Mitreden, Mitentscheiden — Patientenrechte in der KJPP

SO s ] -
Qe e

- ‘,l " ——
SN L
)L L

WA hoben Rechte !
Welt et

Manuel Focker

U( RU B UNIVERSITATSKLINIKUM DER
RUHR-UNIVERSITAT BOCHUM




Fallbeispiel

Marcel, 12 Jahre alt, hat einen schweren Herzfehler und ist deswegen schon
mehrfach operiert worden. Weil sich sein Allgemeinzustand zunehmend
verschlechtert, wird er flr eine Herztransplantation angemeldet. Die Wartezeit kann

nur durch eine Kunstherzunterstitzung tberbrickt werden. Wahrend die Eltern dies

gutheil3en, verweigert der Junge die Operation.

Wiesemann, 2020
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Diskussion

« objektive und subjektive Bewertung: Gegenwart und Zukunft
* Pro- und Contra
« Schwerwiegende Nachteile beherrschen!
« Partizipationsprozess ermdglicht Abschatzung der Reife
* Revidierung der Entscheidung des Kindes
Respekt
* Revidierung der Gewichtung der Erwachsenen f

Wiesemann, 2020
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Partizipation - Eine Begriffsbestimmung

participare’ - hergeleitet aus ,pars’ fur Teil und ,capere’ fur fassen oder ergreifen.

Es handelt sich um einen aktiven Prozess, in dem Teile der Verfugungsgewalt tber
Entscheidungen an sich genommen werden. Dies bedeutet eine Ubertragung der

Entscheidungsmacht auf diejenigen Personen, die von dieser unmittelbar betroffen

sind.

Meyer und Rahn 2020
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Eine Begriffsbestimmung

 Keine einheitliche Definition

« Teilhabe von Individuen und Gruppen an Entscheidungen, die deren Leben

unmittelbar betreffen

* Menschen, die sich in prekaren, belasteten Lebenslagen befinden und deren
personliche Ressourcen nicht zur hinreichenden L6sung ihrer Probleme

ausreichen, durch Unterstltzung zu befahigen, diese selbst bewaltigen zu lernen
« Bildungsprozess

 Autonomie

Wedemeyer und Wiesemann 2017; Schnurr 2018
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Ist Partizipation beliebig und was hat sie
mit Gesundhelt zu tun?
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Koharenzgeflhl

-~

Handhabbarkeit:

Ablaufe fir ein Kind,

die es selber
mitgestalten kann
\ / 4z Sinnhaftigkeit: N\
Verstehbarkeit: wenn Handlungen und
Zusammenhange der Umgang mit
verstandlich und Koharenzgefuhl Herausforderungen als
nachvollziehbar lohnenswert und
o /

K sinnhaft erlebt werden /
Wedemeyer 2022
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Salutogenesemodell Antonovsky

Potenzieller m) |Anspannung (E— Stress

Stressor/Stimulus

Kinder- und Jugendpsychiatrie

Gesundheit Empowerment:

- Bewaltigung der psychischen

Ao Fartizipation Erkrankung
+ > - Ressourcenaktivierung
Generelle Widerstandsressourcen

- Psychiatrie

Widerstandsressourcen | Spezielle
Widerstandsressourcen Empowerment

- 2.B. Sporttherapie

Wedemeyer 2022
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Beteiligungsparadoxon

Patient_Innen mit Entwicklungsdefiziten oder psychischer Erkrankung,
bel denen in der Regel eine hohere Notwendigkeit besteht, Partizipation
zu fordern, erfahren weniger Beteiligung als jene, die aufgrund von
glnstigen Vorbedingungen die Beteiligung selbst initiieren kdnnen

(Fegert, 2013).

RU B RUHR-UNIVERSITAT BOCHUM LWL



Partizipation vs. Paternalismus

Ein eigener Wert

o _Mittel zum Zweck”

« Wirkung auf Adharenz und Therapiemotivation
« Erhohte wahrgenommene Fairness

« chronisch kranke Patient_Innen

« Transferprozess in den hauslichen Alltag

Verbesserung der Behandlung
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Hurden von Partizipation

« Fahigkeiten des Kindes, Winsche des Kindes und die Realitat der

Maoglichkeiten?
 Uberforderung in schwerwiegenden Entscheidungen?

* Verweigerung von Schutz oder Therapie als hohes Risiko in kritischen

Situationen?

« Krisen- und Notfallsituationen: geringeres Bedurfnis mitzuentscheiden?

