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1. Einleitung

Das Streben nach Autonomie ist nicht nur ein psychologisches Grundbediirfnis, sondern auch
ein ethisches Prinzip, welches medizinischem Handeln eine Orientierung bietet. In der
kindlichen Entwicklung stellt das Erlangen von Autonomie einen wesentlichen
Entwicklungsschritt dar. Im Falle einer psychischen Erkrankung kann im Rahmen der
Fursorgepflicht die Wahrung der kindlichen Autonomie an ihre Grenzen stoflen. Im
Spannungsfeld zwischen kindlicher Entwicklung, psychischer Erkrankung und
therapeutischem Setting erscheint der Respekt von Autonomie ein konfliktreiches Thema.
Durch die sich standig weiterentwickelnden therapeutischen Settings und gesellschaftlichen
Kontextfaktoren bleibt die Betrachtung des Themas in der aktuellen Zeit hoch relevant. Die
Einbeziehung des Respekts der Patientenautonomie’ in der neuen Version des Genfer
Geldbnisses, welches Ende 2017 zum ersten Mal von examinierten Medizinern gesprochen
wurde, lenkte den arztlichen Blick bewusst auf das Thema. Die aktuellen
Forschungsbemiihungen zu Patientenorientierung Gbersetzen das Thema auf pragmatische

Art und Weise und bringen es unter dem Begriff der Partizipation wieder auf die Tagesordnung.

Aufgrund der voranstehenden Uberlegungen beschéftigt sich die vorliegende Arbeit mit den
Konzepten von Patientenautonomie und Partizipation in der stationaren Therapie von
psychisch kranken Kindern?. Um eine Briicke von normativer zur individuellen Ebene zu
schlagen, kann der Begriff der ,Autonomie‘ fir den gegebenen Kontext als Recht auf
Selbstbestimmung lber eigene Belange und insbesondere (ber den eigenen Korper definiert
werden (167). Die theoretische Basis des Autonomiebegriffs ist hierbei aus den allgemeinen
ethisch-moralischen Prinzipien von Beauchamp und Childress sowie aus den spezifischen
Uberlegungen zur kindlichen Autonomie von Claudia Wiesemann zu entnehmen (16, 168). In
der praktischen Umsetzung des Respekts von Autonomie ist das Konzept der Partizipation im
Stufenmodell von Roger Hart eine Grundlage von Implementierungsansatzen (69). Der Begriff
der ,Partizipation' kann fiir den gegebenen Kontext als die verbindliche Einflussnahme von
Kindern und Jugendlichen auf sie betreffende Planungs- und Entscheidungsprozesse definiert
werden (79).

Der Blick auf den Forschungsstand bestatigt die Komplexitdt des Konfliktes zwischen

Autonomie und therapeutischen Notwendigkeiten und beschreibt zugleich protektive Effekte

"In der vorliegenden Arbeit wird primar die Sprachform des generischen Maskulinums genutzt. Bei
Begriffen wie ,Patient’ oder ,Arzt‘ soll hierbei die mannliche und weibliche Form verstanden werden.

2 Um die Lesbarkeit des Textes zu erleichtern, kann es vorkommen, dass anstelle von ,Kinder und
Jugendliche’ allein der Begriff ,Kinder* verwendet wird.
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im Therapieprozess bei erhdhter kindlicher Autonomie (18, 26, 121, 125, 158). Als
moderierende Variablen fir die Dimensionen der kindlichen Kompetenz zu Autonomie werden
Alter, Entwicklungsstand, Grunderkrankung und Kontextfaktoren diskutiert (66, 71, 72, 74, 77).

In der theoretischen Auseinandersetzung mit dem Konzept der Autonomie werden in der
liberalen Standardauffassung als Grundbedingung fiir Autonomie oft dieselben Kriterien wie
bei der informierten Einwilligung verwendet (55). Darlber hinaus werden in darauf
aufbauenden Theorien eine ganze Reihe von autonomieférderlichen Fahigkeiten differenziert
(36). Manche Ansatze gehen dabei weit lber kognitive Aspekte der Fahigkeit zur Autonomie
hinaus und rechnen somit auch noch denjenigen eine Form von Autonomie zu, die geistig nicht
mehr zu differenzierten Uberlegungen fahig sind (80).

In der aktuellen Diskussion zur praktischen Umsetzung des Autonomieprinzips innerhalb
der Kinder- und Jugendpsychiatrie wird insbesondere die Problematik eines dichotom
verstandenen Selbstbestimmungskonzepts angesprochen, welches im Zweifelsfall oft zu einer
volligen Entscheidungsubernahme durch die autorisierte Person fuhrt (164). Dabei wird die
haufige Reduktion der Frage nach Autonomie auf die Fahigkeit zur informierten Einwilligung
als fur den Kontext zu eingeschrankt kritisiert (98, 166). Als Lésung der Problematik wird das
Konzept der Partizipation vorgeschlagen, welches sich auf die positiven Fahigkeiten des
Kindes fokussiert (57, 160, 164). Angewandte Partizipationsinstrumente innerhalb von Kinder-
und Jugendpsychiatrien arbeiten zum Beispiel mit altersgerechten Informationsbroschiiren als
Grundlage flir Partizipation oder vorstrukturierten Gesprédchsrunden nach dem shared
decision-making Modell (57, 160). Neuere Ansatze schlagen den Einsatz von
Behandlungsvereinbarungen vor, wie sie bereits mit positiven Effekten in der
Erwachsenenpsychiatrie und der Kinderpalliativmedizin eingesetzt werden (25, 109, 164). Die
hierbei zugrundeliegenden Partizipationsbedirfnisse wurden im Setting der Kinder- und

Jugendpsychiatrie bisher in vergleichsweise wenigen Studien untersucht (133).

Um die bestehenden Partizipationsinstrumente weiter zu verbessern und neues
Implementierungspotential zu schaffen, ist ein fokussierter Blick auf die bei Kindern und
Jugendlichen zugrundeliegenden Autonomie- und Partizipationsbedtrfnisse hilfreich. Die dazu
bisher am gréRten angelegte Studie von Rotharmel et al. wurde insbesondere aus rechtlicher
Perspektive erstellt (133). Ein zweiter empirischer Blick auf das Thema auf Grundlage von
psychologischen Theorien und praktischen Uberlegungen kann hierbei zusatzliche Erkenntnis
generieren.

Dartber hinaus ist eine differenzierte Betrachtung des dahinterstehenden
Autonomiebegriffs sowie der moglichen Partizipationsansatze fur den speziellen Fall von
Kindern mit psychischen Erkrankungen unerlasslich. Eine systematische Ubersichtsarbeit zu

den Konzepten von Autonomie und Partizipation im gegebenen Kontext existiert bisher noch
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nicht. Die Verbindung von theoretischen Grundlagen mit dem Konzeptverstéandnis und
aktuellen Vorschlagen zur praktischen Umsetzung von Mitbestimmung innerhalb der Kinder-

und Jugendpsychiatrie kann hierbei die Komplexitat der Thematik reduzieren.

Somit sind die Ziele der vorliegenden Arbeit einerseits das Erstellen einer Ubersicht der
Konzepte von Autonomie und Partizipation im genannten Kontext und andererseits das
Erkennen von konkretem Implementierungspotential. Perspektivisch kann diese Arbeit als
Grundlage dienen, die bestehenden Partizipationsinstrumente zu evaluieren, zu verbessern
und nach dem Prinzip eines ,Autonomie-Werkzeugkoffers®, wie bereits in anderen Landern

implementiert, zu erweitern.

Ausgehend von den voranstehenden Uberlegungen ergeben sich zwei Grundannahmen und
eine zentrale Forschungsfrage.

Grundannahmen:

e Die Foérderung der Autonomie als psychologisches Grundbedirfnis und zentrales
ethisches Grundprinzip ist unter Beruicksichtigung von intrinsischen Moderatoren und
Kontextfaxtoren im therapeutischen Prozess sinnvoll.

e Im Setting der Kinder- und Jugendpsychiatrie erscheint die Férderung von Autonomie
sowohl besonders konfliktreich im therapeutischen Alltag als auch besonders hilfreich
fur den therapeutischen Outcome.

Forschungsfrage:

o Welche Dimensionen des Konzepts der Patientenautonomie existieren im Kontext der

Kinder- und Jugendpsychiatrie und sind potentiell und sinnvollerweise férderbar?

Um die gestellte Forschungsfrage zu beantworten teilt sich die Arbeit in zwei
erkenntnisgenerierende Teile auf, welche am Schluss der Arbeit integriert werden sollen. Im
ersten theoretischen Teil werden die Konzepte von Autonomie und Partizipation betrachtet.
Fir das Konzept der Autonomie liegt der Fokus auf grundlegenden Begriffsinterpretationen
und praktischen Konflikten im gegebenen Kontext. Fur das Konzept der Partizipation werden
Modelle und Umsetzungsvorschlage fir den Kontext vorgestellt und analysiert. Im zweiten
empirischen Teil wird die subjektive Seite von Autonomie und Partizipation innerhalb der
stationaren kinder- und jugendpsychiatrischen Therapie beleuchtet. Die Bedurfnisse nach
Autonomie und Mitbestimmung sowie deren beeinflussende Variablen werden dabei erhoben
und ausgewertet. Im Uberschneidungsfeld von theoretisch férderbarer und individuell
gewlnschter Autonomie ergibt sich das Implementierungspotential von Patientenautonomie

fur den Kontext der Kinder- und Jugendpsychiatrie.



2. Theorieteil: Analyse von Konzepten und Umsetzungsideen
2.1 Methode Theorieteil

Die Methode zur Aufarbeitung der bisherigen Literatur zur Thematik bedient sich eines
selektiven sowie eines systematischen Vorgehens. Da das systematische und das selektive
Vorgehen jeweils einer eigenen Review-Technik folgt, handelt es sich, nach den Kategorien
des Joanna-Briggs Instituts, um einen Review mit gemischten Methoden (159).

Selektiv aufgearbeitet wurde die Literatur, welche sich mit den Themen der
Patientenautonomie und der Partizipation auf3erhalb des spezifischen Kontextes beschaftigt.
Hierzu wurden aktuelle Basisliteratur und historische Grundlagen bis zu dem Punkt
eingeschlossen, an dem eine informatorische Sattigung bezliglich der gestellten Kernfrage
erreicht wurde. Zentrale Konzepte, Argumente und Konklusionen der verschiedenen Texte
wurden identifiziert. Gemeinsamkeiten und Widerspriiche wurden aufgedeckt. Kernkategorien
und Hauptaussagen in Bezug auf die Fragestellung wurden synthetisiert. Die betrachtete
Literatur stammt aus den Kontexten der Medizinethik, der Soziologie, der Psychologie, der
Padagogik, der Kinder- und Jugendhilfe sowie der Medizin im Allgemeinen, der Padiatrie und
der Psychiatrie. Es entspricht dem Vorgehen einer kritisch interpretativen Synthese (47).
Insgesamt wurden im Rahmen der selektive Literaturanalyse 177 Volltexte gelesen. 87 Texte
wurden in den Ergebnisteil eingeschlossen. Neben der Synthese von ersten Bausteinen zur
Beantwortung der Forschungsfrage diente der selektive Teil der Literaturarbeit auch zur
Entwicklung des Dokumentationsrasters flir den nachfolgend durchgeflihrten systematischen
Teil.

Systematisch aufgearbeitet wurde die Literatur, die sich mit den Themen der
Patientenautonomie und Partizipation speziell im Kontext der stationaren kinder- und
jugendpsychiatrischen Versorgung beschaftigt. Hierfir wurde ein Scoping-Review nach
Arksey und Malley durchgefiihrt (12). Die Identifizierung von relevanten Texten erfolgte durch
Suche in elektronischen Datenbanken, Handsuche in zentralen Zeitschriften, Vorwarts- und
Rickwartssuche in eingeschlossenen Artikeln und das Kontaktieren von Experten. Uber die
Oberflache des EBSCO-Hosts wurde in MEDLINE und PsychINFO anhand von Thesauri und
trunkierter Stichwortsuche systematisch nach relevanter Literatur der letzten zwanzig Jahre
gesucht. Die Suchstrategie lautete: (autonomy AND psychiatry* AND (child* OR adolesc™))
AND ((SU autonomy) AND ((SU child psychiatry) OR (SU adolescent psychiatry))) bzw.
(participation AND psychiatry* AND (child* OR adolesc*)) AND ((SU participation) AND ((SU
child psychiatry) OR (SU adolescent psychiatry))) AND (inpatient OR hospital*) (vgl. Anhang
1). Um die Anzahl der identifizierten Quellen Uberschaubar zu halten, musste die Suche fiir
das Konzept der Partizipation a priori auf den stationaren Bereich eingegrenzt werden. In Web
of Science sowie Google Scholar wurden, Uber eine entsprechende Suchstrategie mit

englischen und deutschen Stichwdrtern, weitere relevante Artikel identifiziert. Insgesamt
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wurden 1880 Texte nach Titel und Abstract gescreent. Eingeschlossen wurden theoretische

Arbeiten, empirische Studien, Praxisberichte, Tagungsdokumentationen, Stellungnahmen,

Guidelines und Evaluationen auf Deutsch und Englisch welche sich mit der Thematik speziell

im stationaren Kontext der Kinder- und Jugendpsychiatrie beschaftigen. Nicht eingeschlossen

wurden Bachelor- und Masterarbeiten, graue Literatur und Texte mit dem Fokus auf

rechtlichen Fragen oder spezifischen Krankheitsbildern. Insgesamt entsprachen 46 Texte den

Einschlusskriterien (siehe Abbildung 1). Das Dokumentationsraster zur Datenextraktion

beinhaltete numerische Referenzinformationen sowie inhaltliche Kategorien (vgl. Anhang 2).

Neben Publikationsland, Studientyp und Fachrichtung des Autors wurden in einem iterativen

Prozess folgende auf die Forschungsfrage zugeschnittene Kategorien gebildet: Konzepte und

Dimensionen, Moderatoren, Hirden, Umsetzungen und Implementierungen.

Zum Thema der Autonomie

Zum Thema der Partizipation

Gefunden durch
Datenbanksuche
(n= 1129)

Zusatzlich gefunden
in anderen Quellen
(n=26)

Gefunden durch
Datenbanksuche
(n=1214)

Zusatzlich gefunden
in anderen Quellen
(n=31)

A 4

A

Verbleiben nach Entfernen von Duplikaten

A

Verbleiben nach Entfernen von Duplikaten

(n=1902)

In Vorauswahl
aufgenommen
(n=902)

:

Volltext auf Eignung
beurteilt
(n=34)

h 4

Studien eingeschlossen
In Zusammenfassung
(n=21)

Ausgeschlossen

=¥ (n = 868)

Volltextartikel
ausgeschlossen,
mit Begriindung

(n=13)

(n=978)

Y

In Vorauswahl Ausgeschlossen

aufgenommen =" (n=943)

(n=978)

v

Volltextartikel
ausgeschlossen,
mit Begrindung

(n=10)

Volltext auf Eignung
beurteilt >
(n =35)

A 4

Studien eingeschlossen
In Zusammenfassung
(n=25)

Abbildung 1: PRISMA-Flow Diagramme zum Scoping-Review



2.2 Ergebnisse Theorieteil

2.2.1 Patientenautonomie als medizinethischer Begriff

ELEMENTE UND DIMENSIONEN VON PATIENTENAUTONOMIE

Der Begriff der Patientenautonomie kann in seiner theoretischen Beschreibung als normativ
wie auch deskriptiv in zwei zielfiihrende Sinnkategorien eingeteilt werden (168). Der normative
Charakter beinhaltet nach allgemeiner Wissenschaftstheorie wiederum verschiedene Anteile:
ethische Normen, rechtliche Normen und soziale Normen (120). Der deskriptive Charakter von
Patientenautonomie wird wichtig, wenn es darum geht den Begriff im gegebenen Kontext zu
differenzieren. An der Stelle sind verschiedene Fragen von Relevanz: Wen betrifft
Patientenautonomie? Was betrifft Patientenautonomie? Wann wird Patientenautonomie
relevant? Eine fur den deskriptiven Anteil von Patientenautonomie hilfreiche Einteilung ist die
Trennung zwischen internen und externen Dimensionen von Autonomie (23). Durch die
logische Reduktion von Komplexitat erleichtert diese Unterteilung das Verstandnis der ,Wen*-
, »Was“- und ,Wann“-Frage von Patientenautonomie. Komplementéar zur Einteilung zwischen
internen und externen Dimensionen von Patientenautonomie erinnert der Medizinphilosoph
Georg Agich an die Kontextbezogenheit des Begriffs (4). Er weist darauf hin, dass neben
»,mesenchymalen Bereichen®, wie zum Beispiel klinische Extremsituationen, auch alltagliche
Nebenschauplatze, sogenannte ,interstiticlle Bereiche®, eine hohe Relevanz fiir das Prinzip
der Patientenautonomie haben.

Die im aktuellen theoretischen Diskurs am haufigsten diskutierte und somit einflussreichste
Auffassung von Patientenautonomie ist die liberale Standardauffassung (168). Sie wurde
wesentlich durch die beiden Medizinethiker Beauchamp und Childress gepragt (16). Sie
vereint normative wie auch deskriptive Aspekte. Auf normativer Ebene wird
Patientenautonomie als Recht des Patienten verstanden, selbst Uber medizinische
Behandlungen zu entscheiden. Hierbei ist anzumerken, dass das Recht auf
Patientenautonomie weder graduierbar ist, noch situativ abgesprochen werden kann (108,
154). Daruber hinaus kann, deskriptiv gedacht, Patientenautonomie in der liberalen
Standardauffassung sich sowohl auf eine allgemeine Fahigkeit als auch auf eine konkrete
Entscheidung beziehen. Die Fahigkeit wie auch die konkreten Entscheidungen kdnnen durch
individuelle Vorbedingungen oder die Situation beeinflusst werden. Somit ist
Patientenautonomie an dieser Stelle graduierbar und situativ zuschreibbar.

Die liberale Standardauffassung gibt auch eine Antwort auf die Frage, ,wann“ dem
Patienten flr einen bestimmten Bereich oder eine bestimmte Situation Entscheidungsautoritat
zugesprochen werden kann. Hier stlitzt sie sich stark auf die Kriterien des ,informed consent”,
der informierten Einwilligung. Die zentralen Kriterien, welche in dieser Form zum ersten Mal
von Faden und Beauchamp (55) dargestellt wurden und regelmaRig wieder aufgegriffen

werden, lauten: a) Absichtlichkeit, b) Verstandnis und c) Freiheit von kontrollierendem Einfluss.
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Prinzipiell ist zu bemerken, dass die liberale Standardauffassung bewusst anspruchslos
gehalten ist. Dadurch wird erméglicht, dass relativ vielen Patienten der Respekt vor Autonomie
ermdglicht werden kann. Das Zuschreiben von Autonomie ist somit, zumindest fir erwachsene

Personen, die uneingeschrankte ,Default-Position* (154).

Die Kernelemente von Patientenautonomie werden in Abbildung 2 zusammengefasst.

Ethische Norm Fahigkeit
Rechtliche Norm "normatives" Verstdandnis "deskriptives" Verstdndnis Entscheidungen
Soziale Norm Handlungen
Kernelemente von
Absichtlichkeit - R . . " [ Information
interne" Kriterien Patientenautonomie externe" Kriterien o
Kompetenz Freiheit von Zwang
Hauptkonflikte . . R - B " . Nebenkonflikte
mesenchymale"” Bereiche interstitelle" Bereiche )
Makroebene Mikroebene

Abbildung 2: Kernelemente von Patientenautonomie

DISKUSSIONSLINIEN UM PATIENTENAUTONOMIE
Wie die genannten Kriterien des ,informed consent* und die damit einhergehenden
Grundbedingungen zu Patientenautonomie im Einzelnen auszuformulieren sind und auf ,was"
oder ,wen” sie sich beziehen, ist strittig. In der Diskursanalyse um die Kritik der liberalen
Standardauffassungen lassen sich diesbeziiglich vier Diskussionslinien um den Charakter von
Patientenautonomie unterscheiden (167):

1) lokaler versus globaler Charakter

2) prozeduraler versus substantieller Charakter

3) individueller versus relationaler Charakter

4) rationalistischer versus nicht-rationalistischer Charakter.
Die liberale Standardauffassung schlagt sich hierbei primar auf die Seite eines lokalen,
prozeduralen, individuellen und rationalistischen Verstandnisses von Patientenautonomie.

