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Einwilligung von Menschen mit
geistiger Behinderung als
Befahigungsprozess - Konsequenzen
fiur die Teilhabeforschung

Julia Heusner, Anna Roemer und Sabine Schaper

Zusammenfassung

Die Frage nach der Einwilligungsfahigkeit begleitet Menschen mit geistiger
Behinderung in vielen Bereichen ihres Lebens. In diesem Beitrag werden
zwei konkrete Situationen fokussiert, um daran grundlegende Fragen an das
Konstrukt der ,,Einwilligungsfihigkeit” zu verdeutlichen. Zum einen wird die
Praxis der Einwilligung im Bereich der Forschung mit Menschen mit geistiger
Behinderung kritisch betrachtet. Zum anderen stellen Fragen der Einwilligung
im Leben von lebensverkiirzt erkrankten Kindern und Jugendlichen ein Feld
fiir die Bewihrung der Leitideen Selbstbestimmung und Teilhabe dar.

1 Einwilligungsprozesse - ein Bewahrungsfeld fiir
Selbstbestimmung und Teilhabe

Das Thema der Einwilligung von Menschen mit kognitiven Beeintrichtigun-
gen ist in der Vergangenheit vornehmlich als juristisches Thema verhandelt
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worden. In Situationen, in denen zunichst keine eindeutige Einwilligung oder
Ablehnung einer bestimmten Mafnahme oder Entscheidung eingeholt werden
kann, versuchen auch Forschende, (ver)sorgende Angehorige, Fachpersonal und
rechtliche Betreuer*innen, sich oft zunichst rechtlich abzusichern. Die UN-
Behindertenrechtskonvention (UN-BRK) ist hier eindeutig: Sie betont in Artikel
12 nicht nur die uneingeschrinkte Anerkennung von Menschen mit Behinde-
rung als handlungs- und entscheidungsfihige Rechtssubjekte (,,legal capacity®),
sondern gibt in Absatz 3 auch vor, dass die Vertragsstaaten geeignete Mal}-
nahmen treffen miissen, damit Menschen mit Behinderung diese Rechts- und
Handlungsfihigkeit auch wirksam ausiiben konnen. Die Praxis sieht indes
anders aus. Der UN-Fachausschuss forderte im Jahre 2014 mit Verweis auf
die bestehende Praxis in seinen Allgemeinen Bemerkungen Nr. 1 zum Arti-
kel 12 der UN-BRK, dass die Akteure in Deutschland anstelle der verbreiteten
Formen ersetzender Entscheidungsfindung durch rechtliche Vertreter*innen end-
lich konsequent Formen der unterstiitzenden Entscheidungsfindung entwickeln
und umsetzen (UN-Fachausschuss, 2014). Daraus ergibt sich einerseits eine
notwendige rechtliche Reform, wie sie durch die Reform des Betreuungs-
rechts inzwischen angestoflen ist. Zum anderen resultiert daraus die fachliche
Aufgabe fiir (heil-)pidagogische Fachkrifte, die Entscheidungs- und Einwilli-
gungsfahigkeit von Menschen zu unterstiitzen. Im internationalen Diskurs ist die
Entwicklung von Konzepten fiir die Unterstiitzung in Entscheidungsprozessen
(,support for decision-making*, Bigby & Douglas, 2016) bereits deutlich weiter
vorangeschritten und in Weiterbildungsmodule fiir Unterstiitzer*innen libersetzt.

Der Referentenentwurf zum neuen Betreuungsrecht sieht zwar vor, dass
ersetzende Entscheidungen nunmehr begriindungspflichtig sind, hilt jedoch das
Instrument des Einwilligungsvorbehaltes durch die*den rechtliche*n Betreuer*in
aufrecht. Die Stellungnahme des Instituts fiir Menschenrechte betont, dass
damit ein zentrales Instrument der Fremdbestimmung — ggfs. auch gegen den
Willen der Person — erhalten bleibt: Der in § 1825 BGB-E weiterhin vorgese-
hene Einwilligungsvorbehalt rechtlicher Betreuer*innen schrinkt die rechtliche
Handlungsfihigkeit von Menschen mit Beeintrachtigungen deutlich ein. Nach
Einschitzung der Monitoringstelle zur Umsetzung der UN-BRK beim Deut-
schen Institut fiir Menschenrechte wiren hier deutlich eingriffsdrmere Regelungen
denkbar gewesen, etwa ein Anfechtungsrecht fiir rechtliche Betreuer*innen. Min-
destens miisste sichergestellt sein, dass ,.ein Einwilligungsvorbehalt nicht gegen
den Willen der betreuten Person angeordnet werden darf und im Ubrigen auch nur
entsprechend deren Willen und Priferenzen ausgeiibt werden darf* (Deutsches
Institut fiir Menschenrechte, 2020, S. 7).
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In der Praxis der Bildungs- und Unterstiitzungssysteme fiir Menschen mit
Behinderungen sowie der Forschung im Feld Behinderung steht die Entwicklung
neuer Formen einer unterstiitzenden anstelle der noch weit verbreiteten ersetzen-
den Entscheidungsfindung noch aus. Bestehende Teilhabechancen und -barrieren
im Kontext von Einwilligungsprozessen miissen kritisch analysiert werden —
unter Einbezug der subjektiven Perspektive der Menschen selbst. Zunéchst soll
in einem kurzen historischen Abriss die Herkunft des Prinzips der Einwilligung
nachgezeichnet werden.

2 Das Prinzip der Einwilligung - Vorkehrung gegen
den Missbrauch von Menschen zu
Forschungszwecken

2.1 Historische Spuren

In Forschungszusammenhingen stellt die freiwillige und informierte Einwilli-
gung heute ein grundlegendes und unverzichtbares ethisches Prinzip dar, welches
sich als Konsequenz aus der historischen Erfahrung von Missbrauch und Gewalt
gegeniiber Menschen mit Behinderungen seit dem 19. Jahrhundert etablierte.
Die Missachtung der individuellen menschlichen Wiirde und der Personlich-
keitsrechte fand ihren Hohepunkt wihrend der NS-Diktatur (Graumann, 2007,
S. 291 f.). Der nationalsozialistische Herrschaftsapparat verkniipfte die akade-
mische (medizinische) Forschung mit den ideologischen Uberzeugungen von
Sozialdarwinismus, Eugenik und Rassenpolitik (Jantzen, 1982, S. 63) und der
damit zusammenhingenden ,,Eroberungs- und Vernichtungspolitik* (DFG, 2016,
0.S.). Menschenverachtende Experimente sowie Forschung zur wissenschaftli-
chen Legitimation der ,rassepolitischen Mallnahmen des NS-Regimes* (ebd.)
erhielten politisch hohe Plausibilitit. Zugleich ging von einem erstarkenden
naturwissenschaftlichen Denken ein hohes Mal} an Faszination aus, sodass auch
soziale Fragen der ,,Mathematisierung* unterworfen wurden (Kessl & Otto, 2012,
S. 1307). Davon zeugen die ersten landesweiten ,,Kriippelzdhlungen* im Jahr
1900 und die ,(faszinierende Simplizitit quantifizierender Testologie* (Kobi,
2000, S. 69) im Zusammenhang mit den ersten Verfahren zur Intelligenztes-
tung Anfang des 20. Jahrhunderts. Auch das ,,.Deutsche Institut fiir Normung*
(gegriindet 1917) als Instanz der technisch-industriellen Normung ist ein Kind
dieser Zeit und stellt eine subtile Verlotung von ,,Kapitalismus und Normalismus*
(Link, 1999, S. 235) dar. Die Zuspitzung dieser Vorstellungen im Nationalsozia-
lismus wurde befordert durch 6konomische Faktoren, die in der Wirtschaftskrise
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zu Beginn der 1930er Jahre jede offentliche Unterstiitzung von Menschen mit
Beeintrichtigung unter Legitimationsdruck brachte. Diese Gemengelage unter-
schiedlicher Motive und politischer Machtstrategien fiihrte auch in anderen
Léndern zu Zwangssterilisation und zum Missbrauch von Menschen zu For-
schungszwecken (Broberg & Roll-Hansen, 1996). Der Nationalsozialismus setzte
diese Machtstrategien mit der Infragestellung des Lebensrechts und der systema-
tischen massenhaften Totung von Menschen mit Behinderung am perfidesten und
am konsequentesten um.