Fegert et al. 2005, Street u. Heerts 2005, Day, 2008, Simon 2009, Thun-Hohenstein 2014
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Inhaltlich nicht begrindbare Hurden

« Resistenz von Arzten die eigene Autoritat einschranken zu lassen?

« Schwere Handhabbarkeit?

* Fehlen von Training, Skills und Erfahrungen?

« Stigma einer psychischen Erkrankung: Schwierigkeit etwas einzufordern?
« Guidelinevorgaben und Standardisierungstendenzen?

* finanzielle Ressourcen, Stress und Zeitdruck sowie die hierarchische

Organisation im Krankenhaus?

Fegert et al. 2005, Street u. Heerts 2005, Day, 2008, Simon 2009, Popow 2014
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Methoden der Partizipation
nach Hart

Kinder und Jugendliche haben ein Bedurfnis oder
einen Plan. Sie Uberzeugen Erwachsene, ihn zu
unterstutzen oder zu finanzieren. Sie entscheiden
gemeinsam und setzen es um.

Kinder und Jugendliche haben eine Idee und
artikulieren sie. Sie ergreifen die Initiative und setzen
ihre Plane in die Tat um

Ein neuer Schulhof ist geplant. Kinder und
Jugendliche werden nicht nur konsultiert, sondern
kdnnen auch einige Details mitbestimmen.

Bevor eine Entscheidung getroffen wird, beraten
sich die Erwachsenen mit den Kindern und
Jugendlichen. lhre Meinungen und Vorschlage
werden berucksichtigt.

Kindern und Jugendlichen wird eine Aufgabe (z.
B. Gemeinschaftsarbeit) Gbertragen, ohne dass sie
die Wahl haben, ob siezustimmen oder ablehnen.
Aber sie sind informiert und kennen die Ursache.

Eine ausgewdhlte Gruppe von Kindern und Jugendli-
chen (die vielleicht einer Minderheit angehoren)
erhdlt die Moglichkeit, "ihre Sache" zu vertreten, ohne
ein Mitspracherecht zu haben und ohne Vorbereit-
ung. Sie dienen dazu, politische Korrektheit zu zeigen.

Kinder und Jugendliche sind bereit, in Kostiimen
zu erscheinen und vielleicht Blumen oder Fahnen
zu tragen. Sie lassen eine Veranstaltung fir
Erwachsene (sogar einen Tag der Kinderrechte)
netter oder kinderfreundlicher aussehen.

Kinder und Jugendliche sind Teil einer politischen
Veranstaltung. Sie tragen vielleicht Plakate mit
Parolen. Sie tragen die Farben einer Partei oder
einer Bewegunag.

A & O NS
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Die Initiative geht von Kindern
und Jugendlichen aus. Die
Entscheidungen werden mit den
Erwachsenen geteilt.

Initiiert und kontrolliert von
I
Kindern und Jugendlichen.

Von Erwachsenen initiiert. Die
Entscheidungen werden mit den
Kindern und Jugendlichen geteilt.

Kinder und Jugendliche werden
konsultiert und informiert.

Kinder und Jugendliche
werden zugewiesen, aber
informiert.

Tokenismus: Symbolische
Integration (von Minderheiten).

Dekoration: Kinder un
Jugendliche werden
eingesetzt. v

Manipulation: Kinder
und Jugendliche
werden missbraucht.

https://www.living-democracy.com/de/principals/participation/awareness/the-ladder-of-
participation-trying-to-be-honest/
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Behandlungsabsprachen

 |Informationsteil
— Name der Krankheit

— Voraussichtliche Aufenthaltsdauer

— Station
— Stationsregeln
— Therapieprinzipien

— Therapeut und Bezugsbetreuer

— Medikamente

 Vereinbarungsteil

Behandlungsziele

Aktivitaten/Dinge, die den Zustand
weiter verschlechtern kénnten

Aktivitaten/Dinge, die bei einer
Verschlechterung des Zustandes
helfen (unter Berlicksichtigung der
dem Krankenhaus zur Verfligung
stehenden Mdoglichkeiten)

,Das ist mir ganz besonders wichtig*

Unterschrift aller Beteiligten
Termin des nachsten Treffens

UCRUB
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Vorschlag: Shared Care Planning

« Anwendbarkeit unabhangig von der Fahigkeit der Patient_Innen
« Behandlungsentscheidungen

« alltagliche Entscheidungen

« Berucksichtigung der Hurden des Kontextes

 Aufweisen von hoher Kontextes Flexibilitat

Nolkemper et al. 2025
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Vorschlag: Shared Care Planning

Integration des multiprofessionellen Teams.