Das lokale Verstandnis von Autonomie bezieht sich auf einzelne Entscheidungen

beziehungsweise darauffolgende Handlungen einer Person. In der liberalen
Standardauffassung wird dies mit dem Begriff der Handlungsautonomie konkretisiert. Hierbei
bezieht sich die Autonomie auf ganz bestimmte Handlungsfelder oder bestimmte Situationen.
Einzelne autonome Entscheidungen kdnnen somit auch von Menschen getroffen werden,
deren Fahigkeit zu Autonomie in anderen Bereichen erheblich eingeschrankt ist (154). Ein
globales Verstandnis sieht Personen entweder im Allgemeinen autonomiefahig oder
autonomieunfahig. Somit bezieht sich dieses Verstandnis auf eine vorbestehende Eigenschaft

beziehungsweise dichotome Féahigkeit.
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Das prozedurale Verstandnis von Autonomie bezieht sich auf den Prozess der
Entscheidungsfindung. Im Sinne der liberalen Standardauffassung bedeutet dies, dass die
relevanten Informationen  aufgenommen, die Konsequenzen verstanden, die
Entscheidungsoptionen wohl erwogen wurden und dabei die Entscheidung nicht erzwungen
worden ist. Das einflussreichste prozedurale Verstandnis von Autonomie wurde vom US-
Amerikanischen Philosophen Harry Frankfurt entwickelt. Dieser beschreibt eine Handlung als
dann autonom, wenn der handlungswirksame Wunsch einem héherstufigen Willen entspricht
(63). Dieses Verstandnis ermdglicht es, echte Autonomie von spontanen Handlungsimpulsen
abzugrenzen (168). Der Moralphilosoph Richard Dworkin sieht in einem prozeduralen
Verstandnis von Autonomie auch das Recht auf idiosynkratische Vorlieben oder Irrtum
miteingeschlossen (50). Ein prozedurales Verstandnis beruht somit auf der Uberzeugung,
dass in einer modernen, pluralistischen Gesellschaft mit einer Vielzahl von verschiedenen
Lebensentwdirfen, der Respekt von Autonomie eine gewisse Zurlickhaltung in Bezug auf eine
inhaltliche Kritik der Entscheidungen einzelner Menschen verlangt (36, 168). Ein auf der
anderen Seite substantielles Verstandnis von Autonomie fragt nach Inhalt, Sinn und der
Bedeutung von Entscheidungen. Es nimmt hierbei eine inhaltliche Bewertung von Winschen
und Handlungen auf der Basis von Nachvollziehbarkeit, Angemessenheit oder allgemeinen
Wertemal3staben vor.

Ein individuelles Verstandnis von Autonomie sieht allein das Individuum als entscheidende
Instanz. An dieser Positionierung der klassischen Standardauffassung formierte sich, mit der
Idee von Autonomie als relationales Konzept, eine breite Linie von Gegenpositionen. Annahme
hierbei ist, dass sich eine selbstbestimmungsfahige und somit autonome Person erst in der
Interaktion mit anderen Personen herausbildet (168). Ein solches Verstandnis sieht einen
respektvollen, einfiihlenden und ermutigenden Umgang mit Patienten als konstitutiv flr
Autonomiefahigkeit. Das in der heutigen Medizin verbreitete Ideal einer deliberativen Arzt-
Patienten-Beziehung, in dem Autonomie als Ergebnis eines dialogischen Prozesses betrachtet
wird, beruht schlussendlich auf solch einem relationalen Verstandnis (54). Neben der
Konstitution von Autonomie im Therapiesetting kann Relationalitdt auch im Hinblick auf
institutionelle Barrieren verstanden werden (2). Vor allem in feministischer Literatur wird auch
die Interaktion mit Normen und Traditionen oder der eigenen sozialen Geschichte als
konstitutiv fur Autonomiefahigkeit betrachtet (34, 114). Die Frage nach relational ,zu wem?*
kann also mit den Antworten nach ,zu direkten Bezugspersonen®, ,zu institutionellen
Rahmenbedingungen® oder ,zu sozialem und kulturellem Umfeld“ beantwortet werden. In der
Diskussion um kulturelle und politische Einbettung eines autonomiefahigen Individuums wird
darliber hinaus betont, dass die Fahigkeit zu Autonomie eine Grundlage fir Demokratie und
Gerechtigkeit bedeutet (35). Aus der privaten individuellen Autonomie resultiert hierbei eine
kollektive Legitimitat (67).
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Ein rationalistisches Verstandnis von Autonomie sieht eine gewisse Verniinftigkeit und
Reflektiertheit als Voraussetzung fir Autonomiefahigkeit. An der Stelle wird der liberalen
Standardauffassung oft ein Uberzogener Rationalismus vorgeworfen. Als Gegenentwurf,
wiederum aus feministischer Sichtweise, bringt Diana Meyers unbewusste Affekte, Wiinsche,
Werte wie auch koérperlich physiologische Einflussfaktoren mit ins Spiel, welche als Teil von
Autonomie mitberiicksichtigt werden sollten (119). Das Einbeziehen von emotionalen oder
sonstigen nicht-rationalistischen Faktoren kénnte an der Stelle auch noch denjenigen
Menschen eine gewisse Form von Autonomie zukommen lassen, welche voribergehend oder

permanent die geistigen Fahigkeiten zu einer fundierten Reflektiertheit verloren haben (80).

ERWEITERUNGEN DES KONZEPTS DER PATIENTENAUTONOMIE
Im Zuge der Diskussionen um die liberale Standardauffassung kdénnen verschiedene

Erweiterungen des Konzepts der Patientenautonomie extrahiert werden (siehe Abbildung 3).

Selbstwert Vertrauen

Erweiterungen des Konzepts
der Patientenautonomie

Authentizitat Natiirlicher Wille

Abbildung 3: Erweiterungen von Patientenautonomie

Ausgehend von Positionierungen zur globalen Sichtweise wird das Einbeziehen von
Authentizitdtsbedingungen zur Beurteilung von Autonomiefahigkeit als notwendig beschrieben
(129). Hierbei sind Entscheidungen von Personen als authentisch zu werten, wenn sie zur
Persdnlichkeit, zu anderen Entscheidungen oder zur Lebensgeschichte konsistent sind (52).
Innerhalb der Diskussion Uber eine substanzielle Sichtweise wird auch die Notwendigkeit eines
ausreichenden Selbstwertes als Grundbedingung einer autonomen Entscheidung zur Sprache
gebracht (19). Nur wer einen ausreichenden Respekt vor sich selbst habe, sei auch in der
Lage, gegenuber seiner Umwelt als autonome Person zu agieren (113). In Texten zu
Relationalitat von Autonomie wird oft betont, welche wichtige Rolle das Vertrauen in die
behandelnden Arzte oder das umgebende System fiir die Herausbildung von Autonomie spielt
(166). Aus soziologischer Sicht wird Vertrauen, zur Reduktion von sozialer Komplexitat, als
notwendige Bedingung betrachtet, entscheidungs- und handlungsfahig zu bleiben (111). In der

Diskussion zu Kriterien der Einwilligungsfahigkeit wird an verschiedenen Stellen auf den
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Begriff des natirlichen Willens im deutschen Recht hingewiesen (82). Hiermit besteht ein
Konzept, welches auch bei einwilligungsunfahigen Patienten die Bericksichtigung des
Patientenwillens auf Basis von wenig rationalen Absichten, Wiinschen und Bedirfnissen

verlangt.

INFORMED CONSENT
Die einflussreichste und bislang etablierteste Idee der Umsetzung von Patientenautonomie im
medizinischen Kontext konkretisiert sich im Prinzip des ,informed consent®, der informierten
Einwilligung. Das Prinzip manifestiert sich in rechtlichen Erfordernissen zu einer
ausreichenden Aufklarung des Patienten, wie auch in Uberlegungen zur Autorisierung einer
medizinischen Entscheidung (55). Ausgehend von Absichtlichkeit, Verstandnis und
Freiwilligkeit, als die drei urspringlichen Kriterien zum ,informed consent” von Beauchamp und
Childress, kénnen folgende Punkte als Bedingungen zur informierten Einwilligung genannt
werden (140):

o Aufklarung

o Freiwilligkeit

¢ Einwilligungsfahigkeit

e Einwilligung
Die Aufklarung durch den behandelnden Arzt wird als Wirksamkeitsvoraussetzung fur die
Einwilligung betrachtet. Nach dem Prinzip der informierten Einwilligung ist diese
gekennzeichnet durch Feedbackschleifen und bedeutet somit mehr als die alleinige
Informationsgabe (17). Nach dem Prinzip der patientenbezogenen Information soll der Umfang
und die gelassene Zeit auf die Kapazitaten und Praferenzen des Patienten angepasst werden
(83). Im Sinne der Bedingung von Freiwilligkeit, ist es unzulassig, den Patienten von einer
Behandlung zu dberzeugen oder gar Zwang auf ihn auszuiben. Auf der anderen Seite muss
der Patient eine ausreichende Kompetenz besitzen, die Kommunikation nachzuvollziehen. Die
Einwilligungsfahigkeit des betroffenen Patienten entspricht dem normativen und rechtlichen
.Gatekeeper” des Prinzips. Sie ist in der Regel gegeben, wenn der Patient Wesen, Bedeutung
und Tragweite der Behandlung abschatzen kann (49, 143). Eine auf den ersten Blick triviale
Bedingung zur informierten Einwilligung ist das explizite Einholen der Einwilligung. Dieses
Kriterium dient dazu, den Praktikern in der Klinik bewusst zu machen, dass eine Einwilligung

nicht hypothetisch erfolgen kann (140).

In aktuellen Texten werden oft zwei weitere Beurteilungsmal3stdbe angesprochen (49, 143):
e personliche Werte und Lebensfiihrung

e Art und Situation der Entscheidung
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Fir personliche Werte und die Lebensflihrung des Patienten spielt die soziobiographische und
kulturelle Pragung eine grofRe Rolle (143). Die Schwere des medizinischen Eingriffs und die
Art der Situation beeinflusst wiederum die Ausgiebigkeit der Aufklarung. Je bagatellartiger der
medizinische Eingriff oder je akuter die Notfallsituation, desto geringer die Anspriiche (49).

Im Fall von Kindern und Jugendlichen gibt es verschieden Meinungen zum Prinzip der
informierten Einwilligung.

In einem dem traditionellen Verstandnis der Entwicklungsstufen von Piaget kritisch
gegenuberstehenden Beitrag, wird fir das Beibehalten des Begriffes und Prinzips des
.informed consent” auch bei Kindern pladiert (6). Priscilla Alderson schlagt hierbei flr die
Entscheidungsfindung bei kindlichen Therapiemalinahmen folgendes 4-Stufen-Modell vor:

1. Informieren des Kindes 2. Meinungsauflerung des Kindes

3. Einbeziehung der kindlichen Meinung 4. Kind als Hauptentscheidungstrager
Wesentlich und unterscheidend zu anderen Beitragen ist hierbei die Tatsache, dass das Kind
am Ende als hauptsachlicher Entscheidungstrager in die Verantwortung genommen wird. Im
Lichte des Risikos der Uberforderung fir Kinder wird von Andrea Dérries der Vorschlag
gemacht das 4-Stufen-Modell von Alderson mit einem risikosensiblen Modell zu kombinieren
(48). Dabei kénne in einem kontinuierlichen Kommunikationsprozess zwischen Arzt und
Patient sowohl das Risiko der Entscheidungssituation als auch der Entwicklungsfaktor der
kindlichen Autonomie berlcksichtigt werden.

Auf der anderen Seite gibt es Stimmen, die das starke Prinzip des ,informed consent” als
wenig tauglich fir den Kontext der Kinder und Jugendpsychiatrie beschreiben (134). Auch die
American Academie of Pediatrics oder die Confederation of European Specialists in Pediatrics
sprechen sich in der Entscheidungsfindung bei Kindern fiir eine Alternative aus: Das Prinzip
des ,informed assent” (38, 106). Darunter werden in der Regel folgende Punkte verstanden
(38):

1. Altersentsprechende Information 2. Uberpriifung des Verstandnisses

3. Unterstitzung des Verstandnisses 4. Suche gemeinsamer Entscheidung
Dabei soll das Verstandnis des Kindes aktiv eruiert und geférdert werden. Der gegenseitige
Austausch ist gepragt von partnerschaftichem Verhalten, gegenseitigem Respekt und
Vertrauen (106). Eine Einigkeit bezuglich der Wahl der Behandlungsentscheidung ist das Ziel.
Wesentlich hierbei ist, dass am Ende nicht das Kind, sondern der behandelnde Arzt die
Entscheidung trifft. Kritiker des Prinzips weisen darauf hin, dass das Konzept zu vage
formuliert sei und die Situation von Uneinigkeit bezlglich der Wahl der
Behandlungsentscheidung wenig berlcksichtigt wird (14). Eine empirische Studie zum
Verstandnis des Prinzips bei praktizierenden Padiatern zeigte eine gro3e Divergenz und die

Tendenz, darunter primar den Aufklarungsaspekt zu verstehen (100).
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FESTSTELLUNG DER EINWILLIGUNGSFAHIGKEIT
Die Einwilligungsfahigkeit als wesentliche Grundbedingung fir Patientenautonomie bedarf
aufgrund seiner ,Gatekeeper-Funktion“ einer besonderen Betrachtung.

Das einflussreichste Modell zur Feststellung der Einwilligungsfahigkeit in der Medizin wurde
von den beiden US-amerikanischen Psychiatern Grisso und Appelbaum entwickelt (65). Die
Analyse der Kompetenz zur Einwilligungsfahigkeit spielt sich hierbei auf vier Dimensionen ab:
1) Informationsverstandnis, 2) rationale  Verarbeitung, 3) Krankheits- und
Behandlungseinsicht, 4) Kommunizierbarkeit der Entscheidung. Den vier Dimensionen
entsprechend konstruierten Grisso und Appelbaum einen dreiigmindtigen, standardisierten
Kompetenztest, das MacArthurs Competence Assessment Tool. Nach den Machern des
Testes, sollte dieser nicht isoliert betrachtet werden. Eine Integration des Testergebnisses mit
anderen Daten, wie dem Mini-Mental-State-Status Test, kollateraler Information von
Angehdrigen oder einer kollegialen Zweitmeinung sei notwendig.

Alternativ zu dem von Grisso und Appelbaum vorgeschlagenen Test zur Feststellung der
Einwilligungsfahigkeit, schlagen Simon und Nauck ein einfaches Fragen-Modell vor (143): 1)
Hat der Patient die vermittelten Informationen verstanden und kann sie mit eigenen Worten
wiedergeben? 2) Kann der Patient die Informationen fur eine realitdtsbezogene, vernunftige
und angemessene Entscheidung nutzen? 3) Hat der Patient eine Einsicht in die Natur seiner
Situation und seiner Erkrankung? 4) Handelt der Patient authentisch, das heif’t in
Ubereinstimmung mit seinen bisherigen Werten, Zielen und Handlungen? Wenn der Arzt eine
dieser Fragen mit Nein beantworten muss, so sei ein Zweifel an der Einwilligungsfahigkeit
gegeben und es sollte eine weitere Abklarung erfolgen. Neu im Vergleich zum Grisso und

Appelbaum ist das Einbeziehen des Authentizitatsfaktors.

Fir den Fall der Behandlung von Minderjahrigen gerat oft das Alter des Kindes in den Fokus
der Beurteilung. Die Vorstellungen ab welchem Alter ein Kind als einwilligungsfahig gelten
kann, reichen von 5 Jahren, aus klinischer Perspektive, bis hin zu 16 Jahren, aus rechtlicher
Perspektive (8, 49). In einer empirischen Studie zur kindlichen Kompetenz anhand des
MacArthurs Competence Assessment Tool wurden Kinder ab einem Alter von 12 Jahren als
in der Regel kompetent betrachtet (71). Neben dem Alter gibt es bei Kindern eine ganze Reihe
von weiteren konstituierenden Faktoren. Viele Autoren wiederholen auch fir Kinder die
Wichtigkeit der Basiskriterien von Grisso und Appelbaum (7, 64, 74, 99, 131). Daruber hinaus
mache es Sinn, auch emotionale Kompetenzen mit in die Bewertung einzubeziehen (5, 131).
Auch Persénlichkeitseigenschaften und die bisherige Lebenserfahrung seien zu
berlcksichtigen (5, 64). Im Blick auf externe Einflussfaktoren der kindlichen Kompetenz betont
die US-amerikanische Sozialwissenschaftlerin Priscilla Alderson die Rolle von Kontextfaktoren

(5). Der Soziale Kontext im Sinne von Familie, Freunden und Medien haben in ihrer
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Argumentation den starksten Einfluss auf die kindliche Kompetenz. Vor allem die
Elterndimension wird aus klinischer Perspektive als grundlegender Faktor der kindlichen
Kompetenz hervorgehoben (73, 135). Wobei darauf hingewiesen wird, dass sich die elterliche
Entscheidungshilfe nicht immer positiv auf die kindliche Kompetenz auswirkt (131). Als
zusatzlicher Kontextfaktor wird auf die Qualitat der gegebenen Aufkldrung wie auch die
Mbéglichkeiten der Mitbestimmung hingewiesen (73, 99, 131, 135). Der Arzt und die Klinik sind
dabei potentielle Forderer der kindlichen Kompetenz (131, 135). In Anbetracht der
verschiedenen Einflussfaktoren auf die kindliche Einwilligungsfahigkeit schlagt Willard Gaylin
ein ,Modell der variablen Kompetenz* vor (64). Ob die Antwort auf die Kompetenzfrage flr
Kinder ,graduell® oder ,kategorial“ ausfallt, bleibt in der Diskussion (5, 143).

Im psychiatrischen Kontext wird haufig darauf hingewiesen, dass es keinen Automatismus
gebe, der beim Vorliegen einer psychischen Erkrankung auf Selbstbestimmungsunfahigkeit
schlieRen lasst (45). Bei der Bewertung von psychiatrischer Begutachtung wird dieser logische
Fehlschluss allerdings als haufige Unstimmigkeit der Begutachtung identifiziert (140). Dabei
bestehe durchaus eine Korrelation zwischen psychischer Erkrankung und
Selbstbestimmungsunfahigkeit (88). Die Einschatzung hat in der Psychiatrie eine besondere
Bedeutung, da Zwangsbehandlungen rechtlich nur wunter der Bedingung der
Selbstbestimmungsunfahigkeit des Patienten durchgefihrt werden dirfen (140). Daher wird
hier auch eine ,kategoriale“ Antwort auf die Frage notwendig. Wenn die Antwort nun negativ
ausfallt, wird eine Behandlung gegen den Willen des Patienten nicht zwangslaufig als
Gegensatz zum Prinzip der Patientenautonomie betrachtet (141). Es wird jedoch haufig darauf
hingewiesen, dass das Recht auf  Autonomie auch bei eindeutiger
Selbstbestimmungsunfahigkeit bestehen bleibt (108, 143). Eine Behandlung gegen den Willen
eines Patienten wird daher von anderen Autoren als grundlegender Gegensatz zum Prinzip
der Patientenautonomie betrachtet (24, 153). Es bestehe dann ein Kklassischer

Hierarchisierungskonflikt zwischen Autonomie und Firsorge (24).

Unbeeindruckt von unterschiedlichen Ansichten zur Einwilligungsfahigkeit gibt es Uber
folgende  Aussagen wenig Divergenz. Erstens sollte die Beurteilung der
Selbstbestimmungsfahigkeit bei Patienten immer in Bezug zu einer bestimmten Entscheidung
und zu einem bestimmten Zeitpunkt erfolgen (7, 11, 75, 135, 140). Globale Vorannahmen oder
Generalisierungen, sei es ausgehend von ,Kind sein“ oder ,krank sein®, sind in dem Sinne
nicht zulassig. Zweitens sollte die Einschatzung Uber eine Einwilligungsfahigkeit auch von der
Wirkméchtigkeit sowie der Situation der Entscheidung abhangig gemacht werden (5, 11, 49,
64, 73, 131). Dabei sind zum Beispiel bei folgenschweren Entscheidungen und ausreichender

Bedenkzeit die Anforderungen an die Einwilligungsfahigkeit héher anzusetzen.
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2.2.2 Patientenautonomie innerhalb der Kinder- und Jugendpsychiatrie

Neben den Erkenntnissen zur Thematik aus angrenzenden Kontexten ist es von besonderem
Interesse zu betrachten, wie das Konzept der Patientenautonomie innerhalb der Kinder- und
Jugendpsychiatrie verstanden und umgesetzt wird. Im Folgenden werden daher die
Ergebnisse des Scoping-Reviews zu Patientenautonomie im speziellen Kontext der

stationaren Therapie von Kindern und Jugendlichen mit psychischer Erkrankung dargestellit.