Die Verbrechen des Nationalsozialismus wurden nach dem 2. Weltkrieg als
Verbrechen gegeniiber der unverduBerlichen Menschenwiirde jedes einzelnen
Menschen gebrandmarkt. In Folge der Niirnberger Prozesse (1946) wurde mit
dem Niirnberger Kodex eine erste Grundlage fiir eine ethische Legitimation der
Forschung am Menschen geschaffen, die die heute allgemein giiltigen Prinzipien
von informierter Einwilligung, die Abwesenheit von Zwang und die Wahrung
der Rechte der beteiligten Personen grundlegte und Arzt*innen fiir ihr Handeln
juristisch verantwortlich machte. Die Durchfiihrung von medizinischer Forschung
und Experimenten ohne Einwilligung wird erst seitdem deutlich als Menschen-
rechtsverletzung gewertet. Dennoch waren in den 1950er Jahren Experimente an
Menschen, insbesondere auch an Insass*innen von Anstalten und Gefidngnissen,
in verschiedenen Lindern noch weit verbreitet, so etwa in Vipeholm in Stidschwe-
den (Petersson, 1993) oder in der Kinderpsychiatrie (Hihner-Rombach & Hartig,
2019). Es hat noch weitere zehn Jahre gedauert, bis sich die Prinzipien aus dem
Niirnberger Kodex international etabliert hatten (Graumann, 2007, S. 293). Durch
die Deklaration von Helsinki (World Medical Association, 1964) wurde die infor-
mierte Einwilligung als unabdingbarer ethischer Grundsatz festgeschrieben, mit
welchem die individuellen Selbstbestimmungsrechte gesichert und damit zusam-
menhéngend auch die Integritit und das Wohlergehen potenziell Teilnehmender
geschiitzt werden soll (von Freier, 2014, S. 177; Graumann, 2007, S. 292 ff,;
Bryen, 2016, S. 54-57).

In Bezug auf érztliche Eingriffe pladierte bereits in den 1950er Jahren Michael
Balint fiir eine Verinderung der Beziehung zwischen Arzt*Arztin und Patient*in
(Balint, 1957) gegen die weit verbreitete Vorstellung der passiven und inkompe-
tenten Patient*innen einerseits und gegen die Fokussierung auf evidenzbasierte
Medizin andererseits, die jede Art von subjektiver Einschitzung abwertete. Das
paternalistische Modell wurde durch Dynamiken der (Selbst-)Entmachtung von
Patient*innen in Situationen grofler Abhéngigkeit und Angst unterstiitzt. Mit dem
Aufkommen der Medizinethik seit den 1950er Jahren setzte sich die Idee der
Selbstbestimmung der Patient*innen immer mehr durch. In den folgenden Jahr-
zehnten bildete sich ein breiter Konsens heraus, dass die Beziehung zwischen
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Patient*in und Arzt*Arztin durch Verfahren der gemeinsamen oder partizipativen
Entscheidungsfindung optimiert werden sollte. Patient*in und Arzt*Arztin sol-
len als Partner*innen auf Augenhohe gemeinsam zu adidquaten Entscheidungen
kommen (Charles et al., 1999, S. 653).

Loh et al. (2007, S. 1487) haben sich mit der Komplexitit der partizipativen
Entscheidungsfindung auseinandergesetzt und definieren die Handlungsschritte
der partizipativen Entscheidungsfindung wie folgt:

Mitteilen, dass eine Entscheidung ansteht,

die Gleichberechtigung der Partner*innen explizit formulieren,
iiber Wahlmoglichkeiten informieren,

iiber die jeweiligen Vor- und Nachteile der Optionen informieren,
Verstindnis, Gedanken und Erwartungen der Person erfragen,

die Priferenzen der Person gemeinsam ermitteln,

eine Entscheidung aushandeln,

eine gemeinsam getragene Entscheidung herbeifiihren,
Vereinbarungen zur Umsetzung der Entscheidung treffen.

00NNk WD =

Dieses detaillierte Prozessmodell zeigt die Komplexitit von Entscheidungsprozes-
sen und damit eine Anfilligkeit fiir Abweichungen von einem konsequent parti-
zipativen Ansatz in jedem der Teilschritte. Insbesondere der zweite Schritt zeigt,
dass diese Art der Entscheidungsfindung von einer Konzeption der Gleichbe-
rechtigung und eines Machtgleichgewichts zwischen Patient¥in und Arzt*Arztin
abhingt, wihrend das paternalistische Modell auf einem Verhiltnis der Ungleich-
heit und des Machtungleichgewichts basiert. So besteht auch die Gefahr einer
Scheinbeteiligung auf allen benannten Stufen (Wirtz et al., 2006): Wer entscheidet
tiber die Optionen, die in der aktuellen Situation als verfiigbar deklariert werden
(Schritt 3)? Wer ist in der Lage, Vor- und Nachteile vollstindig und aus einer
neutralen Perspektive zu bewerten (Schritt 4)? AuBlerdem fehlen einige wichtige
Schritte: Wie sieht es mit dem Recht auf Nichtwissen iiber Details des eige-
nen Gesundheitszustandes und der Perspektive aus? Dieser Schritt kann an sich
schon recht komplex sein. So betonen u. a. Tuffrey-Wijne et al. (2013) in ihrem
Leitfaden zur Entscheidungsfindung mit Menschen mit geistiger Behinderung am
Lebensende das Recht auf (Nicht-) Offenlegung von schlechten Nachrichten rund
um lebensbegrenzende Erkrankungen.

Trotz der Komplexitéit und der bisher unzureichenden Umsetzung eines kon-
sequenten partizipativen Ansatzes in medizinischen Entscheidungen besteht seit
vielen Jahren ein breiter Konsens iiber deren Notwendigkeit, zumal medizini-
sche Studien zeigten, dass partizipative Entscheidungsmodelle positive Effekte
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wie eine deutliche Reduktion von Konflikten, eine hohere Zufriedenheit mit der
Behandlung oder eine bessere Compliance haben (Loh et al., 2007, S. 1487).

2.2 Zum Verhdltnis von Autonomie und Einwilligung

Der allgemeine Konsens in Bezug auf partizipative Entscheidungsfindung tduscht
schnell dariiber hinweg, dass in Bezug auf bestimmte Personengruppen ebenso
breiter Konsens iiber die Unmoglichkeit einer informierten Zustimmung herrscht.
MeiBner bezeichnet die ,,Primisse einer auf Unverletzbarkeit beruhenden Auto-
nomie als Bedingung selbstbestimmter Handlungsfihigkeit als historischen Skan-
dal*“ (MeiBner, 2015, 0.S.). Selbstbestimmte Handlungsfahigkeit wird hierbei mit
dem Idealbild eines autonomen Subjektes zusammen gedacht.