« partizipatorische Haltung von Behandlern und Betreuern,

« formelle und informelle Strukturen der Mitarbeit (Besprechungswesen,
Hilfeplangespréache)

« professionelle Patienten-Fursprecher (Genesungsbegleiter,

Verfahrensbeistande)

* Interaktive Partizipationsinstrumente

Nolkemper et al. 2025
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Es ist noch viel Luft nach oben!
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Abbildung 1. Wunsch und Erleben der eigenen Rolle in Behandlungsentscheidungen bezogen auf behandelnde Personen (a) und Eltern (b), Anga-
ben in Haufigkeit (n = 40).

Eltern als auch Patient_Innen erleben weniger Mitbestimmung als gewiinscht
Nolkemper et al. 2025
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Es ist noch viel Luft nach oben!

Tabelle 5. Zuordnungen der Freitextantworten zu den Skalen des Fragebogens

Skala aus dem
Fragebogen

Freitextantworten

Information

Behandlung

Klinikalltag

Persdnliche Freiheiten

Micht zuordenbar

Wenn eine Therapie nicht ausreichend anschléagt oder der Therapeut unsympathisch fir diejenige Person ist, dass
die Meinung ohne weiteres berticksichtigt wird"

Therapien (Ergo, Holz, Garten, usw)®, ,Aufenthalt®, ,Jeilnahme an Therapien®, \wie oft und zu welchen Therapien ich
gehe”, Ich wiirde gerne mitentscheiden, ob ich an Therapien, Gruppen etc. Uberhaupt mitmachen will”, .Therapie-
plan®, ,Ich wirde gerne mehr mitentscheiden, welche Therapien ich mitmachen kann und welche nicht”

Jagesablauf”, Stationsalltag”, .bei Mittag- und Abendessen”, .Regeln®, .zum Beispiel Thema Zimmeraufteilung oder
wann man Mittagsruhe macht”,  Alltag” .Regeln”, . Zimmer®, Raumgestaltung”, .Tagesablauf und Alltag in der Klinik®,
JAufsteh- und Zubettgehzeiten®, ,Ich wirde gerne mehr mitentscheiden, wie ich meinen Alltag gestalte”

.Handyzeit", eigenstandiger Ausgang”

Wochenendurlaub® Besuch® , Besuchszeiten” Handyzeit --> zumindest die Stunde aussuchen, wann wir sie neh-
men, z.B. wenn wir Ausgang haben®, ,Ausgangszeiten®, ,Handynutzung®, ,Ausgang®, .Mediennutzung --> mehr Fern-
sehen”, Freizeitmoglichkeiten®, Freizeitbeschaftigung”, .Dauer des Aufenthaltes”, ,Handyzeit 20-30 min/ Tag"

Bei Terminplanungen®”, Ich wirde gerne mehr mitentscheiden, was mir gut tut”, \welche Gegenstande abgegeben
werden sollen”, .Behandlerauswahl®, ,Mitentscheidung bei Therapeutenauswahl®, ,Ballsystem®, ,Privatsphare®, ,Akti-
vitdten am Morgen, wie viel ich selbst mochte”

Anmerkung: Die Antwort Ballsystem® bezieht sich auf ein verhaltenstherapeutisch orientiertes Tokensystem.

Nolkemper et al. 2025
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Umsetzungsversuche in der Kinder- und Jugendpsychiatrie In

Gutersloh
Supervision/ Coaching durch Betroffene

Standards fur freiheitsentziehende Mafhahmen

Feed-Back / Evaluation ...
Offene Tlren

Sprechen ,mit“....statt Sprechen ,uber*

Anwesenheit von Patient_Innen und Eltern in Visiten, Behandlungsplanungen und
Fallbesprechungen, Helferrunden

Intensive Vorgesprache / Telemedizin/ Hausbesuche bei Patient_Innen mit herausfordernden
Krankheitsbildern ... PERSPEKTIVEN !!!

Einlbung einer partizipativen Grundhaltung
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Zusammenfassung

Partizipation fuhrt zu mehr Gleichheit

Partizipation ist immer maoglich

Partizipation erh6ht das Commitment.

Partizipation ermdglicht eine personalisiertere und
effektivere Behandlung

Partizipation in der Kinder- und Jugendpsychiatrie
braucht Methoden

RU B RUHR-UNIVERSITAT BOCHUM LWL