In der inhaltlichen Analyse wurde deutlich, dass sich die eingeschlossenen Texte verstarkt auf
,Einflussfaktoren’ sowie auf ,Konflikte* von Patientenautonomie im Kontext beziehen. Daher

fokussieren sich die vorgestellten Ergebnisse auf diese beiden Themenfelder.

UBERSICHT DER TEXTE

Es wurden 21 Texte in die systematische Analyse einbezogen (siehe Tabelle 1).

Kategorie Verteilung der Texte / Studien (N = 21)

Geographische Deutschland: USA: Kanada: Indien:

Verteilung n=11 n=8 n=1 n=1
(20,61, 75,77,78,91, (13, 15, 18, 27,93, 94, (37) (43)
92,102,103, 138,162) 149, 150)

Textart / Experten-Meinung: Literatur-Arbeit: Empirische Studie (Quantitativ)

Studientyp n=12 n=6 n=3

(13, 15, 20, 43, 75, 78, (18,27,77,91,92,138) (37,61, 103)
93, 94, 102, 149, 150,

162)
Arbeits-Feld des Alle Autoren arbeiten in praktischer (kinder- und jugendpsychiatrischer) Versorgung.
Hauptautors Medizin: Psychologie: Padagogik:
n=16 n=4 n=1
(13, 15, 18, 20, 43, 75, 77,78, 91, (27,37, 93, 94) (61)

92,102, 103, 138, 149, 150, 162)

Tabelle 1: Verteilung der Texte nach Erscheinungsland, Textart und Profession des Autors

KONZEPTVERSTANDNIS

Auf der Ebene des Konzeptverstandnisses bezieht sich ein groRer Teil der Literatur explizit
auf die Vier-Prinzipien-Ethik von Beauchamp und Childress und somit auf die liberale
Standardauffassung von Autonomie (20, 77, 91, 92, 149, 150). In manchen Diskussionen zu
praktischen Schwierigkeiten kann nur indirekt Uber das Ansprechen der informierten
Einwilligung und Schweigepfilicht auf die Konzeptebene geschlossen werden (13, 18, 78). In
anderen Texten spielt der Aspekt des Rechts auf Autonomie unter Bezugnahme auf die UN-
Kinderrechtskonvention und die UN-Behindertenrechtskonvention eine grof3e Rolle in der
Argumentation fur das Prinzip (77, 91). Nur einzelne Diskussionen geben eine explizite
Definition von Autonomie (37, 91, 93).
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EINFLUSSFAKTOREN

Es konnen verschiedenen Einflussfaktoren auf die kindliche Autonomie aus der
kontextspezifischen Literatur extrahiert werden. Abbildung 4 fasst die Ergebnisse der
Extraktion zusammen (13, 18, 77, 91, 94, 149, 150, 162). Faktoren, welche als ,intern’
betrachtet werden kénnen stehen im Schaubild auf der linken Seite. ,Externe‘ Faktoren sind

rechts abgebildet.

Entwicklung Eltern
Erkrankung Arzt
Personlichkeit Behandlung

Moderatoren von
Patientenautonomie
Fluktuation Institution
Selbstwert Gesetzte
Vertrauen Gesellschaft

Abbildung 4: Moderatoren von Autonomie im Kontext der Kinder- und Jugendpsychiatrie

Als besonders bedeutsam flir den spezifischen Kontext wird der Umstand betrachtet, dass
zum einen durch den Entwicklungsaspekt, zum anderen aber auch durch den
Krankheitsaspekt die Fahigkeit oder auch der Wunsch nach einer autonomen Entscheidung
einer starken Variabilitdt ausgesetzt ist (18). Darliber hinaus wird darauf hingewiesen, dass
der Entwicklungs- wie auch der Krankheitsaspekt im spezifischen Kontext eine besondere
Vulnerabilitdt bedingen (18, 103).

GRUNDKONFLIKT UND PRAKTISCHE SCHWIERIGKEITEN
Als Grundkonflikt im Kontext der Kinder- und Jugendpsychiatrie wird haufig das Prinzip der
Firsorgepflicht dem Prinzip der Patientenautonomie gegentibergestellt (77, 91, 94, 149).

Auf der Ebene der praktischen Schwierigkeiten mit dem genannten Grundkonflikt werden
immer wieder drei zentrale Punkte angesprochen: Schwierigkeiten mit der informierten
Einwilligung, Schwierigkeiten mit der Schweigepflicht und Schwierigkeiten bei
Zwangssituationen (13, 15, 18, 61, 77, 91, 103, 138, 149, 150, 157, 162). Daneben gibt es
Stimmen, welche die Schwierigkeiten bezlglich Patientenautonomie generell in den einzelnen
Phasen und Bereichen der Hospitalisierung wie Aufnahme auf Station, Krankheitsdiagnostik,
Behandlungsplanung, Interventionen und Entlassung von Station wiedergespiegelt sehen (27,

102, 150). Daruber hinaus gibt es den Ansatz die praktischen Schwierigkeiten der Autonomie
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von Kindern und Jugendlichen abhangig von den verschiedenen Akteuren, wie verantwortliche
Eltern, behandelndes Team, Rahmenbedingungen des Krankenhauses und staatliche oder
rechtliche Vorschriften, zu beleuchten (89, 149). Abbildung 5 fasst die verschiedenen

Konfliktfelder von Autonomie im Kontext zusammen.

Konfliktfelder

Informierte Einwilligung

Schweigepflicht

Zwangssituationen

Phasen/Bereiche der
Hospitalisierung

Beziehung zu
relevanten Akteuren

Abbildung 5: Konfliktfelder von Patientenautonomie im Kontext der Kinder- und Jugendpsychiatrie.

In der Diskussion um die Schwierigkeit der informierten Einwilligung stellt sich die Frage,
inwieweit die Kinder und Jugendlichen in Therapieentscheidungen einbezogen werden
kénnen. Christoph Héger argumentiert flr den grundsatzlichen Einbezug der Patienten in die
ersten drei Stufen der Entscheidungsfindung nach Alderson (77). Das wirde bedeuten:
Information, Meinungsaufierung und Einbeziehen der Meinung des Kindes (6). Den Kindern
und Jugendlichen prinzipiell im Sinne der vierten Stufe nach Alderson die Verantwortung als
Hauptentscheidungstrager zu tberlassen, lehnt Hoger ab. Kélch und Fegert sehen im Prinzip
von ,informed assent, durch seine aktive Férderung des kindlichen Verstandnisses, einen
Schritt vorwarts zur Garantie von Patientenautonomie (91). Das Ausmal} des Einbezugs solle
dabei abhangig von Entwicklungsstand und Situation gemacht werden. Hennighausen und
Schulz argumentieren dafur, die autonome Entscheidung nicht als Bedingung, sondern
vielmehr als Ziel zu betrachten (75). Sie erinnern dabei an das Risiko der Uberforderung durch
eine autonome Entscheidung und sprechen sich daflir aus, dass das Ausmall des
Einbeziehens nur im Einzelfall entschieden werden kann. Von manchen Autoren wird daftr
argumentiert das Ausmal} der Einbeziehung vollkommen unabhédngig von rechtlichen
Rahmenbedingen oder der Einwilligungsfahigkeit der Kinder und Jugendlichen zu betrachten
(13, 103). Demgegentiber gibt es Stimmen, die ein ausreichendes Verstandnis und die ndtige

Einsichtsfahigkeit als notwendige Grundbedingung flir das Einbeziehen in die
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Behandlungsentscheidung betrachten (43). In dem Zuge wird das Einbeziehen der Eltern in
die Behandlungsentscheidung als wesentlich betrachtet (43, 99).

Zu der Diskussion um die Schwierigkeit mit der Schweigepflicht stellt sich die Frage,
inwieweit private Informationen an Dritte weitergegeben werden kénnen. Besonders kénnen
das Informationsrecht der Eltern und das Geheimhaltungsinteresse des minderjahrigen Kindes
in Konflikt stehen (13). Als Argumentationsgrundlage flir einen prinzipiell hohen Stellenwert
der Schweigepflicht wird darauf hingewiesen, dass die sensible Wahrung von Informationen
wesentlich flr das Vertrauen der Kinder in die behandelnden Professionellen und somit auch
férderlich flr den Therapieprozess ist (13, 91, 149). Von drei kategorialen Positionen zu dieser
Thematik argumentiert Hoger dafiir, dass alleine die Kompromissposition, sprich das Abwégen
von Geheimhaltungs- und Informationsinteresse, modernen Vorstellungen von Autonomie
entspricht (77). Nach den anderen beiden Positionen ware entweder dem elterlichen
Informationsrecht oder der allgemeinen Schweigepflicht prinzipiell Vorrang zu gewahren (165).
Prinzipiell wird darauf hingewiesen, dass die nach aul3en getragenen Informationen auf ein
Minimum reduziert und allgemeine Formulierungen gewahlt werden sollten (13, 18). Darlber
hinaus wird von verschiedenen Praktikern im Kontext der Kinder- und Jugendpsychiatrie eine
maximale Transparenz gegenuber allen Beteiligten bezlglich der Weitergabe von Information
empfohlen (13, 18, 91, 94, 149). Das bedeutet klare Aussagen und Absprachen mit den
Kindern dartber, wer welche Informationen bekommt (13, 18).

Zu der Diskussion um Schwierigkeiten bei Zwangssituationen stellt sich die Frage, in
welchen Situationen und in welchem Ausmal} freiheitseinschrankende MalRnahmen gegen
den Willen eines Patienten gerechtfertigt sind. Auch fir die Kinder- und Jugendpsychiatrie wird
Zwang an oft als Gegensatz von Autonomie interpretiert (61, 138). Besonders bei Kindern sei
mit Langzeiteffekten zu rechnen (13). Nach der deutschen Gesellschaft fir Kinder- und
Jugendpsychiatrie missen vier Voraussetzungen gegeben sein, um eine Zwangsmafnahme
durchzufiihren  (162): 1) Risiko einer Selbst- oder Fremdgefahrdung, 2)
Einwilligungsunfahigkeit des Patienten, 3) Einwilligung der Eltern, 4) Minimale Invasivitat der
Maflinahme. Aus einer fehlenden Einwilligungsfahigkeit allein folgt somit keine Legitimation fir
Zwang. Daruber hinaus sollen freiheitseinschrankende Malinahmen als letztes Mittel erst dann
angewandt werden, wenn bereits alternative Lésungen versucht worden sind (75, 77, 138). In
der Durchfiihrung der MaRnahme wird empfohlen, nach einem festen Managementplan
vorzugehen (15). Das Ausmald der MaRnahme soll nach dem Angemessenheitsprinzip zum
bestehenden Risiko verhaltnismaRig sein (75). Aufgrund geringerer Invasivitat einer
isolierenden MafRnahme gilt es, laut der amerikanischen Akademie fur Kinder- und
Jugendpsychiatrie, die Isolierung einer Fixierung vorzuziehen (115). Bei Kindern, die absehbar
mit freiheitseinschrankenden MalRnahmen konfrontiert werden, sei es sinnvoll durch

Behandlungsvereinbarungen das Vorgehen fir den Extremfall zu antizipieren (138).
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Zu der Diskussion um Schwierigkeiten in den einzelnen Phasen und Bereichen der
Hospitalisierung stellt sich die Frage, ob es Phasen oder Bereiche gibt, in welchen Autonomie
mehr oder weniger respektiert werden kann. Koocher macht darauf aufmerksam, dass schon
die Entscheidung zur Aufnahme auf Station einen Schlisselmoment beziglich des Respekts
der Patientenautonomie darstellt (94). Mit dem Hinweis darauf, dass ambulante
Therapieformen weniger Einschrankung der personlichen Freiheit bedeuten, spricht er sich
daflrr aus, die fir den Patienten am wenigsten einschrankende Therapieform zu bevorzugen.
Bezuglich pharmakologischer Therapie sieht Kdlch die direkte Beeinflussung des autonomen
Selbst nicht als grundsatzlich unethisch (92). Allerdings sei ein hoher Standard an
Informationen in der Medikamentenaufklarung nétig. Bezlglich Psychotherapie wird daflr
pladiert, das Konzept der Autonomie als primar relational zu betrachten (37, 93).

In der Diskussion um die Schwierigkeiten der Autonomie von Kindern und Jugendlichen in
Bezug zu den verschiedenen Akteuren macht Adrian Sondheimer darauf aufmerksam, dass
vor allem jungere Kinder noch sehr stark abhangig von den eigenen Eltern sind (149). Im Zuge
dessen pladiert er dafur, bei jingeren Kindern die Familie wesentlich intensiver mit in die
Behandlung einzubeziehen. Daher spricht er sich wie auch Koocher und Church fir ein

familienbasiertes Behandlungsmodell aus (37, 93, 149).

ZUR UMSETZUNG DES RESPEKTS VON PATIENTENAUTONOMIE
Im Allgemeinen kénnen eine Reihe an Empfehlungen fiir Arzte und das Behandlungsteam
beschrieben werden. Zum einen wird dafir argumentiert, dass unter Professionellen ein
allgemeines Bewusstsein bezlglich des Prinzips der Patientenautonomie entwickelt werde.
Darunter wird ein Bewusstsein fiir ethische Konflikte, Werte und Praferenzen der Patienten,
eigene Wahrnehmungsverzerrungen und auch der eigenen Rolle als autonomieerleichternder
Faktor verstanden (13, 15, 94, 149). Zum anderen wird darauf aufmerksam gemacht, dass die
Méoglichkeiten zu Patientenautonomie abhangig von der Situation und der Art der
Entscheidung immer wieder neu im Einzelfall beurteilt werden sollten (75, 77, 91). Das alleinige
Vorliegen einer psychiatrischen Diagnose oder die Tatsache der Minderjahrigkeit sei dabei
kein Grund, die Autonomie des Patienten abzusprechen (77). Berlcksichtigt werden sollte
weiterhin der Entwicklungsaspekt sowie die rechtlichen Rahmenbedingungen (18, 75, 77, 91).
Konkret wird haufig vorgeschlagen, ein spezifisches Training fur Arzte zu etablieren,
welches das Bewusstsein wie die Kompetenzen zum Prinzip der Patientenautonomie starken
soll (18, 91, 94, 150). Ethische Falldiskussionen werden als weitere Moglichkeit betrachtet, um
das Bewusstsein fur das Prinzip zu scharfen (77, 102, 149). In Fallen, in denen der Konflikt
zwischen Patientenautonomie und Fursorgepflicht nicht auflésbar erscheint, wird aus der

Praxis heraus dafur pladiert, externe Hilfe hinzuzuziehen (18).
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2.2.3 Partizipation als theoretischer Begriff

HINTERGRUND, MODELLE, QUALITATSKRITERIEN

Der Begriff der Partizipation setzt sich aus dem lateinischen Substantiv pars (Teil) sowie dem
Verb capere (fassen, nehmen, ergreifen) zusammen und wird im heutigen Sprachgebrauch
haufig Ubersetzt mit Beteiligung, Teilhabe, Mitsprache, Mitbestimmung, Einbeziehung oder
Einflussnahme. Initial wurde der Begriff haufig im politischen Kontext verwendet und ist dabei
ein wesentlicher Grundpfeiler rechtsstaatlicher Legitimation (163). Seitdem der Begriff der
Partizipation im achten Jugendhilfebericht der Bundesregierung als ,Strukturmaxmime im
lebensweltorientierten Jugendhilfe-Konzept® erklart wurde, genief3t er im padagogischen
Kontext eine besondere Prioritat (30). Aus psychologischer Sicht wird die Partizipation an
Entscheidungen als wesentlicher Motivationsfaktor diskutiert (127, 136). In Artikel 12 der UN-
Kinderrechtskonvention sowie in Artikel 7 der UN-Behindertenrechtskonvention findet das

Konzept der Partizipation eine rechtliche Entsprechung.

Das im Bereich von Kindern und Jugendlichen wohl bekannteste Modell der Partizipation ist
das Stufenmodell von Roger Hart (69). Es teilt Partizipation in acht verschieden Stufen auf (1.
Manipulation, 2. Decoration, 3. Tokenism, 4. Assigned but informed, 5. Consulted and
informed, 6. Adult-initiated shared decisions, 7. Child-initiated and directed decisions, 8. Child-
initiated shared decisions) und bringt dabei die Starke der Mitbestimmung zum Ausdruck. Es
betrifft die Frage nach dem ,wie viel’ der Einflussnahme in Entscheidungssituationen.
Aufbauend auf dem Stufenmodell von Roger Hart hat eine Forschergruppe im Berliner
Wissenschaftszentrum fir Sozialforschung und Gesundheit eine Version des Stufenmodells
entwickelt, die sich speziell auf den Bereich der Gesundheitsférderung beziehen lasst (171).
Dieses Modell beschreibt in einer hierarchischen Struktur zum einen ,Vorstufen* sowie ,echte
Formen“ von Partizipation. Es vermag auf’erdem abzugrenzen, was Partizipation im Sinne
von Nicht-Partizipation ,noch nicht’ oder Uber Partizipation hinausgehend ,nicht mehr* ist. Als
Vorstufen von Partizipation werden Information, Anhérung und formale Einbeziehung
gesehen. Als echte Partizipation werden Mitbestimmung durch Ricksprache und Verhandeln,
teilweise Ubertragung von Entscheidungskompetenz und angeleitete Entscheidungsmacht
betrachtet. Eine selbststadndige Organisation, in denen die Verantwortung der Entscheidung
ganz an die Patienten abgegeben wird, geht laut dem Modell Gber Partizipation hinaus (vgl.
Anhang 3).

In einer bekannten Erweiterung des Stufenmodellgedankens, welche darauf abzielt,
Partizipation in der Praxis bedeutungsvoll, effektiv und nachhaltig zu gestalten, werden neben
dem Level der Partizipation zwei weitere Dimensionen beschrieben: Natur der Partizipation
und Fokus der Entscheidungen (146). Eine sehr ahnliche Erweiterung des

Stufenmodellgedankens aus dem Handlungsfeld der Heimerziehung benennt die drei
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zentralen Dimensionen wie folgt: Stérke, Form und Reichweite (22). Die Dimension der Starke
betrifft die im Stufenmodell schon diskutierten Frage nach dem ,wie viel* der Partizipation. Die
Dimension der Form betrifft die Frage danach, ,wie’ Partizipation fir die Beteiligten ermoglicht
werden kann. Blandow unterscheidet drei Formen von Partizipation: Offene Formen,
parlamentarische Formen und projektorientierte Formen. Unter offenen Formen werden solche
verstanden, die frei zuganglich ohne Verpflichtung zur Teilnahme bestehen. Unter
parlamentarischen Formen werden diejenigen verstanden, welche sich durch eine feste
Besetzung, Kontinuitdt und eine gewisse Teilnahme-Verpflichtung auszeichnen.
Projektorientierte Formen bestehen in der Regel nur voriibergehend zu bestimmten Themen.
Die Dimension der Reichweite stellt die Frage, ,worauf’ sich die Beteiligungsrechte beziehen
sollen. Blandow nimmt hier wiederum eine Dreiteilung der Bereiche vor, auf die sich eine
Entscheidung beziehen kann: Eigene Angelegenheiten, die Gruppe und die Institution. Eigene
Angelegenheiten waren zum Beispiel die Auswahl von Kleidung, das Recht am eigenen Kdrper
oder die Ziele der Hilfeplanung. Angelegenheiten, die die Gruppe betreffen, sind zum Beispiel
gemeinsame Mahlzeiten, Exkursionen oder Regeln des Zusammenlebens. Die Nutzung von
Ressourcen, die Organisation der Versorgung oder der Inhalt von internen Leitlinien waren
Angelegenheiten, die die Institution betreffen. Eine noch detailliertere Analyse von
Partizipationsformen und deren Reichweite wurde im Rahmen von Beteiligungsbausteinen des
Kinderhilfswerks verdffentlicht (152).