Die Unterscheidung zwischen Rechtsfihigkeit und Einwilligungsfihigkeit
konzipiert Rechtsfihigkeit einerseits als ein inhdrentes und unverduBerliches
Recht (legal capacity), fiigt dem aber das Konstrukt einer an kognitive Kompe-
tenz gebundenen Einwilligungsfihigkeit (mental capacity) hinzu. Damit werden
individuelle Voraussetzungen aufseiten der betroffenen Person konstruiert, deren
verldssliche Uberpriifung aufgrund der Komplexitit von Entscheidungssituationen
letztlich nicht moglich ist. Und es wird ein fundamentaler ontologischer Unter-
schied zwischen ,,uns* und ,,den anderen“ postuliert im Sinne des ,,othering*.
Im Prozess der ,,VerAnderung® (Reuter, 2002, S. 20) werden die Kategorien
ableness* (Einwilligungsfahigkeit als positive Ontologie) und Behinderung (Ein-
willigungsunfihigkeit als negative Ontologie) in einer Weise gegeniibergestellt,
die die Differenz und damit die soziale Distanz zwischen Menschen potenziert
(Campbell, 2005, S. 126). Mithilfe des aus den kritischen Kulturwissenschaften
stammenden Konzeptes des ,,othering* lédsst sich die Kritik an subtilen Konstruk-
tionen einer ,,mental (in-)capacity* untermauern, die eine Hierarchie zwischen
,»uns“ und ,,den anderen® bestitigen und ,,die Anderen* oder ,,sie* als unterlegen
identifizieren. Hinzu kommt eine dialog-verhindernde Wirkung des ,,othering®,
auf die Reuter mit Blick auf die Ethnologie hingewiesen hat, insofern ,,sie den
Fremden im ,Woanders*‘ verortet und damit die Bedingungen fiir einen Dialog mit
dem Anderen zugunsten eines ungestorten Diskurses iiber den Anderen in Abrede
stellt (Reuter, 2002, S. 143). Das bedeutet, indem eine Person fiir ,,einwilligungs-
unfihig® erklédrt wird, wird jeder weitere Versuch der dialogischen Verstindigung
iiber ihre Priferenzen und Interessen fiir obsolet erkldrt. Die empirische Evidenz
und das theoretische Konzept der Einwilligungsfihigkeit sind indes schwach, und
wissenschaftliche Bemiihungen zur Entwicklung von Standards zur Beurteilung
von Einwilligungsfihigkeit konstruieren ein Anforderungsniveau, an dem auch
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Personen ohne kognitive Beeintrichtigung in der Regel scheitern (Klie et al.,
2014, S. 7; De Bhailis & Flynn, 2017, S. 11).

Der Diskurs um stellvertretende Entscheidungen wird immer dann bedeut-
sam, wenn Personen zugeschrieben wird, dass sie fiir sich selbst keine bzw.
nur eingeschriankt Entscheidungen treffen konnen. Als ethische Kernfrage der
Stellvertretung wird grundlegend diskutiert, ob und unter welchen Umstinden
Stellvertretung als Eingriff in die Autonomie liberhaupt legitimierbar ist (Acker-
mann, 2011, S. 143 f.). Der Versuch des Fremdverstehens bewegt sich immer
im ,,ethisch hochst anfilligen Bereich der MutmaBungen, in dem Reprisentation
leicht in Repression umschliagt” (Dederich & Schnell, 2011, 0.S.). Grundsitzlich
wohnt Beziehungen zwischen zu Vertretenden und Stellvertreter*innen immer
eine Machtasymmetrie inne, insbesondere dann, wenn die zu vertretende Person
ihre*n Stellvertreter*in nicht selbst mit dieser Aufgabe betraut hat (Dederich,
2015, 0.S.).

Im Sinne einer relationalen Autonomie wird die Grundannahme des auto-
nomen Subjektes grundlegend kritisch hinterfragt und die Sichtweise, dass
letztendlich alle Menschen aufeinander angewiesen sind, bestirkt, u. a. durch
MeiBner (2015). Sie hidlt mit Bezug auf Butler fest, dass ,,Verletzbarkeit [...] als
conditio humana zu begreifen und damit Prekirsein als ein generelles Charakte-
ristikum des Lebens zu verstehen (Meifiner, 2015, 0.S.) ist. Menschen brauchen
sich gegenseitig und sind aufeinander angewiesen. Zugleich sind Menschen stets
in duflere Umstidnde eingebunden und bleiben mit ihren Handlungen in gewisser
Hinsicht ,,Produkte* dieser Umstidnde (Dederich, 2011, S. 190 f.).

23 Padagogisches Handeln und sorgende Beziehungen

Piddagogisches Handeln ist immer mit der Spannung zwischen einer nicht bzw.
nur selten explizit erteilten Mandatierung und dem Selbstvertretungsanspruch
von Adressat*innen einerseits und dem zwischen notwendigen ,,Hilfen zu einem
selbstbestimmten Leben, auch wenn dafiir zunichst alle Voraussetzungen zu feh-
len scheinen®, und der ,,Bereitschaft, sich ungeachtet jeder erdenklichen basalen
Forderung autonomer Entwicklungsschritte auf eine dauerhafte Anwaltschaft ein-
zustellen” (Antor & Bleidick, 2001, S. 159), andererseits konfrontiert. Dieses
Dilemma spiegelt sich auch in politischen Diskursen um Mandate der Behinder-
tenhilfe und in fachlichen Auseinandersetzungen um den Begriff der Fiirsorge
wider.
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Eine Care-Ethik beschreibend, die Fiirsorge im Kontext von Behinderung
mitdenkt, kritisiert Kittay ebenfalls das Konzept einer ,,Norm der Unabhingig-
keit* (Kittay, 2004, S. 70). Sie befiirchtet: ,,Wenn Unabhingigkeit normativ ist,
werden Menschen mit einer Beeintridchtigung durch das Stigma, das mit Abhin-
gigkeit und dem Bedarf an Fiirsorge verbunden ist, isoliert” (ebd.). Sie versteht
ihren Ansatz der Care-Ethik dabei als offentliche Ethik, die in ihrer praktischen
Anwendung auch politisches Handeln im Sinne einer Strukturierung der sozia-
len Ordnung an Grundwerten der Care-Ethik bedeutet (Kittay, 2004, S. 78). Die
Anerkennung von Ungleichheiten ist fiir sie ein Schliisselmoment, um als Ethik
genau diese Momente sozialer Beziehungen zu reflektieren und paternalistische
Beziehungsgestaltung oder Missbrauch von Macht zu verhindern. Abhingigkeit
sollte sich nicht liber den Gegensatz zur Unabhingigkeit konstruieren, sondern als
ein Gegensatz von Isolation verstanden werden. Sie definiert Fiirsorge im Kontext
der Care-Ethik als Arbeit (die fiirsorgende Tatigkeit), als Tugend (als in Tatigkeit
und Haltung verankerte Bereitschaft) und als Haltung (im Sinne einer positiven
Verbindung) (Kittay, 2004, S. 71 f.).

Tronto (1993) setzt sich in ihrem Konzept engagierter Sorge und den dar-
aus abgeleiteten Elementen der Praxis Care ebenfalls mit dem Wesen von (Fiir-)
Sorgehandlungen auseinander. Tronto benennt in ihrer Ethics of Care vier ,,analy-
tisch unterscheidbare, aber in der Praxis miteinander verkniipfte* (Conradi, 2001,
S. 40) Phasen von (Fiir-)Sorge: ,,caring about, noticing the need to care in the
first place; taking care of, assuming responsibility for care; care-giving, the actual
work of care that needs to be done; and care-receiving, the response of that which
is cared for to the care” (Tronto, 1993, S. 127). Diesen Prozessschritten ordnet
sie die ethischen Dimensionen Aufmerksamkeit, Verantwortlichkeit, Kompetenz
und Resonanz zu (Falkenstorfer, 2020, S. 272; Conradi, 2001, S. 225). In ihrer
Ethics of Care betont sie, dass Care als Praxis zwar individuell, aber auch uni-
versell ist: ,,Yet despite the fact that the meaning of care varies from one society
to another and from one group to another, care is nonetheless a universal aspect
of human life. All humans need to be cared for, though the degree of care that
others must provide depends not only upon culturally constructed differences, but
also on the biological differences that human infants are not capable of caring
for themselves, and that sick, infirm, and dead humans need to be taken care of*
(Tronto, 1993, S. 110).

