzentscheid: Maximaltherapie oder Therapiezielinderung? ......... 204
4.5 Medizinische Indikation — Exoebene ................ccoiiiiiiiiiia.L. 204
5  Mikrosystem soziale Institution im Umgang mit End-of-life Entscheidungen . ...... 206
5.1 Leitbildanalyse ........ ... 206
5.1.1 Inhalteder Leitbilder .......... ..o, 207
5.1.2 Bleibenbiszum Tod ........ccoviiiiiiiiii 208
5.1.3 Inhalte der Palliative Care-Richtlinien .............................. 209
5.1.4 Vertreterverfiigungen/Behandlungsvereinbarungen/PVs ............. 209
5.2 Palliative Care in sozialen Institutionen ..............c.covviiiniinenain.... 210
5.2.1 Aspckte der Medizin und Pflege (Fachlichkeit) ...................... 211
5.2.2 Interdisziplinire Zusammenarbeit ............ooooiiiiiiiin 211
5.2.3 Ortder Palliative Care ..........ovviiriiiiiiiiiiiiiiiieienanannn. 216
5.2.4 Herausforderungen der Palliative Care ..................ooooiine.. 221
5.3 Umgang mit Reanimationsentscheidungen in sozialen Institutionen ......... 223
5.4  Abschieds- und Sterbekultur in sozialen Institutionen ...................... 225
5.4.1 Gesprichskultur in der sozialen Institution ..................c.e.... 226
5.4.2 Der Abschied aus Sicht der Mitbewohner(innen) .................... 227

5.4.3 Abschiedskultur nach dem Sterben einer Bewohnerin oder
eines Bewohners ... ... e 227
544 Rituale .. ..ooonii i 228
5.4.5 Abschiedsfest oder Gedenkfeier ...............ccoiiiiiiiiiiia.... 229
5.4.6 Aufbahrungund Totenwache .................ooo 229
5.4.7 Abschiednehmen, noch einmal reden, berithren kénnen.............. 231
5.4.8 Beerdigung.........ooiiiiiiiiiii 231
5.4.9 Vom Umgang mit dem ,,Ungelebten Leben ......................... 234
6  Antizipieren von Therapieentscheidungen und Patientenverfiigungen ........... 235
6.1  Das Instrument Patientenverfiigung und andere Vorausverfiigungen . ........ 235
6.1.1 Artder Patientenverfligung ............oooiiiiiiiiiiiiiiiiin.... 235
6.1.2 Inhalte von Vorausverfiigungen .................oooiiiiiiii .. 236
6.1.3 Ziele der Vorausverfigungen ..............coooiiiiiiiii i 238
6.2 Haltungen gegeniiber Patientenverfiigungen ..., 239
6.2.1 Positive Einstellung gegeniiber Vorausverfigungen .................. 239
6.2.2 Kritische Haltung gegeniiber Vorausverfiigungen .................... 240

Verlag Julius Klinkhardt, Bad Heilbrunn 2017

9



Ritzenthaler-Spielmann, Lebensendentscheidungen bei Menschen mit einer kognitiven Beeintrachtigung,
ISBN 978-3-7815-2152-0

10 | Inhalt
6.3 Umgang der sozialen Institutionen mit Vorausverfiigungen ................. 240
6.3.1 Auswirkungen des Erwachsenenschutzrechtes auf Vorausverfiigungen
und den Umgang damit in sozialen Institutionen .................... 240
6.3.2 Vorgehen der Institution im Zusammenhang mit dem Erstellen von
Vorsorgeverfli@ungen .............uiiiiiiiiiiiiiiiniaiiiianaaas. 241
6.3.3 Umsetzen der Patientenverfigung . ...........ooooiiiiiiiin. ... 246
72 = ¢ P 250
7.1 Bewohner(innen) — Mikrosystem .............cooiiiiiiiiiiiiiinnnnn... 250
7.1.1 ,Nichtan Maschinen hingen® ........... ... 250
7.1.2 Bewusstseinszustand als Entscheidungsargument .................... 250
713 Lelden ..ot 250
T4 Alter. ..o 251
7.1.5 Lebensqualitdt...........ooooiiiiiiiiiiiiiii 252
7.2 Werte-Entscheidungen in unterschiedlichen Mikrosystemen ................ 253
7.2.1 Angehorige und Fachpersonen: Abschiedsprozesse und
~Yonsichausgehen ........... .. ... 253
7.2.2 Sterben akzeptieren ...........iiiiiii i 253
7.3 Mesosystem: Normalisierung................ooooiiiiiiiiiiiiiiiiinnn... 254
74 EXOSYSTEIMIC ..ttt ittt 255
7.4.1 Archarnement thérapeutique, oder: Unter- resp. Ubertherapierung.... 255
7.4.2 Prinzipien nach Beauchamp und Childress .......................... 257
7.5 Makrosysteme: Wirde .. ....oooviuniiiiiii 258
7.6 Wertekonflikte ... ..o 259
8  Fazit aus den Entscheidungsfindungen aus Sicht der Studienteilnehmer(innen) . .... 260
V  Beantwortung der Forschungsfragen..........................ooL 263
VI DisKUSSION ...ttt et 265
1 Der Mensch mit kognitiver Beeintrichtigung: Urteilsfahigkeit ................. 266
2 MIKIOSYSTEME . . oottt ettt e 267
2.1  Angchorige: Die Einsamkeit der Entscheidung der Angehorigen ............ 267
2.2 Mikrosystem soziale Institutionen ..............oooiiiiiiiiii 267
2.2.1 Nihe/Distanz: Rollen der Sozialpidagog(inn)en .................... 267
2.2.2 Vorsorgeinstrumente ausfillen Ja/Nein? ..................oo.. . 269
2.2.3 Entscheidungen unter Zeitdruck: Rolle der sozialen Institution? ...... 273

2.3 Mikrosystem Arztpraxis: Indikationsstellung durch die Arztin oder den Arzt ... 275

3 MESOSYSTEIMIE . . ..ottt ettt et e e 276
3.1 Rollenkonflikte und unterschiedliche Haltungen .......................... 276
3.2 Shared Decision-Making-Modelle ... 277
4 Exosystem: Uber-/Untertherapierung von Menschen mit Beeintrichtigungen? . . ... 279
S  GrenzendieserStudie .............. i 281

Verlag Julius Klinkhardt, Bad Heilbrunn 2017



Ritzenthaler-Spielmann, Lebensendentscheidungen bei Menschen mit einer kognitiven Beeintrachtigung,
ISBN 978-3-7815-2152-0

Inhalt 11

VII Empfehlungen ... 283
1  Trauer und Trauerverarbeitung ................. ... oo 283
2 Gesellschaftlicher Diskurs iiber End-of-life Entscheidungen ausserhalb

medizinischer Strukturen ...... ... .. . 284
3 Medizin-ethische Therapicentscheidungen sollten kein Zufall sein .............. 285

Advance Care Planning . ............oo i 286
VIII Schlussbemerkung ..................... 287
Verzeichnisse . . . ..ottt e e 289

Literaturverzeichnis . .......uieieini e 289

Tabellenverzeichnis . .......ouinii e 298

Abbildungsverzeichnis ........ ... . 299
Anhang ... 301
1 Feldzugang ...t 302
2 Datenerhebung ............... 313
3 DatenausWertung .............oeuinniuniintineuneinainiiin e, 321

Verlag Julius Klinkhardt, Bad Heilbrunn 2017