Zentrale Dimensionen von Partizipation, abgeleitet aus dem Stufenmodell des Berliner

Wissenschaftszentrum und den Kategorien von Blandow, werden in Abbildung 6

zusammengefasst.
Dimensionen von
Partizipation
Stufen Formen Reichweite
Nicht-Partizipation Offene Eigene Angelegenheiten
Vorstufen Parlamentarische Bereiche der Gruppe
Partizipation Projektorientierte Bereiche der Institution

Mehr als Partizipation

Abbildung 6: Dimensionen von Partizipation (nach Blandow bzw. Berliner Wissenschaftszentrum)

Als Qualitatsstandards von Partizipation im Jugendalter nutzen Knauer und Sturzecker die
Unterteilung von Prozess-, Struktur- und Ergebnisqualitat (90). Teil der Prozessqualitat sind

zum Beispiel eine symmetrische, unterstiitzende und ergebnisoffene Kommunikation welche
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die Lebenswelt der Jugendlichen als Ausgangspunkt nimmt. Teil der Strukturqualitat sind zum
Beispiel eine rechtliche Fundierung oder eine ausreichende Ressourcenbereitstellung. Die
Ergebnisqualitat betrifft den wirklichen Grad der Mitbestimmung und dessen empirische
Effekte. Auch der UN-Kinderrechtsausschuss hat einen hilfreichen Kriterienkatalog flr
qualitative Beteiligung erstellt (132). Beteiligung sollte demnach transparent, informativ und
bedeutsam fur Bedurfnisse und Erfahrungen von Kindern sein. Au3erdem sollte Beteiligung
kinderfreundlich und inklusiv gestaltet werden. Des Weiteren sollte Beteiligung respektvoll,
feinfiihlig und unterstiitzt durch BildungsmafBnahmen flir Erwachsene sein. In einer
theoretischen und empirischen Reflexion von Beteiligungsmodellen fir Kinder und
Jugendliche gibt das zustandige Bundesministerium weitere Anstofle zu einer qualitativen
Umsetzung von Beteiligung (28). Demnach soll Beteiligung spielerisch und kreativ an der
Lebenswelt der Kinder und Jugendlichen orientiert werden. Durch eine Atmosphare von
Interesse und Selbstwertstdrkung soll ein Sicherheitsgeflhl fir die Beteiligten hergestellt
werden. Dabei ist fir die Fachkrafte das Risiko der Beteiligung bewusst einzugehen und

auszuhalten.

PARTIZIPATION IN DER MEDIZIN
Drei wesentliche Konkretisierungen des Partizipationsgedankens in der Medizin sind die
Ansatze von partizipativer Entscheidungsfindung, Advance Care Planning und Empowerment.
Die partizipative Entscheidungsfindung, im Englischen ,shared decision-making’, ist flir den
medizinischen Kontext das bisher bekannteste Konzept. Sie wird als Interaktionsprozess mit
dem Ziel, unter gleichberechtigter aktiver Beteiligung von Patient und Arzt auf Basis geteilter
Information zu einer gemeinsam verantworteten Ubereinkunft zu kommen definiert (70).
Grundlegende Konzeptualisierungen, welche primar in Kanada entwickelt wurden,
identifizieren analytische Strukturen des Prozesses: Informationsaustausch, Deliberation und
Entscheidung zur Behandlung (32, 33). Sie heben hervor, dass eine hohe Flexibilitdt dabei
ndtig ist, wie Arzte den Entscheidungsprozess strukturieren und ein reiner Checklisten-Ansatz
dem shared decision-making Modell nicht gerecht wird. Sie argumentieren, dass die
Anwendung von fundamentalen Prinzipien, wie die ,Anerkennung der Patientenpraferenzen’
oder der ,Respekt von individuellen Entscheidungen’, dem Modell mehr entsprechen als eine
fixierte Abfolge von Entscheidungsschritten. Eine im deutschen Sprachraum bekannte
Interpretation des Modells der partizipativen Entscheidungsfindung identifiziert neun
konsensuell entwickelte Handlungsschritte: 1) Mitteilung der Entscheidung 2) Formulierung
der Gleichberechtigung 3) Information tiber Optionen 4) Aufklaren tber Vor- und Nachteile 5)
Verstandnis erfragen 6) Praferenzen ermitteln 7) Aushandeln 8) Herbeifuhren einer
gemeinsamen Entscheidung und 9) Umsetzung vereinbaren (145). Dabei sei das Modell vor

allem fur chronische Erkrankungen bei gleichwertigen Therapieoptionen und hoher Relevanz
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der zu treffenden Entscheidungen entwickelt worden. In einem erweiterten Modell der
partizipativen Entscheidungsfindung wird neben der Einbeziehung der Patientenbedirfnisse
auch die ,interne Partizipation‘, im Sinne von Berilcksichtigung der Teammeinung durch
gezielte Teamgestaltung bezlglich Strukturen, Prozessen und Kultur, in das Modell mit
einbezogen (95, 97). Innerhalb der Theoriediskussion um das Konzept des Shared Decision-
Making wurde eine Vielzahl an weiteren Modellen identifiziert, welche ihren Fokus auf
unterschiedliche Bausteine der Grundidee legen (151). In einer theoretischen In-Bezug-
Setzung verschiedener Endpunkte der partizipativen Entscheidungsfindung mit dem
medizinethischen Prinzip der Patientenautonomie wird die ,deliberative gemeinsame
Entscheidung’ als gute Mdglichkeit verstanden, den Respekt von Patientenautonomie
umzusetzen (137). Im Rahmen der Limitationen des klinischen Kontextes musse allerdings
auch auf bescheidenere Endpunkte zurlickgegriffen werden. Als Transfer von partizipativer
Entscheidungsfindung in die Praxis werden FortbildungsmalBnahmen fir Arzte,
Patientenschulungen und Entscheidungshilfen vorgeschlagen (145). Im Rahmen erster
Transferprojekte in Deutschland wurde ein Manual fur arztliche Fortbildungsmal3nahmen in
partizipativer Entscheidungsfindung entwickelt (21). Auf internationaler Ebene existiert ein
Kriterienkatalog fur die Qualitat von Entscheidungshilfen (53).

In der Weiterentwicklung der Idee der Patientenverfigung entstand Anfang der 90er Jahre
in den USA eine weitere Konkretisierung des Partizipationsgedankens: ,Advance Care
Planning* (46). Es ist ein Konzept zur strukturierten Einbeziehung des Patienten in seine
Behandlung und Pflege (46). Ziel ist es, den Patienten in einem kontinuierlichen Prozess
umfassend zu informieren, sowie seine Erwartungen und Winsche festzustellen (156). Im
Vergleich zur Patientenverfigung handelt es sich um eine wiederholte Form der
Willenserfragung unter wechselnden Bedingungen (110). Im Vergleich zum Konzept der
partizipativen Entscheidungsfindung fokussiert es sich verstarkt auf die Situation der
Einwilligungsunfahigkeit. Der Prozess wird im besten Falle durch eine professionelle Person
erleichtert (156). Die Organisation Advance Care Planning international definiert das Konzept
wie folgt: ,Advance care planning (ACP) is a process of communication between individuals
and their healthcare agents to understand, reflect on, discuss and plan for future healthcare
decisions for a time when individuals are not able to make their own healthcare decisions.” (3).
Das erste Modellprojekt zur Implementierung des Konzepts in Deutschland fand unter dem
Motto ,beizeiten begleiten® im Kontext der Altersmedizin statt (39). Zur Anwendung von
Advance Care Planning in der Versorgung von Kindern existieren wenig praktische
Erfahrungen (40).

Aus der Gemeindepsychologie der 80er entstand ein Prinzip, welches nicht nur
partizipatives, sondern auch eigenverantwortliches Handeln zu starken sucht: ,Empowerment’

(130). Es bezeichnet Strategien und MaRnahmen, die den Grad an Autonomie und
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Selbstbestimmung erhdhen (76). Heute spielt es eine grofier werdende Rolle in sozialer Arbeit
und Medizin (76). Ziel ist es, eigene Potentiale und Kompetenzen zu entfalten und dadurch
die Kontrolle in Bezug auf die Gestaltung des eigenen Lebens (wieder) zu erlangen (105). Es
legt den Fokus auf die individuellen Ressourcen. Grundlegende Annahme ist, dass auch in
Extremsituationen oder bei vulnerablen Individuen Ressourcen vorhanden und nutzbar sind
(122). Nach Lenz muss zum Erreichen von Empowerment innerhalb der klinischen Beratung
das Subjekt mit dem Kontext auf verschiedenen Ebenen ins Verhaltnis gesetzt werden (104,
105). Die Subjektebene beinhaltet Selbstbewusstsein, Selbstwirksamkeit sowie
Kommunikations- und Kooperationsfahigkeit. Die soziale Ebene beinhaltet Integration,
Solidaritat und soziale Unterstlitzung. Die strukturelle Ebene betrachtet die Gegebenheiten
des Lebenskontextes. Empowerment wird als Grundlage fir ein ,professionelles
Handlungsmodell‘, welches sich an den Bedurfnissen der Betroffenen orientiert, gesehen
(105). Lenz betrachtet zum Beispiel standardisierte Gesprachsprotokolle als Méglichkeit der
Ressourcenaktivierung. Er legt auBerdem sein Augenmerk auf die Notwendigkeit einer
professionellen Haltung’. Diese beinhalte Akzeptanz, Wertschatzung, Vertrauen auf

Fahigkeiten und Recht auf Irrtum.

Eine Ubergreifende Konzeptualisierung des Partizipationsgedankens in der Medizin
verschaffte sich in den letzten Jahren verstarkt Raum: Die Patientenorientierung (56).
Ausgehend von dem Prinzip der Kundenorientierung nimmt das Konzept gezielt die
Bedurfnisse von Patienten in den Blick und hat das Ziel, Selbst- und Mitbestimmung zu férdern.
Es werden fiinf Dimensionen der Patientenorientierung beschrieben: Die biopsychosoziale
Perspektive, der ,Patient als Person’, das Teilen von Macht und Verantwortung, die Patient-
Behandler-Beziehung und der ,Arzt als Person‘ (117). Dabei wird auch fiir den Einbezug des
Behandlungsteams und wichtiger Bezugspersonen argumentiert. Nach einer Anwendung
innerhalb der medizinischen Versorgung in Deutschland werden die Methoden der
informierten Einwilligung, der partizipativen Entscheidungsfindung und des Empowerments als
Konkretisierung des Konzepts verstanden (10). Ansatzpunkte der Implementierung seien die
verschiedenen Strukturen des Gesundheitswesens. Im Rahmen einer umfangreichen
Forderlinie zu Patientenorientierung bei chronischen Krankheiten wurde eine Vielzahl an
Projekten zu ,Patienteninformation’, ,Patientenschulungen* und der ,Organisation von
partizipativer Versorgung’ durchgefuhrt (10). Dabei entstand auch ein erstes
Schulungsprogramm  flir  Professionelle zur Implementierung von partizipativer

Entscheidungsfindung in der medizinischen Rehabilitation (96).
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2.2 4 Partizipation innerhalb der Kinder- und Jugendpsychiatrie

Neben den theoretischen Grundlagen zur Thematik aus Jugendhilfe, Padagogik und Medizin
im Allgemeinen, ist es von besonderem Interesse zu betrachten, wie das Konzept der
Partizipation innerhalb der Kinder- und Jugendpsychiatrie verstanden und umgesetzt wird. Im
Folgenden werden daher die Ergebnisse des Scoping-Reviews zu Partizipation im speziellen

Kontext der stationaren Kinder- und Jugendpsychiatrie dargestellt.

In der inhaltlichen Analyse wurde deutlich, dass sich die eingeschlossenen Texte verstarkt auf
,Argumente’, ,Hurden' und ,Umsetzungen‘ von Partizipation im Kontext beziehen. Daher

fokussieren sich die vorgestellten Ergebnisse auf diese Themenfelder.

UBERSICHT DER TEXTE

Es wurden 25 Texte in die systematische Analyse einbezogen (siehe Tabelle 2).

Kategorie Verteilung der Texte / Studien (N = 25)

Geographische Deutscher Sprachraum Englischer Sprachraum

Verteilung DL*: OE*: UK: IRL*: USA: CAN*: AUS*:
n=9 n=3 n=6 n=3 n=2 n=1 n=1
(9, 57-60, (86,128,160) (1,42,51, (29,41, (31, 62) (101) (112)
133, 139, 124,126, 118)
144, 164) 155)

Textart / Experten- Literatur- Empirische Studie

Studientyp Meinung: Arbeit: Quantitativ: Qualitativ:
n=11 n=4 n=5 n=>5
(9,29,57-60, 86,87, (42,128, 144, 155) (31,51, 62, 133, (1,41, 101, 124,
118, 160, 164) 139) 126)

Arbeits-Feld des  Praktische Versorgung Theoretische Institute

Hauptautors Medizin: Psychologie:  Behavioral  Public Social  Child* Rechts-
n=11 n=4 Science: Health: Work:  Nursing: Wissen*:
(9,57-60,62, (29,31, 42, n=3 n=3 n=1 n=1 n=1
86,128,139, 144) (1,51,124) (112, 126, (101) (41) (133)
160, 164) 155)

* DL = Deutschland; OE = Osterreich; UK = United Kingdom; IRL = Irland, CAN = Kanada; AUS = Australien

* Child = Children; Wissen = Wissenschaft

Tabelle 2: Verteilung der Texte nach Erscheinungsland, Textart, und Profession des Autors

KONZEPTVERSTANDNIS

Die meisten Autoren, die sich konkret mit dem Thema der Partizipation im Kontext der Kinder-
und Jugendpsychiatrie beschaftigen, beziehen sich als theoretische Grundlage auf
partizipative Entscheidungsfindung, Empowerment, Kundenorientierung oder Stufenmodelle
(1, 31, 42, 51, 58, 62, 86, 112, 128, 144, 155, 160, 164). Zum Teil wird die

Selbstbestimmungstheorie von Ryan und Deci sowie das Modell der Salutogenese von
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Antonovsky als zugrundeliegend erwahnt (126, 164). Einem Groldteil der Texte ist gemein,
dass sie Partizipation als ein Grundrecht begreifen (9, 42, 57, 58, 60, 86, 126, 128, 133, 160).
Oft wird die Konzeptebene nur kurz angeschnitten. Der Begriff der Patientenorientierung wird

in kontextspezifischer Literatur nicht angesprochen.

ARGUMENTE

In der Analyse der Literatur zu Partizipation im Kontext treten verschiedene
Argumentationslinien zum Vorschein. Grundsatzlich wird argumentiert, dass ein partizipatives
Vorgehen einen \Wert an sich® beinhaltet, der der menschlichen Natur naher steht als der
paternalistische Ansatz (60, 128). Im Zuge dessen wird sich als normatives Argument haufig
auf die UN-Kinderrechtskonvention, die UN-Behindertenrechtskonvention oder die EACH-
Charta als die europaische Version der Grundrechte fur Kinder in Krankenhausern bezogen
(42, 57, 86, 128, 144).

Der Grol¥teil der Argumente betrachtet Partizipation als ,Mittel zum Zweck‘. Sie betrachten
oft die Auswirkungen flr den Patienten selbst. Dass es in deutschen Kinder- und
Jugendpsychiatrien ausgepragte Bedlrfnisse nach Information und Partizipation gibt, konnte
eine groltangelegte empirische Studie aus dem Jahre 2006 zeigen (133). Der Wunsch nach
Information sei dabei uneingeschrankt hoch, der Wunsch nach Beteiligung mehrheitlich
vorhanden (144). Empirische Befunde aus Irland zeigen ein ahnliches Bild ausgepragter
Partizipationsbediirfnisse (41). Viele professionelle Stimmen gehen auch davon aus, dass
Partizipation im Kontext die Zufriedenheit, die Adharenz und die Therapiemotivation steigert
(9, 60, 128, 139, 155, 160). Dabei entstehe eine erhdhte wahrgenommene Fairness sowie ein
verstarktes Vertrauen (9, 57, 58, 128). Als basales Lernmoment der individuellen Entwicklung
trage Partizipation aulRerdem dazu bei, Selbstwirksamkeit, Selbstvertrauen und soziale
Kompetenzen zu erwerben (42, 60, 160). Darlber hinaus geht man davon aus, dass der
Behandlungserfolg erhéht wird (60, 128, 139, 155, 160). Speziell in der Kinder- und
Jugendpsychiatrie, in der chronisch kranke Patienten bei &quipotenten Therapieoptionen
groRe Konsequenzen der Behandlungsentscheidungen zu erwarten haben, sei partizipative
Entscheidungsfindung besonders wirksam (144). Empirische Ergebnisse aus dem
englischsprachigen Raum zur Anwendung von Shared Decision-Making aus dem Kontext
bestatigen diese Annahme (31, 51, 62). Neben Argumenten, die den Mittel zum Zweck primar
beim Patienten sehen, gibt es auch solche, die Vorteile flir das Behandlungsteam oder die
Institution im Blick haben. Prinzipiell erleichtere Partizipation den Therapieprozess fiir beide
Seiten der therapeutischen Beziehung (42, 58, 60, 126, 155, 160). Dabei werde durch den
Beitrag zu mehr Selbststandigkeit auch der Transferprozess zu Anschlussbehandlungen oder
zurick in das hausliche Umfeld erleichtert (57, 160). Aus der Dienstleistungs- und

Konsumentenperspektive wird argumentiert, dass eine Verbesserung der Behandlung durch
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ein direktes Feedback der Patienten im Sinne eines ,bottum-up® Prinzips entstehen kann (42,
86, 155).

Durch die Nahe des Prinzips zu diversen Operationalisierungen wie auch durch die
Anwendbarkeit bei Patienten mit eingeschrankter Kompetenz sei es im Kontext gut umsetzbar
(9, 58) . Dennoch bestehe in der klinischen Praxis ein grofdes ,Gap to Reality“, welches eine
ausreichende Umsetzung von Partizipation vermissen lasst (133). Es bestehe zum Teil sogar
ein gewisses ,Beteiligungsparadoxon®, nach dem Patienten mit Entwicklungsdefiziten oder
psychischer Erkrankung, bei denen in der Regel eine hoéhere Notwendigkeit besteht,
Partizipation zu férdern, weniger Beteiligung erfahren wie diese, die sich aufgrund von

gunstigen Vorbedingungen die Beteiligung selbst erkdmpfen kénnen (57).

HURDEN
Neben den verschiedenen Argumenten fir das Konzept werden auch diverse Hirden der
Umsetzung angesprochen (siehe Abbildung 7). Dabei wird deutlich, dass sowohl ,inhaltlich

begriindbare’ wie auch ,inhaltlich nicht begriindbare® Hirden eine Rolle spielen.

F4higkelt des Kindes Bereitschaft der Behandler

Wunsch des Kindes Bewusstsein der Behandler

Training, Skills, Erfahrung

Ressentiments des Kindes .
von Professionellen

Hiirden von Partizipation
Risikosituationen Zeitdruck, Personalmangel

Realitat der Moglichkeiten Fehlende Riumlichkeiten

Komplexiatder Themaki Hierarchische Strukturen

Abbildung 7: Hirden von Partizipation

Inhaltlich begriindbare Hirden sind als sinnvolle Grenzen zu verstehen, Uber die hinaus
Partizipation nicht mehr sinnvoll erscheint. Um diese Grenzen deutlich zu machen, bezieht
sich Fegert auf die drei zentralen Bewertungskriterien der WHO zu gelingender Teilhabe:
Féhigkeiten des Kindes, Wiinsche des Kindes und die Realitdt der Mdglichkeiten in der
individuellen Partizipationssituation (59). In Abhangigkeit von den aktuellen Fahigkeiten des

Kindes kénne eine Mitbestimmung an schwerwiegenden Entscheidungen einer Uberforderung
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gleichkommen (42, 60, 155). Eine Verweigerung von Schutz oder Therapie in kritischen
Situationen, zum Beispiel aufgrund von fehlender Einsicht oder Angst vor
Medikamentennebenwirkungen, stelle aulerdem ein hohes Risiko dar (60, 160). In Bezug auf
die Winsche des Kindes bestehe besonders in Krisen- und Notfallsituationen nur ein
geringeres Bedurfnis bei gewichtigen Entscheidungen mitzuentscheiden (144). Auch in
Regelsituationen bei Patienten mit geringem Interesse an Teilnahme, stelle das Forcieren von
Mitbestimmung einen grundsatzlichen Widerspruch zum Prinzip der Partizipation dar (101).
Bezlglich der Realitat der Méglichkeiten wird angemerkt, dass Partizipation nur dann Sinn
ergibt, wenn ausreichende Strukturen und Ressourcen vorhanden sind (59). Auch das Gewicht
von anderen Veranderungen innerhalb der Klinik werden als limitierende Faktoren

angesprochen (42).