Falkenstorfer (2020) setzt sich in ihrer historischen Einordnung der Rele-
vanz von Fiirsorge gezielt mit einem Fiirsorge-Konzept im Kontext komplexer
Behinderung auseinander. Sie hilt fest, dass sich Heil- und Behindertenpddagogik
sowie Behindertenhilfe mit gewissen Paradoxien auseinandersetzen miissen, und
befasst sich dezidiert mit der Frage, inwiefern die Forderung nach Autonomie
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und einer synonym verstandenen Selbstbestimmung Menschen mit komplexen
Behinderungen aus dem Blick verliert und Gefahren von Ausschluss mit sich
bringt (Falkenstorfer, 2020, S. 221 f.). Die Annédherung an eine Antwort auf diese
Frage erfolgt u. a. iiber den historischen Diskurs des Fiirsorgebegriffs, sowie die
begriindete Herleitung, dass ,.,es Menschen gibt, die ein Leben in fiirsorglicher
Angewiesenheit leben (miissen bzw. auch diirfen)* (Falkenstorfer, 2020, S. 224).
Falkenstorfer verweist zudem darauf, dass Teilhabe im Sinne einer Aktivierung
des Subjekts und des Abbaus duBerer Barrieren, die die Suggestion einer sich
abbauenden Beeintrichtigung mit sich bringen, eben nicht ausreichen, um kom-
plexe Behinderungen aufzuheben. Sie stellt dagegen die Spannung ,,zwischen den
vermeintlichen Polen der sich aus der Abhingigkeit ergebenden Fremdbestim-
mung auf der einen und der Selbstbestimmung und Autonomie auf der anderen
Seite* heraus, die zundchst unauflosbar erscheint™ (ebd., S. 235). Verankert in
diesem Spannungsfeld entwickelt sie eine Theorie der reflektierten Fiirsorge
und unterscheidet drei Arten von Abhéngigkeit: ,,[...] Abhdngigkeit als condi-
tio humana (1), [...] gesellschaftlich bzw. sozial hergestellte Abhdngigkeit (2) und
[...] verfassungs-, beschaffenheits- und entwicklungsbedingte Abhingigkeit (3)“
(Falkenstorfer, 2020, S. 279). Sie beschreibt die beschaffenheitsbedingte Abhdin-
gigkeit als bei Menschen mit komplexen Behinderungen zum Leben dazugehérig,
hilt allerdings fest, dass durchaus und oftmals alle drei Abhingigkeitsformen
zum Tragen kommen. Als theoretische Fundierung fiir den Begriff der Fiirsorge
im Kontext komplexer Behinderung leitet sie aus ihrer umfangreichen Analyse
folgende Dimensionen ab:

e Sinndimension: ,,Sinnstiftende Beziehung, die Selbstsein (Individuation) erst
ermoglicht®,

e Reflexionsdimension: ,,Wahres Interesse, Verstehen (wollen), Anteilnahme und

Verantwortungsiibernahme*,

Fachdimensionen: ,,Kompetenz*,

Zieldimensionen: ,,Wohlergehen und Freiheit®,

Dimension der Achtung: ,,Achtung vor der Wiirde des Fiirsorge-Erhaltenden®,

Beziehungsethische Dimension: ,,Asymmetrische Beziehung, die vor dem

Hintergrund der Machtmissbrauchsgefahr ethisch fundiert werden muss®.

(Falkenstorfer, 2020, S. 294)

Die Fiirsorgebegriffe von Kittay, Tronto und Falkenstorfer eint in unterschiedli-
cher Ausprigung die Dimension des Politischen: Kittay versteht Care-Ethik als
offentliche Ethik, die als Grundlage einer sozialen Ordnung fungieren soll und in
deren Verstédndnis es ,,Verpflichtung und Verantwortung der Mehrheitsgesellschaft
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[ist], Abhingigkeitsbeziehungen und Abhéngigkeitsarbeit zu erméglichen und zu
unterstiitzen™ (Kittay, 2004, S. 78). Tronto entwickelt ihre ethischen Elemente
der Praxis Care 2013 weiter und erginzt eine weitere fiinfte Phase im Prozess
engagierter Sorge um ,,das Sorgen mit (caring with). Diese ist mit den mora-
lischen Dimensionen der Solidaritdt und Vertrauen verbunden® (Falkenstorfer,
2020, S. 272). Falkenstorfer legt neben den theoretischen Fundierungen einer Fiir-
sorge im Kontext der beschaffenheitsbedingten Abhingigkeit auch theoretische
Figuren einer Fiirsorge im Kontext der gesellschaftlich und sozial hergestell-
ten Abhiéngigkeit vor. Hier finden sich die Dimensionen des Politischen, der
Macht, der Freiheit, der Anerkennung und der Gerechtigkeit. Fiirsorge sollte vor
diesem Hintergrund als notwendig und erméglichend verstanden werden. Falken-
storfer bezeichnet Fiirsorge abschlieend als ,,ausgehend von der Verletzbarkeit
des Lebens — (iiber-) lebensnotwendig, lebensermoglichend, lebenserhaltend,
lebensgestaltend* sowie ,,unterstiitzend, helfend, pflegend, ver- und umsorgend*
(Falkenstorfer, 2020, S. 306) und pléddiert daher dafiir, dass die Fiirsorge ,,rehabi-
litiert und reformuliert, (wieder) Eingang in den gegenwirtigen Diskursraum [...]
finden kann* (ebd., S. 307).

Einwilligung ist vor diesem Hintergrund kein einseitiger Akt des Zustimmens
oder Ablehnens, sondern ein dialogisches Geschehen, ein gemeinsamer, relational
eingebetteter Akt der Suche nach der Entscheidung fiir eine Option, die den Ziel-
dimensionen Wohlergehen und Freiheit am ehesten entspricht. Das Bewusstsein
fiir die Machtasymmetrie bleibt Teil dieses dialogischen Aushandlungsprozesses,
die Spannung wird gehalten und gerade nicht nach einer Seite hin aufgeldst.

3 Zur Praxis der Ermoglichung von
Einwilligung - Herausforderungen in zwei
exemplarischen Feldern

Oft wird Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung nicht zugetraut,
mitunter weitreichende und existenzielle Entscheidungen zu treffen und ihre
Bediirfnisse und Interessen in Prozessen der Entscheidungsfindung selbst zu ver-
treten. Basierend auf der Kritik am Idealbild eines autonomen Subjektes und
der Tatsache, dass Sorgebeziehungen eine lebenslange Konstante im Leben des
Personenkreises darstellen, soll nachfolgend betrachtet werden, welche Heraus-
forderungen und Spannungsfelder sich mit Blick auf konkrete Prozesse der
Einwilligung ergeben. Exemplarisch wird die Lebensphase der Kindheit und
Jugend mit besonderem Fokus auf die Situation lebensverkiirzender Erkrankung
sowie die Teilhabe von Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung an
Forschungsvorhaben genauer betrachtet.
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3.1 Handlungs- und entscheidungsfidhig sein als junger
Mensch mit lebensverkiirzender Erkrankung

Im ,,Guide to the Development of Children’s Palliative Care Services* der Asso-
ciation for Children with Lifethreatening or Terminal Conditions and their
Families (ACT) (1998) werden vier Gruppen von lebensverkiirzenden Krankhei-
ten unterschieden: (1) lebensbedrohliche Erkrankungen (Beispiel: onkologische
Erkrankungen mit moglicher kurativer Therapie); (2) Krankheiten mit unver-
meidlich frithem Tod (Beispiel: Mukoviszidose); (3) progrediente Erkrankungen
(Beispiel Muskeldystrophien, Mukopolysaccharidosen) (4) irreversible, nicht pro-
grediente Erkrankungen mit Komplikationen (Beispiel schwere Zerebralparesen)
(Craig et al., 2008). Besonders in den Gruppen 3 und 4 finden sich Erkran-
kungen, die oft sog. kognitive Entwicklungsstorungen begiinstigen (Zernikow,
2013, S. 397-399). Das Leben mit einer lebensverkiirzenden Erkrankung und
einer zusitzlichen, zugeschriebenen geistigen Behinderung (unabhéngig davon,
ob diese mit der Grunderkrankung zusammenhingt) kann zu Isolation sowohl
im Sinne einer sozialen Stérung von Aneignungsprozessen (Prosetzky, 2009;
Hunt & Burne, 1995; Bernasconi & Boing, 2015, S. 31), die sich grundlegend
auf die individuelle Entwicklung auswirken kann (Prosetzky, 2009, S. 87 f.),
als auch einer Isolation aufgrund einer fehlenden Anerkennung der beschaffen-
heitsbedingten Abhingigkeit fiihren (Kittay, 2004, S. 77; Falkenstorfer, 2020,
S. 279).

Kinder und Jugendliche mit lebensverkiirzenden Erkrankungen bewegen sich
in dem steten Spannungsverhdltnis zwischen gesundheitlichen Krisen und einer
erforderlichen, oft umfassenden pflegerischen Versorgung, wihrend gleichzei-
tig Entwicklungsaufgaben des Jugendalters an Wichtigkeit gewinnen (Jennessen,
2014; Schlichting, 2014; Schuppener, 2005, S. 41 f.). Die Notwendigkeit von
Assistenz- und Pflegeleistungen durchdringt dabei nicht nur Orte, an denen die
Jugendlichen institutionell eingebunden sind (z. B. Schule), sondern wirkt bis
tief in das private Leben der gesamten Familie (Wingenfeldt & Mikula, 2002;
Jennessen, 2014). Die Jugendlichen sind in allen Bereichen ihres Lebens in enge
(Fiir-) Sorgebeziehungen und (Fiir-) Sorgehandlungen eingebunden und zwingend
von diesen abhéngig. Biirokratische, institutionelle und pflegerische Vorgaben und
Standards, die sie in professionellen Netzwerken erleben, erhalten Einzug in den
privaten Raum der Familien und diktieren oftmals neben den Strukturen auch die
Moglichkeiten zur Beziehungsgestaltung (Trescher, 2020; Tronto, 1993).

Aus dieser Situation resultieren nicht nur Fragen von Professionalitdt und
Vernetzung in der Versorgung und Unterstiitzung von jungen Menschen mit
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lebensverkiirzender Erkrankung. Es stellt sich auch die Frage, wie junge Men-
schen in ihr Recht auf personliche Entscheidungsfindung, auch im Hinblick auf
ihr eigenes Sterben, eingebunden sein konnen.

Brown stellt bereits 2007 heraus, dass Kinder und Jugendliche mit einer
lebensverkiirzenden Erkrankung und einer zugeschriebenen geistigen Behinde-
rung in der Auseinandersetzung um die Themen Tod und Sterben oft auflen
vorgelassen werden. Sie betont, dass ,,the combination of a ,double taboo* of lear-
ning disabilities and ,death‘ has challenged society to the extent that they have
been swept under the carpet” (Brown, 2007, S. 116). Mit Blick auf das Erleben
von Trauer und den Umgang mit der eigenen Erkrankung stellt sie heraus, dass
besonders bedeutsam ist, ,,how well their primary carers cope (Brown, 2007,
S. 117). Kinder und Jugendliche in dieser Situation sind demnach auf einer weite-
ren existenziellen Ebene angewiesen auf verantwortlich und kompetent sorgende
Personen. In ihrer Befragung von Jugendlichen mit progredienter Erkrankung im
stationdren Kinderhospiz haben Jennessen et al. (2011) festhalten kdnnen, dass
nicht nur die Offenheit der Fachkrifte im Hospiz im Umgang mit thanatalen The-
men als positiv gewertet wird, um einen Umgang mit der eigenen Erkrankung zu
finden, sondern auch der Austausch mit der Peer Group der Jugendlichen eine
hohe Relevanz hat (Jennessen et al., 2011, S. 143 f.).

Die Perspektive von Jugendlichen mit lebensverkiirzender Erkrankung und
zugeschriebener geistiger Behinderung auf ihre Situation ist bisher kaum
erforscht. Vereinzelt gibt es Bemiihungen, die Perspektive von Kindern und
Jugendlichen in Forschungsvorhaben sichtbar zu machen. So haben Jennessen
et al. (2011) auf teilnehmende Beobachtungen zuriickgegriffen, um einzuschét-
zen, wie Kinder und Jugendliche mit komplexen Behinderungen die Angebote
eines stationidren Hospizes einschitzen. Ergidnzt werden die Beobachtungen durch
Interviews mit Jugendlichen, die lautsprachlich kommunizieren konnen. Fiir ihre
,»Theorieskizze zum Kindsein mit einer lebenslimitierenden Erkrankung® befrag-
ten Oetting-RoB et al. (2018, S. 9) 23 Teilnehmende im Kindes- und Jugendalter.
Dabei waren alle vier Gruppen lebensverkiirzender Erkrankungen vertreten, und
alle Teilnehmenden waren in der Lage, sich verbal zu duflern. Die befragten Kin-
der und Jugendlichen beschreiben einen deutlichen Unterschied zwischen guten
und schlechten Tagen (ebd., S. 10). In der genaueren Betrachtung der Unter-
schiede zwischen guten und schlechten Tagen benennen die Befragten zum einen
das MaB an Beteiligung: ,Beteiligt am Geschehen zu sein — am Familienleben,
am Schulunterricht, an Festen sowie an alltdglichen und besonderen Erlebnis-
sen — ist ein zentrales Moment positiven Erlebens und Indiz fiir subjektives
Wohlbefinden (ebd., S. 11). Schlechte Tage wiederum sind durch ein geringe-
res Maf} an Beteiligung, rigide Strukturen und Schmerzen bestimmt. Besondere
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Relevanz erfahren auch Interaktionen, die die Kinder selbst als stigmatisierend
erleben. Einen interessanten Einblick liefern die Ergebnisse im Hinblick auf
Fragen des Erlebens von Fremdbestimmung: Hier werden nicht nur enge Tages-
strukturen als negativ bewertet, sondern auch ein defizitorientierter Blick auf
die Kinder und Jugendlichen als fiir diese negativ wahrnehmbar herausgestellt.
Im Rahmen Ihres Theoriekonzeptes leiten die Autor*innen verschiedene Stra-
tegien aus den Aussagen der befragten Kinder und Jugendlichen ab, wie diese
eigene Handlungsmacht im Kontext ihrer Abhingigkeit und der erlebten Fremd-
bestimmung generieren: ,,1. Kognitiv handeln, 2. Soziale Biindnisse eingehen, 3.
Gesundheitskompetenz entwickeln* (ebd., S. 16). Als eine Folgerung aus ihrer
Studie stellen die Autor*innen heraus: ,,.Die Kinder in der Entwicklung geeigne-
ter Strategien zum Erlangen von Handlungsmacht zu unterstiitzen, scheint eine
zentrale zukiinftige Aufgabe an der Versorgung Beteiligter zu sein“ (ebd., S. 21).

Auf die Piddagogik der Achtung nach Korczak rekurrierend arbeitet auch
Maluga (2020) im Hinblick auf Kinderhospizarbeit heraus, dass nicht nur aner-
kannt werden muss, dass Kinder (und Jugendliche) ein Recht auf ihren eigenen
Tod haben, sondern dieser auch als Bildungsthema fiir Erwachsene verstanden
werden muss (Maluga, 2020, S. 261). Diese ,,Sterbekompetenz sieht sie als
grundlegend, um Kindern (und Jugendlichen) Handlungsmoglichkeiten und grof3t-
mogliche Teilhabe, auch im Sinne eines Eingebunden-Seins in Entscheidungen,
ermoglichen zu konnen. Die Ermoglichung von Teilhabe erfordert in diesem Ver-
stindnis, eigene Bildungsprozesse und Kompetenzen in den Blick zu nehmen
und Kindern und Jugendlichen Handlungsrdume zu 6ffnen, um sich selbst solche
Bildungs- und Reflexionsprozesse zu erschlieen.

Auf der Basis von Falkenstorfers Theorie einer reflektierten Ethik, Trontos
Ethik der Praxis Care und den Ergebnissen aus dem Forschungsfeld der Kinder-
und Jugendhospizarbeit ldsst sich ein Auftrag an professionelles Handeln in
(Fiir-)Sorgebeziehungen ableiten: Unabhingig vom Alter ist die Gestaltung von
Beteiligungsprozessen eine piadagogische Aufgabe, die durchaus pflegerische und
medizinische Versorgung kooperativ mitdenken kann und muss. Die Gestaltung
von Handlungsrdaumen, die Bildungsprozesse und Reflexion ermdglichen, kann
dabei aber nur pidagogisch angeleitet werden.
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3.2 Handlungs- und entscheidungsfiahig sein als
Teilnehmende an Forschung

Mit Blick auf die Beteiligung von Menschen mit zugeschriebener geistiger Behin-
derung an Forschung lassen sich im Kontext von Einwilligung verschiedene
Herausforderungen und Spannungsfelder identifizieren.