Inhaltlich nicht begrindbare Hirden sind als unzulangliche Barrieren zu verstehen, welche bei
Implementierungsversuchen von Partizipation berlcksichtigt werden koénnen. Neben der
Bereitschaft von Arzten und Ressentiments von Patienten werden vor allem auch systemische
Hiirden angesprochen. Beziiglich der professionellen Bereitschaft wird argumentiert, dass
Arzte im Kontext eine gewisse Resistenz besitzen, die eigene Autoritat einschranken zu lassen
(42, 60, 155). Das liege zum Teil daran, dass ein starkerer Einfluss der Patienten schwer zu
handhaben sei (128). Die Tendenz und die Fahigkeit zur Einflussnahme auf die Meinung der
Patienten falle zudem bei Kinder- und Jugendpsychiatern besonders hoch aus (42). Mitunter
wird argumentiert, dass durch ein haufig dichotomes Verstandnis der Fahigkeiten von
psychisch kranken Menschen ein gewisser Reflex zu einer Verantwortungsibernahme durch
den behandelnden Arzt bestehe (164). Auch das Fehlen von Training, Skills und Erfahrungen
zu partizipativen Ansatzen sei im Kontext eine mdgliche Hirde (155). Bezlglich der
Bereitschaft von Patienten wird auf verschiedene Ressentiments aufmerksam gemacht. Zum
Beispiel mache es das Stigma einer psychischen Erkrankung generell schwer fir Kinder, eine
Beteiligung zu erwarten und einzufordern (128, 155). Auch ein fehlendes Selbstbewusstsein,
Einschlchterung durch Professionelle oder die Erfahrung, dass man wenig bewirken kann,
werden als psychologische Ursachen zuruckhaltender Beteiligung angefihrt (155). Im Blick
auf systemische Hirden seien finanzielle Ressourcen, Stress und Zeitdruck sowie die
hierarchische Organisation im Krankenhaus von groRer Bedeutung (42, 57, 58, 128, 155).
Guidelinevorgaben und Standardisierungstendenzen der klinischen Versorgung werden
paradoxerweise zum Teil als Hirde und zum Teil als Mittel zur Ermoglichung von Partizipation
gesehen (42). Eine zusatzliche Schwierigkeit sei die grundlegende Komplexitat der Thematik,
uneinheitliche Definitionen, vielfaltige Konzepte und ein Literaturkorpus, der sich vor allem aus

anderen Kontexten speist (155).
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UMSETZUNGSIDEEN UND BEISPIELE AUS DER PRAXIS

In der Literatur zu Partizipation im Kontext werden verschiedene ldeen der Umsetzung
vorgeschlagen sowie bereits bestehende Instrumente der Umsetzung beschrieben (vgl.
Abbildung 8).

Ideen und Beispiele zur Umsetzung
von Partizipation im Kontext der KJP

Einnehmen einer "partizipativen Haltung"

Anwendung von "reflexiven Fragen"

Integration des Themas in Aus- und Weiterbildung

Strukturen der Mitarbeit

Behandler-Patient-Eltern-Runden

Klinikkonferenzen

Decision Aids

Informationsbroschiiren
FAQs fiir Medikamente
Aushang von Kinderrechten

Partizipations-Instrumente

Behandlungsvereinbarungen
Beschwerdetelefon
Headspace Toolkit

Schliisselfiguren

Keyworker
Participation worker
Child Experts

Abbildung 8: Umsetzungsideen und Beispiele

Die Ideen der Umsetzung kdénnen dariber hinaus strukturiert werden, indem deren
verschiedene Angriffspunkte in den Blick genommen werden: Der Arzt, das Kind, die Institution
Klinik.
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Mit dem Fokus auf den Arzt wird haufig eine starkere Aufnahme der Thematik in die Aus- und
Weiterbildung vorgeschlagen (86, 112, 128, 144, 155). Ziel von speziellen Seminaren oder
Trainingseinheiten ist es zum Beispiel, die Arzte zu einer ,partizipativen Haltung“ zu ermutigen
und befahigen (86, 128, 160). Die partizipative Haltung wird mit folgenden Begriffen
beschrieben: Empathie, Verstandnis, Warme, Respekt, Offenheit, Zuganglichkeit, Interesse,
Vertrauen, Abwesenheit von Wertung, Ermutigung zu Bedurfnisformulierung, Achtung der
bestehenden Bedirfnisse, Umgang mit dem Patient auf Augenhdhe (1, 41, 42, 101, 126, 128,
160). Auch das Entlanghangeln an reflektierenden Fragen, wie ,Haben Sie auf die Perspektive
des Kindes Bezug genommen?“ und dergleichen, sei eine Erleichterung von Partizipation (42,
124). In theoretischen und empirischen Arbeiten wird darauf hingewiesen, dass der
partizipative Ansatz im Kontext eine hohe Flexibilitat besitzen sollte, welche auf die Fluktuation
von Interessen und Kompetenzen der Patienten Ricksicht nehmen kann (1, 42, 112, 155).
Dabei sei es wichtig, dass die Themen der Partizipation stets bedeutungsvoll fir den Patienten
sind (42).

Mit dem Blick auf das Kind als Mittelpunkt der Umsetzung von Partizipation wird zum Beispiel
das Aushangen von leicht verstandlichen Kinderrechten als Faktor beschrieben, der die Kinder
zum Einfordern vom mehr Mitbestimmung veranlasse (57, 86). Des Weiteren wird auf die
Anwendbarkeit von ,Entscheidungshilfen’, wie zum Beispiel Informationsbroschiiren oder
FAQs fir die Medikamentenaufklarung, hingewiesen (42, 57, 58, 144). Das Nutzen von klar
definierten  ,Behandlungsvereinbarungen‘ sei, zumindest in der Theorie, ein

vielversprechender Ansatz (164).

In Bezug auf die Institution Klinik wird auf personelle, zeitliche und rdumliche Ressourcen als
Grundlage jeder Partizipationsmalinahme hingewiesen (42, 101, 112, 155). Dabei spiele das
Commitment von Entscheidungstragern auf hoher Hierarchieebene eine grol’e Rolle (42).
Konkrete Vorschlage mit Blick auf die Organisation der klinischen Versorgung sind zum
Beispiel besonders ausgelegte Gesprachsrunden mit Patienten und Team, professionelle
Schlisselfiguren als Anwalte der Kindersicht sowie das Einrichten von niederschwelligen
Beschwerdemdglichkeiten fur Patienten (41, 57, 160). Eine Evaluation der Effekte von
partizipativen Mallnahmen sei insbesondere unter der Hinzunahme von Patienten als
Gradmesser flr eine gelungene Partizipation unerlasslich (42, 128, 155). Eine grundsatzliche
Organisation der Versorgung mit hoher Kontinuitdt der Bezugspersonen erhdohe dabei
automatisch das Vertrauen und somit auch die reale Mitbestimmung der Patienten (41). In
einer ausflhrlichen Detailanalyse hat die Organisation ,Young Minds‘ bereits einen
umfangreichen Guide entwickelt, der verschiedene Stadien der Entwicklung von

Partizipationsinstrumenten im Kontext identifiziert und beschreibt (155).
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Im Folgenden wird genauer auf beispielhafte Partizipationsinstrumente eingegangen, welche

im deutsch- und englischsprachigen Raum bereits erprobt wurden.

An der Kinder- und Jugendpsychiatrie der Uniklinik in Ulm wurden, aufbauend auf den
empirischen Erhebungen zu Partizipationsbedirfnissen von Rotharmel et al. aus dem Jahr
2006, gleich mehrere Ansatze implementiert (57). Erstens wurden in den Fluren der Klinik
kindgemale Zusammenfassungen der UN-Kinderrechtskonvention in sechs verschiedenen
Sprachen fir alle sichtbar angebracht. Die behandelten Kinder beziehen sich in der Folge
regelmallig auf diese nonverbalen Hinweise. Zweitens wurde gemeinsam mit einer
professionellen Comiczeichnerin eine kindgerechte Aufkldrungsbroschlire entwickelt, welche
die verschiedenen Akteure und typischen Ablaufe der Kinder und Jugendpsychiatrie in Ulm
darstellt. Es gibt eine hohe Nachfrage nach der Broschire von Eltern, Kindern und anderen
Kliniken. Der Wert der Broschire liege allerdings darin, dass die Erlauterungen spezifisch auf
die Klinik in UIm zugeschnitten seien. Drittens wurde eine direkte Telefonleitung zu einem
Patientenfiirsprecher des zusténdigen Jugendamtes eingerichtet, durch welche sich die Kinder
an externer Stelle beschweren und Beratung suchen koénnen. Grundsatzlich wird das
Beschwerdesystem auch regelmafig verwendet. Die Nutzfrequenz sei jedoch in groflem
Male davon abhangig, wie freundlich die zustandige Person am anderen Ende der Leitung

die Beschwerden beim ersten Anruf in Empfang nimmt.

An der Kinder- und Jugendpsychiatrie der Uniklinik Salzburg wurde, auf Grundlage des
ressourcenorientierten Ansatzes des Empowerments sowie des Modells des Shared Decision-
Making, ein umfassender Partizipationskonzept entwickelt (160). Es enthalt vier Paradigmen:
Ressourcenaktivierung, Herbeifiihrung von Perspektivwechsel, Ziel- und Lésungsorientierung
und die Schaffung von Strukturen der Mitarbeit. Eine zentrale Struktur der Mitarbeit betrifft
regelmaliige Team-Patienten-Eltern-Gesprache die nach einer klar vorgegebenen
Gespréachsabfolge sowie einem klar strukturierten Gesprédchsablauf alle Beteiligten in die
Entscheidungen einbeziehen kénnen. Die Gesprachsabfolge beinhaltet ein initiales Clearing-
Gesprach, ein Zielvereinbarungsgesprach und regelmalige Reflexionsgesprache. Innerhalb
der Gesprache kommt zuerst der Patient, dann die Familie und dann die professionellen
Akteure der Klinik zu Wort. In einem anschlieRenden gemeinsamen Prozess werden die
passenden Ziele und Losungsansatze abgestimmt. Neben der Struktur, welche den Patienten
im Fokus hat, wurden au3erdem ganz bewusst auch solche ausgebaut, welche die Mitarbeiter
im Fokus haben. Durch partizipativ gestaltete Klinikkonferenzen werden hierbei samtliche

Beschlusse der Klinikleitung mit den verschiedenen Akteuren der Klinik abgestimmt.
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Zur Verbesserung der ambulanten und stationaren kinder- und jugendpsychiatrischen
Versorgung in Leeds wurde eine weitreichende Initiative ergriffen, um Partizipation auf
verschiedenen Ebenen zu implementieren (155). Mit dem sogenannter ,Participation Worker’
wurde dazu eine professionelle externe Person speziell ausgebildet, um den klinischen
Teams, dem Klinikmanagement und den hohen Entscheidungstragern bei der Entwicklung von
PartizipationsmalRnahmen zu helfen. Eine Gruppe von ,Kinder-Experten’, die eigene
Erfahrungen mit der psychiatrischen Versorgung gemacht hatten, wurde rekrutiert, um die
Partizipationsarbeiter zu begleiten. Es fanden regelmafige Treffen mit den verschiedenen
Versorgungsebenen statt. Eine wesentliche Aufgabe des Partizipationsarbeiters bestand
darin, theoretisches und praktisches Wissen mit den Anregungen der ,Kinder-Experten‘ zu
vereinigen. Dadurch sei es moglich gewesen, nachhaltige Partizipationsimpulse an die

verschiedenen Ebenen weiter zu geben.

An der Kinder- und Jugendpsychiatrie des Trinity Colleges in Dublin lassen sich Ansatze zur
partizipativen Gestaltung beschreiben, welche durch die Mental Health Commission
landesweit empfohlen werden (118). Als zentraler Patientenflirsprecher ist dort fir jedes Kind
ein sogenannter ,Keyworker“ verantwortlich dafir, die individuellen Bedurfnisse und
Beschwerden gegenliber dem professionellen Team zu artikulieren. In wdéchentlichen
Einzelsitzungen tauscht sich dieser mit dem Kind aus und verteidigt die individuelle
Perspektive des Kindes in einer anschlieenden Team-Sitzung. Die Rolle des Keyworkers
kann nicht nur vom Pflegepersonal, sondern auch von Arzten, Psychologen oder
Sozialarbeitern eingenommen werden. Durch seine besondere Bedeutung als Anwalt der
Kinderbedlrfnisse sei er ein wesentlicher Unterstlitzungsfaktor von Partizipation. Neben den
zentralen Patientenfirsprechen kommt mit dem ,Headspace Toolkit* ein Instrument zum
Einsatz, welches spezifisch daflir entwickelt wurde, um Kinder und Jugendliche mit
psychischer Erkrankung dabei zu befahigen, die eigenen Rechte einzuschatzen, fir sich selbst
zu sprechen und auf die Entscheidungen ihres Behandlungsplans Einfluss zu nehmen. Es
enthalt grundlegende Informationen zur Behandlung, dem Klinikablauf und eigenen Rechten
wie auch sogenannte ,Power-Tools“, mit welchen relevante Entscheidungen direkt beeinflusst
werden konnen. Von den Powertools wird in der Kinder- und Jugendpsychiatrie des Trinity

Colleges aktuell eines (siehe Anhang 4) regelmaRig verwendet.
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2.3 Diskussion Theorieteill

2.3.1 Dimensionen des Konzepts der Patientenautonomie

KERNELEMENTE VON PATIENTENAUTONOMIE

Im Ruckblick auf die beschriebenen theoretischen Dimensionen und Diskurse um das Konzept
der Autonomie wird deutlich, wie wichtig es ist, jegliche Auseinandersetzung mit dem Thema
mit einer eindeutigen Begriffsdefinition und im besten Falle auch Positionierung zu den
angeflihrten Diskussionspunkten zu beginnen. Wie Gerald Dworkin sagte:

LIt would be unwise to assume that different authors are all referring to the same thing

when they use the term ‘autonomy’.” (50, S. 5)

Trotz dieser ernichternden Feststellung zu Auseinandersetzungen mit dem Thema der
Autonomie lassen sich ausgehend von der liberalen Standardauffassung bestimmte
Kernelemente synthetisieren (vgl. Abbildung 2). Besonders hilfreich, im Hinblick auf praktische
Konflikte im Kontext, scheint es, das Konzept der Autonomie als sich beziehend auf alltagliche
Situationen zu verstehen. Die alltaglichen Nebenschauplatze zu den offensichtlichen
Konfliktsituationen werden als interstitielle Problembereiche bezeichnet (4). Mit dem
Ansprechen von interstitiellen Problembereichen schwingt auch Kritk am liberalen
Standardmodell der Patientenautonomie mit, welches sich sehr auf offensichtliche Konflikte
und medizinische Entscheidungen fokussiert. Im klinischen Alltag einer Kinder- und
Jugendpsychiatrie, in dem die Patienten in der Regel fur mehrere Wochen eingebunden sind,
scheinen neben Kkonfliktreichen und medizinischen Makroentscheidungen, alltagliche
Mikroentscheidungen nicht minder relevant. Die Autonomiekonzeption der liberalen
Standardauffassung scheint flir den gegebenen Kontext somit an gewissen Stellen zu eng um
eine kindliche Autonomie im Kontext umfassend berlcksichtigen zu kénnen.

Im Ruickblick auf die theoretische Fassung von Autonomie in der Literatur zum Thema
innerhalb der Kinder- und Jugendpsychiatrie ist eine grundsatzliche Schwierigkeit fir das
Konzeptverstandnis die haufig fehlende eindeutige Begriffsdefinition. Meist wird sich auf das
Vier-Prinzipien-Modell von Beauchamp und Childress oder auf die Rechte der UN-Kinder- und
UN-Behindertenrechtskonvention bezogen (20, 77, 91, 92, 149, 150). Sowohl das Vier-
Prinzipien-Modell als auch die Folgerungen der Rechtskonventionen sind allerdings inhaltlich
strittig. Somit bleibt haufig unklar, was der Autor genau unter ,Autonomie“ versteht. Die in
dieser Arbeit verwendete initiale Begriffsdefinition, welche Autonomie als ,Recht auf
Selbstbestimmung Uber eigene Belange und insbesondere tber den eigenen Korper* begreift,
kann im Kontext der Kinder- und Jungendpsychiatrie, in dem die reale Selbstbestimmung von
verschiedenen Seiten an seine Grenzen stof3t, wohl nur ein relatives Ideal bilden. Verlockend
pragmatische Ansatze, welche dem Begriff der Autonomie keine Kernbedeutung zukommen
lassen, sondern seine Bedeutung als grundsatzlich Kontextabhangig betrachten (4, 50),
moégen das Uberspringen einer klaren Begriffsdefinition entschuldigen.
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DISKUSSIONSLINIEN UM PATIENTENAUTONOMIE

Ausgehend von den theoretischen Diskussionen rund um Patientenautonomie ist es sinnvaoll,
sich flr den gegebenen Kontext bezlglich der Interpretation zu positionieren. Zu entscheiden
gilt, ob das Konzept als ,lokal®, ,prozedural®, ,individuell“ und ,rational“ zu verstehen ist, wie

es die liberale Standardauffassung vorgibt (167).

Fir die konkrete Entscheidung in kinderpsychiatrischen Alltagssituationen scheint die Fassung
von Autonomie als ,lokale® am sinnvollsten. Das Verstandnis als ,lokal* im Sinne der
rdumlichen Dimension ermdglicht auch Kindern mit erheblich eingeschrankter globaler
Autonomiefahigkeit durch eine psychische Erkrankung oder ein geringes Alter, in bestimmten
Bereichen autonome Entscheidungen zu treffen (24, 154). Diese Fassung vermindert
aullerdem das Risiko einer Generalisierung bei punktuellen Unfahigkeiten. Sinnvoll auch in
Ubereinstimmung mit der liberalen Standardauffassung ist das Verstandnis von ,lokal“ im
Sinne der zeitlichen Dimension (75, 77, 91). Damit wird gewahrleistet, dass Kinder- und
Jugendliche mit haufig fluktuierender Selbstbestimmungsfahigkeit immer wieder neu bezlglich
ihrer Entscheidungskompetenz evaluiert werden. Fur den Kontext der Kinder- und
Jugendpsychiatrie scheint aullerdem die Positionierung fir eine ,prozedurale”
Betrachtungsweise am angemessensten. Somit kdnnen fiir das behandelnde Team inhaltlich
zwar unverstandliche, aber fir die Person konsistente Entscheidungen als autonome
Entscheidungen respektiert werden (50, 63). Hierbei dirfen sich Patienten sogar dazu
entscheiden, ihre Entscheidungen lieber an Andere abzugeben. Durch das Verstehen als
prozedurales Konzept wird aulierdem gewahrleistet, dass spontane Handlungsimpulse, wie
der Drang zur Selbstverletzung, nicht als autonom betrachten werden missen, wenn diese
nicht im Einklang mit einem héherstufigen Willen stehen (50, 168). Neben den Fragen nach
Lokalitat und Prozeduralitat scheint eine ,relationale“ Betrachtungsweise von Autonomie im
gegebenen Kontext unerlasslich. Zum einen bleiben Kinder auch in der stationaren Therapie
in einer grundsatzlichen Abhangigkeit zu ihren Eltern (149). Zum anderen mussen Kinder und
Jugendliche viel mehr als Erwachsene zu autonomen Entscheidungen ermutigt und bestarkt
werden (37, 93). Dabei kdnnen neben dem Einfluss der direkten Bezugspersonen auch
institutionelle Rahmenbedingungen mitgedacht werden (2). Neben der Frage nach
Relationalitdt scheint fir den Kontext der Kinder- und Jugendpsychiatrie eine ,nicht-
rationalistische“ Betrachtungsweise von Autonomie sinnvoll. Zum einen waren, bei der
Beschrankung auf ein rein rationalistisches Verstandnis, Kinder mit einem geringen kognitiven
Entwicklungsgrad von der Méglichkeit zur autonomen Handlung ausgeschlossen (80). Die
emotionale Komponente einer Entscheidung, sei es auch nur einschrankend, scheint zum

anderen bei Kindern und Jugendlichen, deren Entscheidungsgrundlage oft weniger rational
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als die von Erwachsenen ist, ein wesentlicher Bedingungsfaktor flir das Konzept der
Autonomie. Es wird deutlich, dass die Positionierungen in Bezug auf die Kinder- und
Jugendpsychiatrie der liberalen Standardauffassung an zwei Punkten widersprechen.
Autonomie als relational und nicht-rationalistisch zu betrachten muss allerdings nicht als
radikaler Gegenentwurf zur liberalen Position betrachtet werden (154). Im Einklang mit
aktuellen Tendenzen der Theoriediskussion kann es vielmehr als Ergdnzung betrachtet
werden (2). Schlussendlich zeigt die Reflexion erneut, wie sehr das Konzept der Autonomie

abhangig vom umliegenden Kontext gemacht werden muss.