Die informierte Einwilligung stellt generell einen komplexen Verstehenspro-
zess dar (Biros, 2018, S. 73; Goldsmith & Skirton, 2015, S. 441 f.). Grundlegend
fiir jede Studie ist, dass die potenziell Teilnehmenden auf der Basis umfassender
Informationen iiber Inhalte und Zielsetzung(en) des Forschungsprojektes, das Vor-
gehen bei der Datengewinnung/-aufbereitung und letztendlich der Datennutzung
sich freiwillig und selbstbestimmt fiir eine Teilnahme entscheiden. Gleichzeitig
ist darauf zu achten, Teilnehmende durch die Art und das Mal} der Informa-
tion nicht zu iiberfordern (Goldsmith & Skirton, 2015, S. 441). Zudem muss
mitgedacht werden, dass Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung
hdufig von Bildungsbenachteiligung betroffen waren und sind. Hinzu kommt,
dass ,.der Gedanke des lebenslangen Lernens in der Regel nicht auf Erwach-
sene mit geistiger Behinderung bezogen wird“ (Ackermann, 2012, S. 26 f.). Fiir
Forschungsvorhaben bedeutet dies konkret, dass aufgrund dieser mitunter fehlen-
den Erfahrungen nicht per se davon ausgegangen werden kann, dass Menschen
mit zugeschriebener geistiger Behinderung iiber ein grundlegendes Allgemein-
wissen zum Thema Forschung verfiigen. Im Rahmen von Einwilligungsprozessen
muss potenziell Teilnehmenden durch die Aneignung von Wissen iiber Forschung
Entscheidungs- und Handlungsfihigkeit ermoglicht werden.

Zur Absicherung, dass die Informationen tatséchlich verstanden wurden, wird
in verschiedenen Arbeiten zur Wiedergabe von Studieninformationen in eige-
nen Worten durch potenziell Forschungsteilnehmende oder der Beantwortung
verschiedener Fragen zur Studie geraten (u. a. Nusbaum et al., 2017, S. 1).
Situationen des Abfragens und die Bewertung von Antworten sind jedoch gerade
im Erwachsenenalter moglicherweise eher untypische, vielleicht auch negativ
besetzte Erfahrungen, die im ungiinstigsten Fall negative Auswirkungen auf die
Beziehung zwischen Forschenden und Teilnehmenden haben konnen (Bodecker,
2015, S. 156 f.). Hinzu kommt, dass ein solches Vorgehen das kognitive Verstehen
in den Vordergrund stellt, das vorab fihigkeitsorientiert gepriift wird (Brosnan &
Flynn, 2019, S. 9; DIFGB, 2020, S. 8; Schiper, 2018, S. 137). Ein solches
Vorgehen blendet die Tatsache aus, dass letztendlich bei keiner*m der poten-
ziell Teilnehmenden, egal ob ihm*ihr eine Behinderung zugeschrieben wird oder
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nicht, mit absoluter Sicherheit davon ausgegangen werden kann, dass alle Infor-
mationen verstanden werden. Eine grundsitzliche (Rest-) Unsicherheit stellt ein
immerwihrendes forschungsbegleitendes Risiko dar.

Auch in Forschungszusammenhingen werden Fahigkeiten, die fiir eine
addquate Einwilligung benotigt werden, meist am Ideal des autonomen Sub-
jektes gemessen. Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung wird
hdufig nicht zugetraut bzw. zugebilligt, eigene Entscheidungen zu treffen. For-
schungsvorhaben greifen daher oft auf stellvertretende (Proxy-)Einwilligungen
zuriick. Dabei konnen Vorannahmen und Haltungen gegeniiber der Personen-
gruppe den Prozess der Entscheidungsfindung beeinflussen. Personen werden so
unter Umstidnden ungewollt an Forschungsvorhaben beteiligt, etwa, wenn sich
Stellvertreter*innen selbst einen Nutzen davon erhoffen oder damit einherge-
hende Gefihrdungen falsch einschitzen. Andererseits konnen Stellvertreter*innen
sich mit Verweis auf den Schutz der potenziell Teilnehmenden auch gegen eine
Teilnahme an Forschung entscheiden (Bodecker, 2015, S. 152). Etwaige (iiber-)
fiirsorgliche Vorsichtsmafinahmen und ein damit zusammenhingender Ausschluss
konnen aber gerade kontrdr zum Interesse der potenziell Teilnehmenden ste-
hen. Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung erhalten oft nicht die
Chance, ihre Sichtweise zu duflern. Somit wird die Unsichtbarkeit bestimmter
Lebensrealititen reproduziert (ebd., S. 151 f.; Graumann, 2013, S. 241 f.; Golds-
mith & Skirton, 2015, S. 436). Themen, die ihre Lebensrealitit betreffen, werden
wiederum primdr von Menschen ohne Behinderung verhandelt (Bernasconi &
Keeley, 2016, S. 11).

In diesem Zuge kann auch die Praxis der stellvertretenden Befragungen in
Studien, in denen die Perspektive von Menschen mit zugeschriebener geisti-
ger Behinderung im Fokus steht, kritisch betrachtet werden. Cummins (2002)
hat sich im Rahmen eines Reviews zum Thema ,,Proxy responding for sub-
jective well-being* mit der Frage beschiftigt, ob es verléssliche stellvertretende
Antworten geben kann. Er schlussfolgert, dass Antworten zum subjektiven Wohl-
befinden einer Person nicht durch Stellvertreter*innen erfolgen konnen. Auch
der Einbezug mehrerer Stellvertreter*innen kann dabei die Validitét nicht sicher-
stellen (Cummins, 2002, S. 202). Daraus resultiert die Notwendigkeit, Selbst-
und Fremdaussagen sehr deutlich zu unterscheiden und in keinem Fall zu einer
gemeinsamen Aussage iiber eine subjektive Sichtweise zu vermischen. Das Kon-
zept der stellvertretenden Einwilligung ist auch juristisch zumindest zweifelhaft.
Bodecker fiihrt in Bezug auf Menschen mit Demenz aus, dass bei sozialwis-
senschaftlichen Studien die (Nicht-) Zustimmung zur Teilnahme nicht durch die
gingigen Aufgabenkreise einer rechtlichen Betreuung abgedeckt ist (Bodecker,
2015, S. 158 1.).
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In Bezug auf den Prozess der informierten Einwilligung miissen zudem die
bestehenden Sozialisations- und Lebensbedingungen mitgedacht werden (u. a.
Graumann, 2016, S. 69 f.; Ramcharan, et al. 2009, S. 53 f.; Niediek, 2016,
S. 81). Vielfach haben Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung im
Lebensverlauf wenig Erfahrungen mit selbstbestimmten Entscheidungen machen
konnen. Praktiken der Institutionalisierung stellen bis heute hiufig eine iiberdau-
ernde Konstante im Leben des Personenkreises dar. So lebt und arbeitet immer
noch ein Grofteil der Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung in
institutionalisierten Kontexten der sogenannten Behindertenhilfe (Trescher, 2018,
S. 12 ff.; Romisch, 2019, S. 180). Goldsmith und Skirton (2015, S. 440) haben
herausgearbeitet, dass das Wohnumfeld einen starken Einfluss auf die Selbst-
bestimmungsmoglichkeiten und die Entscheidungsfindung haben kann. Bedingt
durch institutionell verankerte (starre) Regeln und Vorgaben und damit einher-
gehende Schutz- und Fiirsorgeabsichten, welche u. a. ein ,strukturell bedingtes
Machtungleichgewicht* (Romisch, 2019, S. 180) zwischen Bewohner*innen und
Mitarbeiter*innen nach sich ziehen, konnen Selbstbestimmungsmoglichkeiten
auch aus wohlmeinenden Motiven eingeschrinkt werden.

4 Perspektiven

Fiir die beiden ausgewihlten Felder, in denen Entscheidungen und die selbst-
bestimmte und wirksame Einwilligung in Entscheidungen eine zentrale Rolle
spielen, sollen in diesem letzten Kapitel konzeptionelle Hinweise und Empfehlun-
gen vorgestellt werden. Zunidchst wird auf konzeptionelle Konkretisierungen der
Forderung nach unterstiitzender Entscheidungsfindung hingewiesen, anschliefend
werden einige Empfehlungen fiir Einwilligungsprozesse im Forschungskontext
vorgestellt.

4.1 Von der ersetzenden zur unterstiitzenden
Entscheidungsfindung

Was unterstiitzende Entscheidungsfindung bedeutet, ldsst sich zunéchst den Allge-
meinen Bemerkungen zu Art. 12 des Fachausschusses zur UN-BRK entnehmen:
Unterstiitzende Entscheidungsfindung muss fiir alle verfiigbar sein, auf dem indi-
viduellen Willen und den tatsdchlichen Priferenzen (anstelle eines vermuteten
,,besten Interesses) basieren und so zugénglich sein, dass sie von der betroffenen
Person unter Verwendung verschiedener Kommunikationsmodi realisiert werden
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kann. Ein weiterer wichtiger Grundsatz ist, dass die Person das Recht haben muss,
die Unterstiitzung oder die Unterstiitzungsperson jederzeit abzulehnen. Dariiber
hinaus betont der Ausschuss, dass ,,wahrgenommene oder tatsichliche Defizite
der geistigen Leistungsfahigkeit nicht als Rechtfertigung fiir die Verweigerung
der Geschiftsfahigkeit herangezogen werden diirfen” (UN-Fachausschuss, 2014,
Abs. 13).

Dies fiihrt zu einem Konzept unterstiitzender Entscheidungsfindung, das die
Angewiesenheit jedes Menschen betont, wenn es darum geht, in kritischen
Lebensabschnitten Entscheidungen zu treffen. Statt das vermeintliche substan-
zielle Anderssein von Menschen mit Beeintrichtigung im Sinne des ,,othering*
zu betonen, teilen wir alle mit jedem Menschen das Bediirfnis nach Unterstiitzung
und Resonanz. In seiner Theorie der Resonanz beschreibt Rosa (2017) resonante
Beziehungen als einen Prozess, der als Modell eines relationalen Verstidndnis-
ses von Entscheidungsfindung dienen konnte: Eine Person wird von jemandem
(oder etwas) angerufen, gefragt, betroffen, findet darauf eine Antwort, die mehr
ist als ein Echo, sondern die authentische Antwort der Person mit ihrer eige-
nen Stimme. In der Resonanzbeziehung verdndern sich beide und mit ihnen die
,begegnende Welt* (Rosa, 2019, S. 19). Resonanz ist ein Prozess der Transforma-
tion, aus dem beide Seiten als andere hervorgehen. Da Resonanz schwer fassbar
bleibt, ist es schlieBlich unmdoglich zu kontrollieren oder vorherzusehen, was in
einer als resonant erlebten sozialen Situation entsteht und was das Ergebnis der
Resonanzerfahrung sein wird. Diese Vorstellung von Resonanz, die nach Rosa
essenziell fiir Mensch und Gesellschaft ist, legt auch ein relationales Verstidndnis
von Entscheidungsprozessen nahe: Entscheidungsprozesse sind nicht vorhersag-
bar, sondern offen fiir das, was sich in der Begegnung ereignet, mit und zwischen
den konkreten Personen.

Bislang gibt es nur wenige empirische Befunde zur tatsdchlichen Wirkung
von Unterstiitzung in Entscheidungsverfahren. Kohn, Blumenthal und Campbell
(2013, S. 1114) weisen darauf hin, dass unterstiitzte Entscheidungsfindung nicht
zwangslaufig befdhigend ist, sondern auch dis-empowering sein kann, weil sie
auch manipulativ missbraucht werden kann. Sogenannte weiche Faktoren wie
professionelle Einstellungen und Haltungen sowie Aspekte der Organisations-
kultur, in die die Verfahren eingebettet sind, beeinflussen offensichtlich die Art
und Weise, wie einer Person Unterstiitzung angeboten wird und wie sie diese
annimmt. In Anlehnung an die Resonanztheorie von Rosa (2017) ist die Qua-
litdt der Kommunikation und Begegnung innerhalb einer reziproken Beziehung
wesentlich fiir eine nicht-paternalistische Unterstiitzung in der Entscheidungs-
findung. Unterstiitzung ist hier keine Technik oder funktionale Routine auf
individueller Ebene, sondern ereignet sich zwischen Personen, die sich in einer
Kultur der Offenheit fiir Resonanz und Partizipation bewegen.
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Im Blick auf die rechtliche Betreuung werden erste Konzepte zur unterstiitzten
Entscheidungsfindung in Deutschland entwickelt (Tolle & Stoy, 2020; Prchal &
Ortmann, 2020). Sie rekurrieren u. a. auf Erkenntnisse einer Studie zur Qua-
litdt der rechtlichen Betreuung in Deutschland, wonach ,,mehr als die Hilfte
der Berufsbetreuer*innen (59 %) einschitzten, dass weniger als die Hilfte ihrer
Betreuten iiberhaupt in ihrer Autonomie gestirkt werden konnen®, und nahezu
ein Viertel bei ihren Betreuten ,,sehr wenige (oder keine)*“ Stiarkung der Autono-
mie und Selbstbestimmung fiir moglich hielt (BMJYV, 2018, S. 285). Das Konzept
von Prchal und Ortmann (2020) sieht daher notwendigen Qualifizierungsbedarf
bei rechtlichen Betreuer*innen auf den Ebenen der Haltung, des Wissens (z. B.
in Bezug auf komplexe Lebensbedingungen) und des Konnens (z. B. in Bezug
auf eine professionelle Beziehungsgestaltung).

Das Konzept ,,support for decision-making" (Bigby & Douglas, 2020) 1adt
dazu ein, jenseits juristischer Absicherung in der bestehenden Praxis anzuset-
zen, um Klient*innen, Organisationen und sich selbst zu befdhigen, individuelle
Entscheidungen in allen Lebensbereichen — nicht nur in rechtlich relevanten
Fragen — umfassend zu respektieren. Die Art der Unterstiitzung und die Rolle
der Unterstiitzenden konnen innerhalb des Konzepts der Unterstiitzung bei der
Entscheidungsfindung unterschiedlich sein: Die Unterstiitzung kann in der Infor-
mation und Erlduterung von Optionen bestehen, bei der AuBerung eigener
Interessen und Priferenzen behilflich sein, die Einbeziehung anderer Personen
anbahnen oder ermoglichen, die die Person gut kennen oder eine wichtige Rolle
im Entscheidungsprozess spielen konnen. Die Wirksamkeit im Sinne einer erfolg-
reichen Berticksichtigung der Entscheidungen der Menschen hingt davon ab,
dass die unterstiitzende Person der anderen zutraut, Entscheidungen fillen zu
konnen und iiber ein methodisches Repertoire verfiigt, die andere Person in der
AuBerung von Interessen und Priferenzen wirksam zu unterstiitzen (Bigby &
Douglas, 2016, S. 3). Auch dieser Ansatz zur Entscheidungsfindung geht davon
aus, dass Entscheidungsfindung fiir jeden Menschen ein relationaler Vorgang ist —
wenn wir vor bedeutsamen Entscheidungen stehen, sind wir alle auf Beziehungen
angewiesen, die durch Vertrauen, echte positive Wertschitzung und ehrliche zwi-
schenmenschliche Interaktionen gekennzeichnet sind (Bigby & Douglas, 2016,
S. 15).