ERWEITERUNGEN VON PATIENTENAUTONOMIE

Aus den Debatten um die Lokalitat, Prozeduralitat, Individualitdt und Rationalitat von
Autonomie lassen sich weitere relevante Bedingungen beziehungsweise Einflussfaktoren
extrahierten, welche Berlcksichtigung verlangen: Authentizitat, Selbstwert, Vertrauen,
natlrlicher Wille (siehe Abbildung 3).

Auch wenn die Interpretation von Autonomie fir den Kontext der Kinder- und
Jugendpsychiatrie auf ein lokales Verstandnis fallt, gibt es einen ,globalen“ Faktor, der von
Relevanz bleibt: Die ,Authentizitat® einer getroffenen Entscheidung (52, 129). Die
Bericksichtigung von Authentizitatsbedingungen beziglich einer autonomen Entscheidung,
wie die individuelle Geschichte, die Persénlichkeit und Konsistenz mit anderen Préferenzen,
kann einen Hinweis dazu liefern, inwieweit eine Entscheidung dem Kind oder Jugendlichen
entspricht und somit als autonom zu werten ist oder nicht. Der Patient kann hierbei davor
geschutzt werden, im Falle von fir das behandelnde Team nicht nachvollziehbaren
Entscheidungen, seine Fahigkeit zur Selbstbestimmung nicht vorschnell abgesprochen zu
bekommen. Vor allem die Literatur, die sich mit dem Konzept der Autonomie in der
Erwachsenenpsychiatrie beschaftigt, gibt dem Faktor von Authentizitdt einen hohen
Stellenwert (140, 141). Auch Autoren, die das Thema der Autonomie im Kontext der Kinder
und Jugendpsychiatrie betrachten, sehen den Authentizitatsfaktor als wesentlich (92). Vorsicht
ist im Kontext geboten, wenn die Persdnlichkeit beziehungsweise die Geschichte des
Patienten stark durch seine psychische Erkrankung beeinflusst ist. Das substantielle
Verstandnis von Autonomie bringt einen weiteren Baustein mit ins Spiel, welcher fur einen
nachhaltigen psychischen Gesundungsprozess von Bedeutung ist: den ,Selbstwert* (19, 113).
Vor allem in der Literatur, welche sich mit dem Thema der Autonomie innerhalb der Padiatrie
beschaftigt, wird darauf hingewiesen, dass die Férderung des Selbstwerts des Kindes eine
wesentliche Grundlage fiir Patientenautonomie bedeutet (167). Bei Kindern und Jugendlichen
mit einer psychischen Erkrankung, welche oft einer hohen Vulnerabilitat bezlglich des eigenen

Selbstwertes ausgesetzt sind, scheint dieser Faktor besonders bericksichtigungswirdig.
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Neben dem Vertrauen in sich selbst ist flr die Konstitution von Patientenautonomie auch ein
,Vertrauen“ in die umliegenden Akteure von hoher Relevanz (166). Arzte, Eltern oder auch die
Institution des Krankenhauses, zu welchen die Autonomie relational ist, spielen hierbei eine
zentrale Rolle in der Erleichterung von Autonomie. Vor allem bei Kindern und Jugendlichen
mit psychischer Erkrankung kann dieses Vertrauen dann als Stabilitdtsanker wirken, wenn ihre
Autonomiefahigkeit fir bestimmte Bereiche oder Zeiten eingeschrankt ist. In Situationen in
denen die Autonomiefahigkeit eines Kindes eingeschrankt oder nicht mehr vorhanden ist, kann
der Respekt des ,natlrlichen Willens® dazu dienen, ein sehr basales Verstandnis des
Konzepts der Autonomie noch zu respektieren (82). In dem Sinne bleiben Wiinsche, Werte
und Préferenzen im Rahmen der Moéglichkeiten zu bertcksichtigen, auch wenn die Fahigkeit

der Selbstbestimmung nicht mehr gegeben ist.

Grundsatzlich sind die Erweiterungen mit Vorsicht zu genielen, da sie eine potentielle
Entwertung eines starken Prinzips von Patientenautonomie mit sich bringen. Fir den Kontext
der Kinder- und Jugendpsychiatrie, in dem die Kernelemente von Patientenautonomie einer

gewissen Vulnerabilitat unterliegen, scheint der erweiterte Blick allerdings unumganglich.

EINWILLIGUNGSFAHIGKEIT ALS GATEKEEPER

Die Einwilligungsfahigkeit stellt flr die Kinder- und Jugendpsychiatrie, in der die kindliche
Kompetenz durch eine Vielzahl von Faktoren eingeschrankt sein kann, ein besonderes
Kernelement dar. Die Analyse von Konzepten der Einwilligungsfahigkeit ergibt gewisse
Klarheiten und gewisse Unsicherheiten.

Klar wird, dass die Feststellung der kindlichen Kompetenz in Einzelfallpriifung zu einer
bestimmten Entscheidung beziehungsweise einem bestimmten Zeitpunkt geschehen sollte (7,
11, 75, 135, 140), das bedeutet ohne Vorannahmen oder Generalisierungen. Klar wird auch,
dass die Entscheidung fir ,kompetent® oder ,inkompetent* abhangig von der Schwere der
Entscheidung und der Art der Situation getroffen werden muss (5, 11, 49, 64, 73, 131).
Insbesondere flr den gegebenen Kontext scheint somit ein ,Modell der variablen Kompetenz®,
wie es Gaylin vorschlagt, am angemessensten (64).

Unklar bleibt, nach welchen Kriterien die Einwilligungsfahigkeit eruiert werden sollte.
Intellektuelle Fahigkeiten, emotionale Kompetenzen, Krankheitseinsicht,
Kommunikationsfahigkeit, Authentizitat der Entscheidung, Erfahrung, Alter, sozialer Kontext
und Qualitat der Information kénnen als konstituierende Faktoren betrachtet werden (5, 7, 64,
73,74, 99, 131, 135). Interessant ist zu bemerken, dass sich auch externe Faktoren, wie zum
Beispiel das soziale Umfeld oder die Krankheitserfahrung, auf interne Faktoren der kindlichen
Einwilligungsfahigkeit auswirken kénnen. In Anbetracht der Unsicherheit beziglich der

richtigen Kriterien stellt sich jedoch die Frage, inwieweit fir den Kontext der Kinder- und
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Jugendpsychiatrie eine klare Antwort gegeben werden muss. Der Fokus der Frage nach
kindlicher Kompetenz beeinflusst hierbei den gezogenen Schluss. Wenn der Fokus auf die
Beantwortung der Frage mit “Ja“ oder ,Nein“ ausgerichtet ist, werden die spezifischen Kriterien
der Einwilligungsfahigkeit unumganglich. Der Fokus der Frage kann jedoch auch auf die
Foérderung der Kompetenz ausgelegt sein. Dann werden weniger die internen Kriterien als die
externen Konstitutionsfaktoren relevant. Dabei ist zum Beispiel die Qualitat der gegebenen
Information flr das Verstandnis des Patienten von grofer Bedeutung. Im Fokus auf die
Forderung der Kompetenz verschiebt sich der Blick auf den Arzt, das behandelnde Team und
die klinische Institution. Die Kompetenz des Arztes zur verstandlichen Aufklarung bedingt in
dem Sinne die Kompetenz des Kindes zur Einwilligungsfahigkeit. Die Fahigkeit des klinischen
Teams zur transparenten Kommunikation bedingt die Fahigkeit des Kindes zur
Selbstbestimmung. Die Moglichkeiten der klinischen Institution, an Entscheidungen zu

partizipieren, fordert die Méglichkeit des Kindes zum Gebrauch seiner Autonomie.

PARTIZIPATION ALS TEILASPEKT VON AUTONOMIE

Im Vergleich der Konzeptverstandnisse aus kontextbezogener Literatur wird deutlich, dass
sowohl Autonomie als auch Partizipation als Grundrecht verstanden wird (9, 42, 57, 58, 60,
86, 126, 128, 133, 160). Das wirft die Frage auf, an welcher Stelle der genaue Unterschied
beider Rechte liegen konnte. Die Antwort liegt in der Betrachtung von Partizipation als
Teilaspekt von Autonomie. Ausgehend von der Autonomiedefinition als ,Recht auf
Selbstbestimmung’ bildet das Konzept der Partizipation eine abgeschwachte Version des
Autonomieprinzips im Sinne von ,Recht auf Mitbestimmung' (90). Die Abschwachung des
starken ethischen Prinzips macht den Respekt von Autonomie in der Praxis potentiell leichter
umsetzbar (57, 58).

In Abgrenzung zur inharent ,normativen Perspektive‘ des Prinzips der Autonomie, welches mit
anderen Prinzipien in Konflikt steht, nimmt das Konzept der Partizipation verstarkt eine
,praktische Perspektive' ein. Es beantworten also nicht nur die Frage, warum Partizipation
ermoglicht werden soll, sondern vertieft auch die Frage, wie Partizipation in den gegebenen
Kontexten ermdglicht werden kann. Diese praktische und somit pragmatische Perspektive
macht das Konzept so spannend fur Anwendungsgebiete, in denen der Respekt von
Autonomie im Rahmen der Fursorgepflicht an seine Grenzen stof3en kann. Doch Vorsicht ist
geboten. Auch wenn Partizipation sich als eine scheinbar einfachere Lésung des Respekts
von Autonomie im Kontext darstellt, wird in der Detailanalyse des Konzepts deutlich, dass auch

das Verstandnis und die Umsetzung von Partizipation sehr unterschiedlich ausfallen kann.
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DIMENSIONEN UND QUALITATSKRITERIEN VON PARTIZIPATION
Um die theoretische Komplexitat des Konzepts der Partizipation zu reduzieren sowie um
Umsetzungsinitiativen zu planen und kritisch zu bewerten, ist die Auseinandersetzung mit

deren Dimensionen und Qualitatskriterien essenziell.

Im Ruckblick auf das Stufenmodell und somit die Dimension der Stérke von Partizipation wird
deutlich, dass der medizinische Kontext dazu verleitet, im klassischen Arzt-Patienten-
Verhaltnis auf der Ebene der Nicht-Partizipation zu verharren (vgl. Anhang 3). Besonders bei
Kindern mit psychiatrischer Erkrankung liegt der Reflex nahe ,fir und nicht ,mit‘ dem Patienten
zu entscheiden (164). Darlber hinaus wird auch klar, dass es im Kontext der kinder- und
jugendpsychiatrischen Behandlung nicht sinnvoll ist, alle Stufen der Partizipation zuzulassen.
In Extremsituationen, wie zum Beispiel einer akuten suizidalen Gefahrdung, kann oft nur auf
Vorstufen der Partizipation zurtickgegriffen werden. Ein Uberhéhter Anspruch an den Respekt
von Autonomie im Sinne von reiner Selbstbestimmung des Patienten, entsprechend der
letzten Stufe der Partizipationsleiter, wiirde nicht nur im kinder- und jugendpsychiatrischen
Kontext einer volligen Uberforderung gleichkommen. In Anbetracht der verschiedenen Formen
von Partizipation wird daruber hinaus klar, dass jegliche Form der Mitbestimmung wesentlich
abhangig vom gegebenen Kontext und dessen Madglichkeiten ist. Mit anderen Worten wurde
bereits formuliert, ,dass es keine beste Form der Beteiligung gibt. Jede Form muss auf die
konkrete Situation, das konkrete Ziel, die jeweilige Altersgruppe bzw. den jeweiligen
Entwicklungsstand der Kinder abgestimmt werden. Letztendlich ist nicht die Form
entscheidend, sondern die Konsequenz der Beteiligung® (142, S. 43). In Bezug auf die
Dimension der Reichweite von Beteiligung wird deutlich, dass bei der Unterschiedlichkeit der
verschiedenen Bereiche die mdgliche Starke der Partizipation stark variieren kann. Zum
Beispiel kann natirlicherweise auf die personliche Gestaltung der Zimmerdekoration
wesentlich mehr eingegangen werden, als auf die von der Station bereits vorgegeben
Stationsregeln. Beim Behalten von potentiell gefahrlichen persénlichen Gegenstanden muss
wiederum situativ abgewogen werden. Daher macht es Sinn, von Bereich zu Bereich neu zu
entscheiden, wie stark Patienten mitentscheiden kénnen. Neben Bereichen und Situationen,
die eine Mitentscheidung unmdglich machen, bleiben immer auch solche erhalten, in denen

ein hohes Mal} an Partizipation ermdglicht werden kann.

Angesichts der verschiedene Qualitatskriterien kann hervorgehoben werden, dass Beteiligung
nicht nur kinderfreundlich gestaltet werden muss, sondern in ihrer Konsequenz auch
bedeutungsvoll fur Kinder und Jugendliche sein sollte (28, 90, 132). Es ist auch zu bemerken,
dass eine qualitative Implementierung nur mit Bereitstellung von Ressourcen, Training von

Professionellen und einem konsequenten Monitoring mdglich ist (90, 132). Die
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Qualitatskriterien scheinen von besonderer Relevanz fir die spatere Evaluation von bereits

implementierten Partizipationsinstrumenten.

PARTIZIPATION IN DER MEDIZIN

Zwei wesentliche Konkretisierungen des Partizipationsgedankens in der Medizin, welche auch
von kontextbezogener Literatur aufgegriffen werden, sind die Ansatze von partizipativer
Entscheidungsfindung und Empowerment.

Kernelement der partizipativen Entscheidungsfindung ist eine partnerschaftliche Arzt-
Patienten-Beziehung (32). Obwohl sich das urspringliche Modell gegen Checklistenansatze
ausspricht, wirken die neueren Interpretationen mit ihren klar vorgegebenen
Handlungsschritten sehr standardisiert. Fur die Kinder- und Jugendpsychiatrie scheint
partizipative Entscheidungsfindung besonders geeignet, da es sich hier um den idealen
Kontext von chronischen Erkrankungen, &quipotenten Therapieoptionen und hohem
Bedeutungsgrad der Entscheidungen handelt (144). Zudem hat sich das Modell fiir psychische
Erkrankungen und im speziellen Kontext empirisch besonders wirksam erwiesen (31, 51, 62,
81). Auf theoretischer Ebene ist es interessant zu bemerken, dass die partizipative
Entscheidungsfindung als Entsprechung des Respekts von Autonomie flir den medizinischen
Kontext betrachtet wird (137). Kritisch bleibt zu bemerken, dass sich die partizipative
Entscheidungsfindung sehr auf den Arzt und die medizinische Behandlung fokussiert. Da der
Kontext der Kinder- und Jugendpsychiatrie durch seine diversen Akteure besondere
Anforderungen mit sich bringt, bleibt zu Gberdenken, wie das interdisziplindre Team, die
elterlichen Bezugspersonen sowie die aktuelle und zukinftige Lebenswelt in das Modell mit
einbezogen werden kénnen. In der kontextbezogenen Literatur wird unter Bezugnahme auf
die partizipative Entscheidungsfindung dem Einbezug der verschiedenen Akteure bereits
Rechnung getragen (160).

Kernelement des Empowerments ist die Ressourcenaktivierung (104). Im Kontrast zu
Seligmans ,erlernter Hilflosigkeit* als Erklarung von Depression kdnnte man sagen, es handelt
sich um eine ,Theorie der erlernten Selbstwirksamkeit‘. Da die Idee des Empowerments
ursprunglich in natirlicheren Lebenswelten als der stationaren Behandlung entstand und die
empirische Ergebnislage fur den stationaren Bereich der Medizin sehr bescheiden ausfallt,
bleibt offen, wie gut der Ansatz auf den Kontext Ubertagbar ist. Besonders in akuten
Krisensituationen ist es fraglich, ob die individuellen Ressourcen aktivierbar sind. Interessant
fur die Umsetzung von Partizipation im Kontext ist die Annahme, dass es einer Verknupfung
der Subjektebene mit verschiedenen Kontextebenen bedarf (105). Interessant ist auch, dass
sowohl eine grundsatzliche therapeutische Haltung wie auch eine Standardisierung des
Gesprachsablaufes Empowerment bedeuten kénnen (104, 105). In kontextbezogener Literatur

wird Empowerment haufiger mit einer therapeutischen Haltung in Verbindung gebracht (86,
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128, 160). In Anbetracht der Flexibilitdtsanspriiche an Partizipation im Kontext ergibt diese

Interpretation durchaus Sinn.

Zwei Konkretisierungen des Partizipationsgedankens in der Medizin, welche von der
kontextspezifischen Literatur bisher noch nicht aufgegriffen wurden, sind das Advance Care
Planning und die Patientenorientierung.

Vorteil des Advance Care Planning im Vergleich zum Prinzip der partizipativen
Entscheidungsfindung ist, dass hier auch Willensauf3erungen zu nicht-medizinischen Themen
im Fokus stehen. Interessant ist, dass das Konzept professionelle Bezugspersonen als
notwendige Vermittler des Patientenwillens benennt (156). Nachteil des Konzepts ist, dass es
vor allem auf die Situationen der Selbstbestimmungsunfahigkeit vorbereiten soll. Somit
betrachtet es, wie auch Behandlungsvereinbarungen, oft nur einen kleinen Ausschnitt der
relevanten Situationen innerhalb einer Kinder- und Jugendpsychiatrie.

Der Vorstol3 der Patientenorientierung in Deutschland schlief3t die Idee des Empowerments
sowie auch den Ansatz der partizipativen Entscheidungsfindung mit ein (10). Es ist somit eine
sehr breite Konzeptualisierung des Partizipationsgedankens. Unbestreitbar anerkennenswert
ist das Bemuhen, den Patienten wieder starker ins Zentrum der medizinischen Behandlung zu
ricken. Durch die breite inhaltliche Aufstellung der bisher durchgefiuhrten Forschungsprojekte,
scheint die StofRrichtung noch etwas unscharf. In der Konkretisierung fir den Kontext der
Rehabilitation hat der Vorstol3 bereits an Scharfe gewonnen und tragt erste praktische Friichte
(96). FUr den Kontext der Kinder- und Jugendpsychiatrie ist die Patientenorientierung noch

wenig erforscht und sollte in zuklinftigen Untersuchungen starker bertcksichtigt werden.
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2.3.2 Umsetzungen des Respekts von Patientenautonomie

MODERATOREN VON PATIENTENAUTONOMIE

Die grol’e Anzahl an Einflussfaktoren auf Patientenautonomie machen den Respekt von
Autonomie zu einer Herausforderung. Eine zusammenfassende Prasentation dieser Faktoren
ist sinnvoll (vgl. Abbildung 4). Der aktuelle Entwicklungsstand und die bestehende Erkrankung
scheinen als interne Einflussfaktoren innerhalb der Kinder- und Jugendpsychiatrie am
relevantesten. Als externe Faktoren sind die Rolle des behandelnden klinischen Teams wie
auch die Rolle der begleitenden Eltern wahrend der stationdren Therapie hervorzuheben.
Prinzipiell ist die Liste der Moderatoren von Patientenautonomie als Grundlage jeglicher
Umsetzungsversuche des Respekts von Autonomie im Kontext der Kinder- und
Jugendpsychiatrie zu betrachten.

Es kann festgestellt werden, dass die Moderatoren von Patientenautonomie im gegebenen
Kontext eine gewisse Ahnlichkeit mit den konstituierenden Faktoren der kindlichen
Einwilligungsfahigkeit aufweisen. Die extrahierten Moderatoren beziehen sich allerdings nicht
nur auf das Element der Fahigkeit, sondern auch auf andere Elemente von Autonomie. Zum
Beispiel ist die Gesetzeslage ein Einflussfaktor auf das Element des Rechts zu Autonomie.
Daruber hinaus betrachten die Moderatoren nicht nur medizinische
Behandlungsentscheidungen. Vergleichbar mit den Aussagen zur Einwilligungsfahigkeit ist die
Feststellung einer hohen Variabilitdit von Fahigkeit und Wunsch nach Autonomie. Die
besondere Vulnerabilitat von Kindern mit psychischer Erkrankung spiegelt sich in der Fragilitat
der kindlichen Einwilligungsfahigkeit. Der Vergleich unterstreicht die Notwendigkeit von
flexiblen Ansatzen, um den Respekt von Autonomie im Kontext zu erméglichen und verweist
erneut auf die zentrale Rolle des behandelnden Teams und der begleitenden Eltern im

Ausgleich der besonderen Vulnerabilitat.