Das Konzept der unterstiitzenden Entscheidungsfindung kann in vielen
Lebensbereichen nutzbar gemacht werden, etwa auch bei Entscheidungen fiir die
wrichtige* Schule, zu Ubergéingen von der Schule in den Beruf, bei Entschei-
dungen zur Wahl einer Wohnform und eines Wohnortes, bei Entscheidungen zu
medizinischen Behandlungsoptionen und bei Entscheidungen zur Teilnahme an
Forschung.
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4.2 Voraussetzungen und Aufgaben zur Erméglichung
selbstbestimmter Entscheidungen von
Forschungsteilnehmer*innen in der Teilhabeforschung

Im Blick auf die Teilhabeforschung lassen sich wichtige Voraussetzungen und
konkrete Arbeitsschritte zur Ermoglichung selbstbestimmter Entscheidungen im
Forschungsprozess beschreiben, die pidagogische Fachkompetenz bendtigen.

Personzentrierte Grundhaltung und individuell angepasste Bildungschancen

Eine personzentrierte Haltung achtet die individuellen (Kommunikations-)
Bedarfe und passt die Gestaltung des Einwilligungsprozesses daran an. Sie
bietet und nutzt vielfiltige Bildungs- und Erfahrungsgelegenheiten auch im All-
tag, um die individuelle Kompetenz der Wahrnehmung, des Ausdrucks und der
Durchsetzung eines ,,Eigensinns“ zu unterstiitzen. Zu einem strikt partizipati-
ven Vorgehen gehort es unter Umstdnden auch, gerade nicht den Weg iiber
»Gatekeeper* zu wihlen, die Zugidnge ermdglichen, aber auch verschlieffen kon-
nen, sondern mogliche Proband*innen direkt zu kontaktieren, etwa iiber offene
Informationsveranstaltungen.

Vielfalt der Verstehenszuginge und Informationsangebote

Ein vielfdltiges Angebot von Verstehenszugingen und Informationsangeboten
nutzt verschiedene Wahrnehmungsmoglichkeiten, die nicht nur kognitiv und
sprachlich ausgerichtet sind (Arbeiten mit Fotos, Symbolen oder Bildern). Inter-
aktive Verstidndnis- und Verstdndigungsmoglichkeiten (z. B. durch Rollenspiele
oder szenisches Verstehen) und Fallbeispiele konnen die jeweilige Fragestel-
lung auf alternative Weise zugénglich machen (Dee-Price, 2020, S. 10; Taua
et al.,, 2014, S. 5 f.). Die Erstellung eigenen Materials in Form von Filmen,
Audiodateien, Informationsbroschiiren in leichter Sprache, die Nutzung von
Piktogrammen und technischen Hilfsmitteln der Unterstiitzen Kommunikation
ermoglichen barrierearme Zugénge.

Angepasste Kommunikationsstile und sprachliche Ausgestaltung

Die Kommunikation einschlie3lich Sprechtempo und Ausdruck werden verstiand-
lich gestaltet und an die individuellen Voraussetzungen (Lesefdhigkeit, Vorwissen
tiber das Thema, Wissen iiber Forschung) angepasst (Taua et al., 2014, S. 5 f.).
Bewusst muss auch iiber die sprachliche Ausgestaltung des Einwilligungsprozes-
ses nachgedacht werden. Aus eigenen Erfahrungen und auf der Grundlage anderer
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Studien konnte herausgearbeitet werden, dass Zustimmung bzw. Ablehnung bei-
spielsweise anhand von Antwortoptionen eruiert werden kann (Dee-Price, 2020,
S. 4).

Die Balance von Datenschutz und personlichem Zugang halten

Angepasste Verstehenszuginge und Informationen erfordern oft personliche
Gespriche, in denen Zielsetzung und Vorgehen im Projekt ausfiihrlich erldutert
werden. Das im Zuge des personlichen Kontaktes oft auch beildufig erlangte Wis-
sen um individuelle Lebensbedingungen und Lebensthemen kann hilfreich sein,
um Informationen individuell angepasst bereitzustellen, stellt aber im Blick auf
Prinzipien und Vorgaben des Datenschutzes unter Umsténden ein Problem dar.
Hier gilt es die Balance zu halten zwischen notwendigem Wissen und unnotigem
Eindringen in die Lebenswelt. Hinzu kommt, dass gerade der Datenschutz ein
dulerst abstrakter Gegenstand ist, zu dem es unter Umstinden nur wenig Vorwis-
sen gibt. Die Unsicherheit nicht nur dem Gegeniiber ,,anzulasten*, sondern als
dialogisches Problem wahr- und anzunehmen, kann wichtig sein, um ableistische
Haltungen nicht zu reproduzieren.

Angepasste Rahmenbedingungen

Komplexe Entscheidungs- und Einwilligungsprozesse brauchen Zeit und Raum.
Schon in der Planung von Forschungsprozessen miissen ausreichend Ressourcen
fiir die Einwilligung als Voraussetzung fiir die Teilnahme an Forschung eingeplant
und im Budget beriicksichtigt werden (Dee-Price, 2020, S. 8). Rédumliche und
situative Rahmenbedingungen sollten eine ruhige Atmosphire ermoglichen (Taua
et al.,, 2014, S. 5).

Maximale und permanente Reflexivitit im Forschungsprozess

Die griindliche Reflexion und Analyse des Forschungsfeldes ist ein wichtiger
Schritt in der Konkretisierung eines angemessenen forschungsmethodischen Vor-
gehens. Dazu gehort eine Sensibilitét fiir die im Feld vorfindlichen Macht- und
Asymmetrieverhdltnisse, die Entscheidungsprozesse beeinflussen, aber ebenso
die Sensibilitdt und Reflexionskompetenz im Blick auf eigene Zuschreibungs-
prozesse, Prikonzepte und Tendenzen des ,,0thering“ im eigenen Denken und
Handeln der Forschenden.

Einwilligung prozessual gestalten

Das Prinzip des ,,ongoing consent* (Schnell & Heinritz, 2006, S. 113) verweist
auf die Notwendigkeit, sich im Forschungsprozess immer wieder der Zustim-
mung und Einwilligung der Teilnehmenden zu vergewissern und aufkommenden
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Zweifeln ernsthaft nachzugehen, auch wenn dies unter Umstdnden zusitzliche
Ressourcen erfordert. Es gilt, im Erhebungsprozess Moglichkeiten des Ausstiegs
bzw. Abbruchs bereit zu halten, die Teilnehmende nutzen konnen, ohne Nach-
teile befiirchten zu miissen. Der Faktor der sozialen Erwiinschtheit muss dabei
mitgedacht werden, daher ist sensibel auf Signale der Abwehr oder nonverbale
Beendigungsgesten des Gegeniibers zu achten. Sich der Zustimmung im weite-
ren Prozess erneut zu vergewissern kann bedeuten, Wege einer kommunikativen
Validierung von (Zwischen-)Ergebnissen zu entwickeln oder die Teilnehmenden
auch im Auswertungsprozess umfassend zu beteiligen.

Politische Implikationen von Forschung mitdenken — Politik der Teilhabe
mitgestalten

Mit Blick auf partizipative und inklusive Forschungsansitze geht es ,,nicht nur
um den reinen Erkenntnisgewinn [...], sondern vornehmlich auch um nachhaltige
soziale, politische, rechtliche und individuelle [...] Veridnderungsprozesse, die
durch gewonnene Erkenntnisse angeregt werden sollen und die das Menschen-
recht Inklusion in den Fokus riicken* (Hauser, 2020, S. 83). Diese politischen
Implikationen fiir partizipative und inklusive Forschungsansitze lassen sich auch
fiir Vorhaben der Teilhabeforschung denken, die sich nicht als dezidiert partizipa-
tiv verstehen. (Teilhabe-)Forschung kann selbst einen Beitrag zur Ermoglichung
von Teilhabe an Entscheidungsprozessen im individuellen Lebenskontext leis-
ten, indem in allen Phasen eines Vorhabens die Ermoglichung selbstbestimmter
Entscheidungen der Forschungsteilnehmer*innen kritisch durch alle beteiligten
Forschenden reflektiert wird.
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