PRAKTISCHE SCHWIERIGKEITEN MIT PATIENTENAUTONOMIE
Ein wichtiger Schritt hin zu einer konkreten Berlicksichtigung der Patientenautonomie im
klinischen Kontext ist die nahere Betrachtung der Ebene der praktischen Schwierigkeiten.

Als Grundkonflikt findet sich das Prinzip der Patientenautonomie haufig als Gegensatz zum
Prinzip der Flrsorgepflicht (77, 91, 94, 149). Ob dieser Konflikt Gberwindbar wird, lasst sich
schlussendlich nur fir konkrete Konfliktthemen entscheiden. Konkret drehen sich die
Diskussionen von kontextspezifischer Literatur vor allem um die Themen der informierten
Einwilligung, der Schweigepflicht und Situationen von Zwang (13, 15, 18, 61, 77, 91, 103, 138,
149, 150, 157, 162). Es sei darauf hingewiesen, dass die informierte Einwilligung wie auch die
Schweigepflicht zum einen als grundsatzliches Prinzip zum angemessenen Respekt von
Patientenautonomie und zum anderen als Raum fur praktische Schwierigkeiten bezlglich
dessen Ausdifferenzierung im gegebenen Kontext fungieren kdnnen. Die Perspektive auf
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verschiedene Phasen oder Bereiche der Hospitalisierung wie auch die Perspektive auf
verschiedene fiir das Prinzip relevante Akteure stellen sich als alternative Herangehensweise
dar, die praktischen Schwierigkeiten im Kontext zu beleuchten (27, 89, 102, 149, 150).

Die informierte Einwilligung, als eine der wesentlichen Umsetzungsideen von
Patientenautonomie im klinischen Alltag, stitzt sich nach klassischer Vorstellung auf vier
Bedingungen: Aufkldrung, Freiwilligkeit, Einwilligungsfahigkeit und die konkrete Einwilligung
(55, 140). In Anbetracht neuerer Uberlegungen sind dariiber hinaus persdnliche
Wertmallstabe des Patienten wie auch die Art und Situation der Entscheidung mit
einzubeziehen (49, 143). Fur den Kontext der Kinder- und Jugendpsychiatrie wird das Prinzip
des ,informed consent” allerdings als wenig tauglich beschrieben (134). Von verschiedenen
Vorschlagen zur Einbeziehung von Kindern in Behandlungsentscheidungen scheint hier, trotz
der berechtigten Kritik, das Prinzip des ,informed assent‘ am angemessensten. Zentral ist
hierbei die Suche nach einer gemeinsamen Entscheidung (38). Dabei konnte der Fokus eher
auf bidirektionaler verstandnisférdernder Kommunikation als auf der Ermittlung von
Einwilligungsfahigkeit liegen. Die Frage nach dem Anteil des Kindes an der gemeinsamen
Entscheidung scheint nur im Einzelfall zu klaren (75, 77, 91). Personliche Wertmal3stédbe und
Préferenzen der Kinder bleiben dabei durch den behandelnden Arzt einer Berlcksichtigung
wirdig (37, 93). Somit zeigt sich bei der informierten Einwilligung als Lésung des scheinbaren
Konflikts zwischen Autonomie und Firsorge, zwischen Selbstbestimmungsrecht und
Selbstbestimmungsrealitat die Arzt-Patienten-Beziehung als zentraler Aspekt zur
Uberwindung der praktischen Widerspriiche. Das Prinzip der Patientenautonomie und die
Pflicht zur Patientenfirsorge, das Recht zur Selbstbestimmung und die Fahigkeit zur
Einwilligung prasentieren sich hierbei als doppelte Dialektik, deren Auflésung maoglich

erscheint.

Mit Blick auf die Schwierigkeiten bei der Schweigepflicht ist es im Kontext der Kinder- und
Jugendpsychiatrie durch die Existenz vieler Akteure, welche Informationen bezlglich des
Therapieverlaufes verlangen, nicht einfach zu entscheiden, wer welche Informationen
bekommt. Als fir den spezifischen Kontext gewichtiges Argument fir einen sorgsamen
Umgang mit weitergegebenen Informationen findet sich der hohe Stellenwert von nétigem
Vertrauen zwischen dem Patienten und behandelndem Therapeuten (13, 91, 149). Die
Empfehlung, weder das Informationsrecht der Eltern noch das Geheimhaltungsinteresse des
Patienten zu bevorzugen, wirkt fur den Kontext angemessen (77). Die Absprache mit dem
Patienten, welche Informationen an wen weitergegeben werden sowie der Anspruch, die
Weitergabe so gering wie mdglich zu halten, scheint dabei die Grundbedingung, um das nétige

Vertrauen aufrecht zu erhalten. Es ist interessant zu erwahnen, dass nicht alle Autoren im
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gegebenen Kontext die Schweigepflicht als Problem der Patientenautonomie diskutieren.
Alternativ kann sie als Problem in Bezug zum medizinethischen Prinzip der Gerechtigkeit
gesehen werden. In Anbetracht des Rechts auf informationelle Selbstbestimmung scheint die
Schweigepflicht ein plausibler Teil des Autonomieprinzips. Um den Fokus in der Diskussion
um das Autonomieprinzip ausreichend klein zu halten, ergibt es jedoch aus pragmatischer

Sicht Sinn, die Schweigepflicht als gesondertes Thema zu betrachten.

Fir den Umgang mit Zwangsbehandlungen gibt es eine Reihe an Voraussetzungs-,
Durchflihrungs- und Nachbereitungsregeln, um den Einfluss auf die Autonomie des Patienten
so gering wie mdglich zu halten (15, 75, 77, 138, 162). Dartber hinaus kann die Frage gestellt
werden, ob das Anwenden von Zwang grundsatzlich einen Widerspruch zum Prinzip der
Patientenautonomie darstellt. Die kontextspezifische Literatur beantwortet die Frage in der
Regel mit ,Ja“ (61, 138). Die Antwort auf diese Frage scheint jedoch abhangig von der Breite
des Autonomiekonzepts. Wird Autonomie primar als Recht verstanden, welches auch bei einer
eingeschrankten Fahigkeit nicht erlischt, ist der Zwang ein prinzipieller Gegensatz zum Prinzip
der Patientenautonomie (24, 153). Wird Autonomie primar als Fahigkeit verstanden, muss
eine Zwangsbehandlung bei Selbstbestimmungsunfahigkeit nicht im Widerspruch mit dem
Prinzip betrachtet werden (141). Auch wenn die Reduktion von Autonomie auf eine Fahigkeit
zu kurz gegriffen scheint, kann Zwang durchaus als Notwendigkeit betrachtet werden, um eine
vollumfangliche Autonomie in der Zukunft wiederzuerlangen. Die Diskussion um Zwang ist
emblematisch und von besonderer Bedeutung fiir Betroffene. Da eine offensichtliche
Zwangsbehandlung fir den Grofdteil der Patienten in kinder- und jugendpsychiatrischer
Behandlung jedoch nur eine untergeordnete Rolle spielt, geht die Diskussion des Themas

auch an der Lebensrealitat vieler Kinder vorbei.

Die Perspektive auf verschiedene Phasen der Hospitalisierung, in welchen Schwierigkeiten
bezlglich der Ermdglichung von Autonomie auftreten kénnen, macht deutlich, dass schon die
Entscheidung zur Aufnahme auf Station eine Schlisselrolle bezlglich des Respektes von
Patientenautonomie einnimmt (94). Genau in der Entscheidung zur Aufnahme wird potentiell
entschieden, ob der Patient aus seinem gewohnten Umfeld, in dem er sich in der Regel
selbstbestimmter bewegen kann als in der Klinik, herausgenommen wird. Bezuglich
verschiedener Bereiche der Hospitalisierung ist festzuhalten, dass die Literatur zu
Patientenautonomie im Kontext, neben haufig diskutierten Themen wie Psychopharmaka und
Psychotherapie, sonstige Bausteine der Therapie wie Bezugsbetreuung oder Familienarbeit

nur selten anspricht. Diese Forschungslicke lohnt es auszugleichen.
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Die Perspektive auf die verschiedenen Akteure, in deren Abhangigkeit praktische
Schwierigkeiten auftreten kénnen, macht deutlich, dass jeder einzelne Akteur seinen Beitrag
zu einer angemessenen Bericksichtigung von Patientenautonomie leisten kann. Die Familie
nimmt hierbei eine Sonderrolle fir die Kinder und Jugendlichen dahingehend ein, dass vor
allem Eltern oder nahe Angehérige in der Lage sind, den Willen des Patienten in Anbetracht
seiner bisherigen Personlichkeit und Praferenzen zu erlautern, zu bestatigen oder im
Ausnahmezustand zu substituieren. Das Pflegeteam, welches die Kinder und Jugendlichen in
ihrer stationaren Therapie tagtaglich begleitet, wird in der Literatur zu Patientenautonomie im
Kontext selten angesprochen. Es scheint somit in seiner Wichtigkeit fur den Respekt von

Patientenautonomie unterschatzt.

Im Ruckblick auf die Diskussionen der kontextspezifischen Literatur zur Ebene der praktischen
Schwierigkeiten kann bemerkt werden, dass sich die Uberlegungen haufig um medizinische
Behandlungsentscheidungen oder psychische Extremsituationen drehen. Fir den
spezifischen Kontext der Kinder- und Jugendpsychiatrie, in welchem die Patienten in der Regel
fur mehrere Monate auf der Behandlungsstation ein tagliches Leben fiihren, scheinen dariber
hinaus auch Nebenschaupldtze und alltagliche Situationen von groRer Relevanz fir das
Wohlbefinden des Patienten. Zur Wahrung des Prinzips der Patientenautonomie scheint es
daher angemessen, den Blick verstarkt auf interstitielle Bereiche der stationaren Behandlung

Zu richten.

BEWUSSTSEIN VON PATIENTENAUTONOMIE IM KLINISCHEN ALLTAG

Die Vorschlage des Respekts von Patientenautonomie im Kontext der Kinder- und
Jugendpsychiatrie bleiben haufig auf abstrakter Ebene. Ein Bewusstsein fir die Mechanismen
und Konflikte des Prinzips ist oft der wiinschenswerte Minimalkonsens. Darin eingeschlossen
ist die Ricksichtnahme auf Patientenpraferenzen, eigene Wahrnehmungsverzerrungen sowie
das Wahrnehmen der eigenen Rolle als autonomieerleichternder Faktor (13, 15, 94, 149). Der
Hinweis zur Einzelfallbeurteilung oder zum Einbezug von individuellem Entwicklungsaspekt
und rechtlichen Rahmenbedingungen ist wohl flir viele Professionelle nicht mehr explizit
notwendig. Wie das Bewusstsein fur das Konzept der Patientenautonomie im Kontext der
Kinder- und Jugendpsychiatrie erreicht und im hektischen Klinikalltag aufrechterhalten werden
kann, bleibt noch etwas unklar. Vorgeschlagen werden zum Beispiel spezifische Trainings
oder ethische Falldiskussionen (18, 77, 91, 94, 102, 149, 150). Oft wird an die Wichtigkeit von
informierter Einwilligung oder die Mdglichkeit von Behandlungsvereinbarungen erinnert (77,

138). Weitere Konkretisierungen sind in der kontextspezifischen Literatur selten.
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Klar bleibt, dass als Grundlage jeder Mdglichkeit zu Patientenautonomie eine griindliche
Informationspolitik der betreffenden Einrichtung beziglich Patientenrechte, Chancen und
Risiken von Therapieoptionen sowie zu allgemeinen Abldufen auf Station notwendig ist.
Daneben ist das ausfihrliche Einbeziehen der Kinder und Jugendlichen in fir sie relevante
Entscheidungen ein Kernelement des Respekts von Patientenautonomie. Bei der gegebenen
Vulnerabilitat von psychisch kranken Kindern ist aulerdem der entsprechende Einbezug der
Eltern als Vermittler von Patientenpraferenzen und zur Substitution des Patientenwillens in

Extremsituationen wiinschenswert.

Zur Implementierung von Informationspolitik und kontinuierlicher Einbeziehung ist das alleinige
Bewusstsein gegenlber dem Prinzip der Patientenautonomie allerdings nicht ausreichend.
Der Hinweis auf die Wichtigkeit von informierter Einwilligung oder die Mdoglichkeit von
Patientenverfiugungen kommt in theoretischen Diskussionen leicht Gber die Lippen. Fur die
Praxis scheinen konkretere Konzepte sowie strukturelle und organisatorische MaRnahmen

notwendig.

ARGUMENTE FUR PARTIZIPATION

Im Vergleich zum umfassenden Prinzip der Patientenautonomie ist das Prinzip der
Partizipation schon dadurch leichter umsetzbar, da es fokussierter und pragmatischer ist. Die
kontextbezogene Literatur liefert eine Reihe von weiteren Argumenten. Sie betrachtet
Partizipation nicht nur als ,Wert an sich’, sondern auch als Mittel zu verschiedenen Zwecken
(vgl. Abbildung 6). Dabei betrifft die Zweckdienlichkeit sowohl den Patienten als auch die
Therapeuten oder die Institution Krankenhaus. Besonders gewichtige Argumente sind
spezifisch fur die Kinder- und Jugendpsychiatrie. Zum einen wird argumentiert, dass der
Kontext ideale Grundbedingungen erflllt fir die Anwendung von partizipativer
Entscheidungsfindung (144). Zum anderen zeigen empirische Befunde im Kontext nicht nur
eine Steigerung der Therapiemotivation, sondern auch positive Effekte auf den
Behandlungserfolg (31, 51, 62). Darlber hinaus wird darauf hingewiesen, dass ein gewisses
.Beteiligungsparadoxon® besteht, nach welchem besonders beteiligungsbediirftige Patienten
besonders wenig Beteiligung erfahren (57). Schlussendlich kann durch die Forderung von
Selbststandigkeit der oft fragile Transferprozess nach Hause oder zu Anschlussbehandlungen
erleichtert werden (57, 160). Dabei ist es plausibel, dass der weitere Verlauf einer kinder- und
jugendpsychiatrischen Erkrankung stark von der Eigeninitiative des Patienten abhangig bleibt.
Je besser schlussendlich die Behandlungsmotivation, Transferprozesse und
Krankheitsverlaufe desto nachhaltiger, effektiver und wirtschaftlicher kann sich wiederum die

Institution Klinik prasentieren.
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HURDEN VON PARTIZIPATION

Fir die Umsetzung von Partizipation im klinischen Alltag lohnt der Blick auf mégliche Hirden.
Fir den Kontext der Kinder- und Jugendpsychiatrie sind die Hirden zum Teil ,mit guten
Grinden' vorhanden und zum Teil auch ,inhaltlich nicht begrindbar* (vgl. Abbildung 7). Mit
guten Grinden muss im Namen der Flrsorgepflicht zum Beispiel auf Partizipation verzichtet
werden, wenn der Patient akut nicht in der Lage ist, Uber seine eigenen Belange zu
entscheiden oder es in bestimmten Situationen vielleicht gar nicht will (42, 60, 144, 155).
Besonders im Kontext der Kinder- und Jugendpsychiatrie kann Fahigkeit und Wunsch zu
Partizipation sehr stark fluktuieren. Hier werden die Grenzen von Partizipation im Hinblick auf
andere Prinzipien und Prioritaten deutlich. Als inhaltlich nicht begriindbare Hirden sind die
fehlende professionelle Bereitschaft und die Reflexhaftigkeit der Verantwortungsiibernahme
hervorzuheben (42, 60, 155, 164). Schon in den Ausflihrungen zum Autonomiekonzept wurde
darauf hingewiesen, dass diese ,Relationalitat’ eine hohe Hirde darstellen kann (164). Die
Komplexitat des Themas und die bisher seltenen Versuche Partizipationstheorien explizit auf
den Kontext anzuwenden, sind weitere Barrieren der Umsetzung, die zu Uberwindung

herausfordern.

UMSETZUNGSIDEEN UND BEISPIELE VON PARTIZIPATION

Ruckblickend auf Ideen und Instrumente der Umsetzung von Partizipation im Kontext lassen
sich eine Reihe von sinnvollen Umsetzungen extrahieren (vgl. Abbildung 8). Grundsatzlich
wird klar, dass in der Frage nach der Umsetzung von Beteiligung im Kontext eine hohe
Flexibilitat notwendig ist (1, 42, 112, 155). Die auszuwahlenden Methoden sind an dieser
Notwendigkeit zu orientieren. Darlber hinaus macht es Sinn davon auszugehen, dass
Partizipation mehr ist als die Teilhabe an Behandlungsentscheidungen. Daher ist neben dem
Arzt oder Psychologen als zentraler Ansprechpartner fir Therapieentscheidungen auch das

Pflegeteam ein wesentlicher Ermoéglichungsfaktor fir Partizipation.

Als Angriffspunkte von Partizipation im Kontext macht es Sinn, sich die verschiedenen Akteure
des Systems vor Augen zu halten: Der Patient, die Behandler, die Klinik als Institution. Die
Ideen der Umsetzung kénnen durch bereits erprobte Umsetzungsbeispiele auf Praktikabilitat
gepruft werden.

Mit dem Blick auf den Patienten scheint die Reduktion von Partizipation auf reine
Informationsvermittlung, wie zum Beispiel durch Informationsbroschiren oder den Aushang
von Kinderrechten auf der Station, als zu kurz gegriffen, um echte Partizipation zu
ermoglichen. Die Ergebnisse zum ,voice-effekt” erteilen informationsfokussierten Ansatzen,
wie zum Beispiel an der Kinder- und Jugendpsychiatrie in Ulm, eine gewisse Berechtigung auf

funktionaler Ebene (107). Analysiert nach dem Stufenmodell bleiben Information wie auch
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Beschwerdemdglichkeiten allerdings auf dem Niveau der Vorstufen von Partizipation. Dem
gegenuber kann die Anwendung von ,Behandlungsvereinbarungen‘ als ein vielversprechender
Ansatz verstanden werden, der auch echte Partizipation erméglicht (164). In der Praxis finden
diese allerdings noch wenig explizite Anwendung. Ein in der Praxis bereits bewahrtes
Instrument ist das ,Headspace Toolkit* (118). Aus den Erfahrungen in der Anwendung wird
deutlich, dass es sich hier um ein umfassendes Instrument handelt, um echte Partizipation flir
den Kontext zu ermdglichen.

Mit dem Blick auf die Behandler scheint in besonderem Male das Einnehmen einer
.partizipatorischen Haltung“ den Flexibilitdtsanspriichen des Kontextes gerecht zu werden (1,
41, 42, 101, 126, 128, 160). Diese entspricht dem Verstandnis von Empowerment in der
kontextbezogenen Literatur (86, 128, 160). Ein fest vorgegebener Ablauf von
Therapiesitzungen durch standardisierte Gesprachsprotokolle wirkt vor dem Hintergrund
fluktuierender Fahigkeiten und Bedurfnisse der Patienten wenig praktikabel. Gezielte
Weiterbildungen zur Thematik fir Professionelle scheint die Grundlage fiur jegliche
Partizipationsbemihungen zu sein (86, 112, 128, 144, 155). Dabei bleibt die Frage, inwiefern
eine partizipatorische Haltung durch Fortbildungsmaflinahmen erreicht werden kann.

Fir die Institution der Klinik als Angriffspunkt der Umsetzung sind Anderungen an
personellen, zeitlichen und rdumlichen Ressourcen zwar wiinschenswert, aber doch selten
leicht zu erreichen. Realistischer scheint es organisatorische Strukturen der Klinik in den
Fokus zu nehmen. Bereits besonders ausgelegte Gesprachsrunden mit Patienten und
Behandlern sind als Partizipationsinstrumente zu werten (41, 160). Zum Beispiel sind
Hilfeplangesprache oder auch informelle Teerunden zentrale Radume der Mitbestimmung. An
der Uniklinik in Salzburg wurden bereits partizipativ ausgerichtete Team-Patienten-Eltern-
Gesprachsrunden mit standardisiertem Ablaufprotokoll erprobt (160). Allerdings scheint die
Besetzung der Gesprachsrunden mit den relevanten Akteuren wichtiger als ein
standardisiertes Ablaufprotokoll. Zu stark standardisierte Ablaufe bergen das Risiko, den
Patienten eher einzuschiichtern, als zu Beteiligung zu ermutigen. Darlber hinaus kénnen
explizite Schllsselfiguren mit der Funktion des ,Patientenfiirsprechers‘ sehr sinnvoll sein, um
die Patientenbedirfnisse gegenuber dem Behandlungsteam zu vertreten (118). Im Vergleich
zum Bezugsbetreuersystem in Deutschland kann die Rolle des Fursprechers von jeder
Profession eingenommen werden und wird in Teamsitzungen explizit dazu aufgefordert, als
Anwalt der Patienteninteressen zu fungieren. Daneben kann die Funktion eines
,Partizipationsbeauftragten‘ durch die Verbindung zur Ebene von hohen Entscheidungstragern
die Behandlungsqualitdt und die Partizipationskontinuitadt sicherstellen. Am Beispiel des
,Participation-Workers* in England wird deutlich, dass solch externe Vermittler eine
Veranderung von Organisationsstrukturen herbeifihren kdnnen (155). Die Veranderung von

Strukturen braucht also einen ersten Ansto3 durch Menschen mit Commitment. Die
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Unterstitzung des Partizipationsarbeiters durch die Patienten selbst, als Experten fir ihre
eigenen Belange, ist ein Grundgedanke, der auch in Deutschland einer Weiterverfolgung lohnt.
Neben der Partizipation von Patienten an Entscheidungen kann die ,interne® Partizipation des
Behandlungsteams an relevanten Entscheidungen der Klinik eine Partizipationskultur
gegenuber den Patienten erleichtern (97). Durch die Installation von Klinikkonferenzen, in der
wichtige Entscheidungen durch Mitarbeiter und Klinikleitung gemeinsam getroffen werden,
wurde dieser Gedanke an der Kinder- und Jugendpsychiatrie in Salzburg bereits umgesetzt
(160).

Die Bandbreite an verschiedenen Ideen und Umsetzungsbeispielen zu Partizipation im
Kontext der Kinder- und Jugendpsychiatrie mag Zweifel an der ,richtigen Methode* aufwerfen.
Jede Idee und jedes Beispiel beinhaltet eigene Starken und Schwachen. In der Summe wird
deutlich, dass ein singulares Partizipationsinstrument nicht ausreicht, um dem Kontext gerecht
zu werden. Erst das Bereitstellen von verschiedenen Maglichkeiten kann gewahrleisten, dass
Partizipation fir kleine, groRe, kranke, gesunde, zurtickhaltende, selbstbewusste, soziale,

isolierte oder auf andere Weise unterschiedliche Kinder erreichbar bleibt.

2.3.3 Vergleich der Literatur zu Autonomie und Partizipation

Die numerischen Ergebnisse des Scoping-Reviews zeigen, dass es sich bei den
eingeschlossenen Texten vor allem um Expertenmeinungen handelt (vgl. Tabelle 1 und 2).
Hier versteckt sich somit ein Pladoyer flir mehr empirische Forschung. Des Weiteren ist
interessant, dass sich zum Konzept der Patientenautonomie nur Praktiker aus der klinischen
Versorgung zu Wort melden, wahrend sich auch diverse theoretische und politische Institute
mit dem Konzept der Partizipation auseinandersetzen (vgl. Tab. 1 und 2). Das zeigt zum einen,
dass der Kontext der Kinder- und Jugendpsychiatrie flr die Theoriediskussion um
Patientenautonomie bisher keine grolRe Rolle spielt. Es zeigt zum anderen, dass fir das
Thema der Partizipation ein Ubergreifendes Interesse besteht, welches zu Synergieeffekten in

der praktischen Umsetzung flhren kénnte.

2.3.4 Limitationen des Theorieteils

Als Limitationen der theoretischen Arbeit sind das Sichtfeld einer Literaturarbeit, Schwéachen
eines Scoping Reviews sowie der Einfluss der Wissenschaftler bei der Datenextraktion zu
nennen. Eine Literaturanalyse vermag nur solche Autonomiedimensionen und
Beteiligungsmodelle aufzudecken, Uber welche explizit berichtet wird. Die extrahierten
Autonomiedimensionen stammen dabei malgeblich von Medizinethikern, welche keine
praktischen Erfahrungen in der Kinder- und Jugendpsychiatrie aufweisen. Fur viele

Therapeuten aus der praktischen Versorgung gehdrt eine partizipatorische Haltung bereits
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zum professionellen Selbstverstandnis. Somit existieren viele Umsetzungen von
Beteiligungen, welche in den Texten zu Partizipation in der Kinder- und Jugendpsychiatrie und
damit im vorliegenden Review nicht erscheinen. Eine grundsatzliche Limitation des Scoping
Reviews ist, dass er die Qualitat der eingeschlossenen Artikel nicht bewertet (12). Somit haben
die darin synthetisieren Aussagen, einen geringen Evidenzgrad. Die Mdglichkeit des
Einbezugs von sehr heterogenen Texten und der daraus resultierende breite Uberblick, gilt
dabei auch als besondere Starke der Methodik (161). In Bezug auf den Einfluss der
Wissenschaftler muss darauf hingewiesen werden, dass die Volltextanalyse nur fir die Texte
zu Partizipation durch den zweiten Reviewer Uberprift wurde. Somit war die Kategorienbildung
der Datenextraktion fur den Teil zu Patientenautonomie mafgeblich vom ersten Reviewer
abhangig.
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3. Empirischer Teil: Erleben und Bedurfnis von Partizipation

3.1 Methode empirischer Tell
3.1.1 Erhebungsdesign und Durchfihrung

Es handelte sich um eine prospektive multizentrische Fragebogenerhebung mit
Querschnittsdesign. Insgesamt nahmen funf Kliniken fur Kinder- und Jugendpsychiatrie an der
Studie teil: 2 Universitatskliniken und 3 private Krankenhduser. Zwei angefragte Kliniken
haben aufgrund des zeitlichen Aufwands die Teilnahme abgelehnt. Erhoben wurde in offenen
und geschlossenen Stationen sowie in Tageskliniken. Haupterhebungsinstrument war der fir
die Studie eigens konstruierte Fragebogen. Die im Fragebogen erhobenen moderierenden
Variablen wurden durch eine Erhebung der Patientendaten aus der digitalen Patientenakte
begleitet. Eingeschlossen wurden Patienten im Alter zwischen 9 und 18 Jahren ab der zweiten
Krankenhauswoche. Ausgeschlossen wurden Patienten mit kognitivem Defizit oder in akuten
Krisensituationen. Der Erhebungszeitraum umfasste insgesamt 6 Monate. Die Verteilung der
Fragebdgen an die Patienten erfolgte wahrend des Klinikaufenthalts durch die zustandigen
Therapeuten. Die Patienten wurden gebeten, den Fragebogen eigenstandig auszufillen und
vor Entlassung an ihre Therapeuten zurlickzugeben. Fir sehr junge Patienten und solche mit
eingeschrankter Aufmerksamkeitsspanne wurde der Fragebogen in einem geschitzten

Setting mit Begleitung durch den lokalen Studienkoordinator ausgefulit.

3.1.2 Entwicklung und Struktur des Erhebungsinstruments

Der Fragebogen wurde aufbauend auf bereits bestehenden Messinstrumenten zu Autonomie-
und Partizipationsbedirfnissen im Krankenhaussetting neu entwickelt. Die Erkenntnisse des
theoretischen Teils der Arbeit sowie einer unabhdngigen Literaturanalyse zu
Operationalisierungen der genannten Konstrukte flossen in die Entwicklung mit ein. Die
Grundstruktur, welche die Fragen in ,Erleben von“ und ,Wunsch nach® Beteiligung aufteilt,
stammt vom testtheoretisch gepriften Fragebogen zu Patientenbeteiligung an
Entscheidungen im Rahmen der Pflege (148). Das Modell fiir Behandlungsentscheidungen
von Charles et al. wurde zur Unterscheidung verschiedener Phasen der Beteiligung
herangezogen: Informationsaustausch, Deliberation, Entscheidung treffen (33). Die letzte
Phase wurde durch die Control Preference Scale operationalisiert (44). Erweitert wurde der
Fragenpool durch Items aus dem Healthcare Climate Questionnaire (170) und auf Grundlage
der theoretischen Vorarbeit frei entwickelten Fragen. Aus den Skalen zu Partizipation
innerhalb der Kinder- und Jugendpsychiatrie von Rotharmel et al. wurden einzelne ltems
Ubernommen (133). Die ltems wurden mit Fachexperten (vier Pflegekraften, drei Arzten, zwei

Psychologen) auf Inhaltsvaliditat Gberprift und infolgedessen modifiziert. Auf Grundlage eines
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kognitiven Pretests mit finf Kindern im Alter zwischen 12 bis 16 Jahren wurden die Fragen auf

Verstandlichkeit geprift und entsprechend angepasst (68).

Die Fragen des Erhebungsinstruments werden in Form von 5 stufigen Likert-Skalen mit verbal
verankerten Antwortkategorien von ,stimme nicht zu“ bis ,stimme voll zu“ prasentiert (siehe
Anhang 5).

Der erste Abschnitt des Fragebogens behandelt, was den Teilnehmern im Allgemeinen
,wichtig® ist. Darin werden drei verschiedene Phasen der Beteiligung (Informationsaustausch,
Deliberation, Entscheidung treffen) anhand von drei Skalen mit jeweils 4 bis 6 Items
abgebildet. Innerhalb dieser Skalen kann zwischen Arztentscheidungen und
Betreuerentscheidungen differenziert werden. Daruber hinaus werden zwei verschiedene
Bereiche von Beteiligung anhand von zwei Skalen mit 10 bzw. 11 ltems differenziert:
Medizinische Behandlung und alltagliches Klinikleben. Innerhalb dessen werden sechs
verschiedene Unterbereiche der Beteiligung definiert: Therapieform, Behandlungsplanung,
individuelle Regeln, Gemeinschaftsregeln, Freizeitplanung, Tagesablauf. In vier explorativen
Skalen, welche den Begriff der Partizipation ,im weiteren Sinne® betreffen, wird der Wunsch
nach Respekt, nach Authentizitat, nach Vertrauen und nach Selbstwertférderung mit 2 bis 4
Items abgebildet.

Der zweite Abschnitt des Fragebogens erfasst, wie die Teilnehmer ihren aktuellen
Krankenhausaufenthalt ,erleben®. Die beschriebenen Skalen und Unterskalen wiederholen
sich hierbei in veranderter Formulierung. Auflerdem werden hier offene Fragen zu Bereichen
gestellt, in denen die Teilnehmer gerne mehr mitentscheiden wiirden. Am Ende des Abschnitts
wird die Zufriedenheit mit unterschiedlichen Bereichen des Klinikaufenthalts durch 5 Items
abgebildet.

Im dritten Abschnitt des Fragebogens werden moderierende Variablen abgefragt: Alter,
Geschlecht, Wohnsituation, Schulsituation, Erkrankung, Schwere der Erkrankung, Medikation,
Aufenthaltsdauer in der Klinik, Freiwilligkeit der Behandlung, Regelungen zum Verlassen der

Station.

3.1.3 Datenanalyse

Die erhobenen Daten wurden mithilfe von SPSS 25.0 deskriptiv und inferenzstatistisch
ausgewertet. Generell lag ein Signifikanzniveau von 5% zugrunde. Initial wurde ein
Datencheck mit Minima bzw. Maxima, Lage- und Streuungsmallen sowie eine Missing-Data

Analyse durchgefihrt. AnschlieRend wurde der Fragebogen ausgewertet.

Folgende statistische Tests wurden zur Uberpriifung der testtheoretischen Gtekriterien des

Erhebungsinstruments durchgefihrt: Zur Bestimmung der Itemreliabilitat wurden die
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Itemtrennscharfen berechnet. Als Mal} fir die interne Konsistenz der vorgebildeten Skalen
diente Cronbach’s Alpha. Die Konstruktvalidierung erfolgte durch Faktorenanalysen sowie
modelltheoretisch durch die Basierung auf das Modell der Entscheidungsfindung von Charles
et. al. (33). Die Faktorenanalysen erfolgten in erster Linie fir den Abschnitt des Fragebogens
zum Wunsch nach Beteiligung, jeweils getrennt fir die Gruppe der Phasen-ltems, der
Bereiche-ltems und der ltems zu Partizipation ,im weiteren Sinne“. Die Uberpriifung der
Kriteriumsvaliditat (konkordante und diskriminante Validitat) erfolgte auf Gesamtscore- und

Skalenniveau Uber Spearman-Roh Korrelationen sowie mithilfe eines Regressionsmodells.

Folgende Tests wurden zur Beantwortung der Forschungsfragen herangezogen: Die Scores
zu Wunsch und Erleben wurden deskriptiv auf Skalen- und Itemniveau ausgewertet. Zur
Abbildung des Unterschieds wurde eine Differenzvariable (Erleben — Wunsch) berechnet.
Effekte von personenbezogen und externen Einflussfaktoren wurden mittels Kruskal-Wallis-
Rangvarianzanalysen bzw. mit Man-Whitney-U-Tests abgeklart. Die Beurteilung der
Ubereinstimmung von Wunsch und Erleben erfolgte mittels Kappa-Koeffizient. Der
Unterschied wurde mit dem Wilcoxon-Rangsummentest beurteilt. Der Zusammenhang von
Personenvariablen und Beteiligungswunsch bzw. der Einfluss von Beteiligungserleben auf die
Gesamtzufriedenheit wurde anhand von Korrelationen und Regressionsanalysen abgebildet.
Zur Absicherung der gefundenen Effekte auf die Gesamtzufriedenheit wurden multiple
Regressionsanalysen unter Bericksichtigung von personen- und klinikbezogenen

Kontrollvariablen durchgeflhrt.
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3.2 Ergebnisse empirischer Teil

3.2.1 Beschreibung der Stichprobe und Missing Data-Analyse

Insgesamt konnten die Fragebdgen von 81 Patienten der finf teilnehmenden Kinder- und
Jugendpsychiatrien in die Auswertung eingeschlossen werden. Die einzelnen Items des
Fragebogens zeigten eine geringe Rate an Non-Respondern (Wunsch: 0 — 4,9%, Erleben: 2,5
— 6,2%). und eine zufriedenstellende Verteilung der Auspragungen. Das Durchschnittsalter
der Befragten lag bei 14,1 Jahren, der Range lag zwischen 9 und 18 Jahren, die
Standardabweichung bei 2,1 Jahren. Von den Befragten waren 63% Ma&adchen und 35%
Jungen. Etwas mehr als die Halfte (58%) der Befragungen wurden in privaten Krankenhdusern
durchgefuhrt, die Restlichen (42%) in Universitatskliniken. Der Grofteil der Patienten wurde
auf offenen Stationen behandelt (63%), ansonsten in Tageskliniken (21%) und geschlossenen
Stationen (12%). Das Schulniveau der Befragten war grotenteils hoch (35% Gymnasium,
26% Realschule, 7% Haupt- oder Forderschule). Knapp 60% der Befragten lebten vor ihrem
Klinikaufenthalt zu Hause mit beiden Elternteilen. Die vorherrschenden Erkrankungen waren
internalisierende (30% Angst- oder Zwangsstérung, 23% Depression), nur ein geringer Anteil
war externalisierend (10% ADHS, 4% psychotische Episode). Ansonsten war die Gruppe der
Essstorungen (15%) sowie Autismus (7%) relativ haufig vertreten. Die Halfte der Patienten

(48%) erhielt mindestens ein psychoaktives Medikament.

3.2.2 Auswertung von Faktorenstruktur und Testgutekriterien

FAKTORENSTRUKTUR

Die Wunsch-ltems zu Phasen der Beteiligung, Bereichen der Beteiligung und zu Beteiligung
-im weiteren Sinne“ wurden jeweils einer eigenen Faktorenanalyse unterzogen. Ziel hierbei
war zu eruieren, anhand welcher Dimensionen die Patienten ihre Beteiligung wahrend des
Klinikaufenthalts reprasentieren. Auflterdem wurde dadurch die Frage Uberprft, ob die a priori
gebildeten Skalen empirisch giltig sind. Als Methode der Faktorenextraktion wurde die
Hauptkomponentenanalyse gewahlt, als Rotationsmethode die Varmarix-Rotation. Das
Kaiser-Meyer-Olkin-Kriterium zeigte bei allen betrachteten Itemgruppen einen flir die

Faktorenanalyse geeigneten Datensatz (KMO: 0,75 — 0,80).

Fir die 14 ltems zu Phasen der Beteiligung ergab sich zuerst eine inhaltlich unklare
Faktorenstruktur. Die ltems zur dritten Phase (Entscheidung treffen), die bereits in der
Reliabilitatsanalyse nur eine geringe interne Konsistenz aufwiesen, wurden daher fir die
weitere Detailanalyse ausgeschlossen. Bei Untersuchung der 10 ltems zu den ersten beiden
Phasen der Beteiligung (Informationsaustausch, Deliberation) wurden nach dem
Eigenwertkriterium (Eigenwert > 1) drei Faktoren extrahiert. Diese Faktoren klaren insgesamt
62% der Gesamtvarianz. Tabelle 3 enthalt die Faktorenladungsmatrix nach Rotation. Zur
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Ubersichtlichkeit werden nur Ladungen > 0,3 gezeigt. Der erste Faktor beinhaltet die ltems
beider Phasen der Beteiligung an Alltagsentscheidungen. Der zweite Faktor beinhaltet primar
die ltems zur zweiten Phase, der dritte Faktor besteht aus den Items zur ersten Phase der
Beteiligung an der Behandlung. Die a priori Differenzierung der Phasen lasst sich somit
anhand der letzten beiden Faktoren vor allem flir den Behandlungsbereich bestatigen. Auch
die a priori Unterscheidung zwischen Alltag und Behandlung bilden sich in den Faktoren ab.

Fir den Alltagsbereich lassen sich die drei Phasen faktorenanalytisch nicht nachweisen.

Items F1 F2 F3
Wunsch nach gemeinsam Beratschlagen Uber Alltag ,81

Wunsch nach Meinungsoffenheit bei Alltag ,79

Wunsch nach Erklarung des Alltags ,69

Wunsch nach Fragenbeantwortung bei Alltag ,58 ,53
Wunsch nach Wissen des Arztes liber Behandlung ,90

Wunsch nach Wissen der Betreuer tber Alltag ,72

Wunsch nach gemeinsam Beratschlagen tiber Behandlung ,43 ,44 ,39
Wunsch nach Fragenbeantwortung bei Behandlung ,78
Wunsch nach Erklarung der Behandlung ,50 ,67
Wunsch nach Meinungsoffenheit bei Behandlung ,30 ,45
Aufgeklarte Varianz (%) 36,69 13,66 11,57

Tabelle 3: Ergebnis der Faktorenanalyse der Phasen-Items

Bei der Untersuchung der 21 Items zu Bereichen der Beteiligung konnten, nach Entfernen von
vier Fragen mit geringen Trennscharfen, wieder drei Faktoren extrahiert werden. Sie erklaren
insgesamt 53% der Varianz. Tabelle 4 zeigt die Faktorenmatrix mit Ladungen > 0,3. Der erste
Faktor bildet sich aus einer ltem-Gruppe, die inhaltlich als ,Interaktion mit der Aulenwelt*
bezeichnet werden kann. Der zweite Faktor beinhaltet Fragen zum Alltag. Der dritte Faktor
bezieht sich auf die Behandlung. Die vorab definierten Unterbereiche bildeten sich nicht ab.
Mit dem ersten Faktor wurde ein neuer Bereich aufgedeckt, der a priori nicht bestand. Die im
Vorhinein getroffene Unterscheidung zwischen Alltags- und Behandlungsbereichen zeigten

sich im zweiten und dritten Faktor.

Items F1 F2 F3
Wunsch nach Mitentscheidung bei Verlassen der Station ,79

Wunsch nach Mitentscheidung bei Besuchszeiten ,71

Wunsch nach Mitentscheidung bei Freizeitgestaltung ,69 ,37

Wunsch nach Mitentscheidung bei Dauer des Aufenthalts ,66

Wunsch nach Mitentscheidung bei Handynutzung ,63
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Wunsch nach Mitentscheidung bei Ubernachtung zu Hause ,59 ,36

Wunsch nach Mitentscheidung bei Gemeinschaftsregeln ,31

Wunsch nach Mitentscheidung bei Aufsteh- u. Zubettgehzeiten ,78

Wunsch nach Mitentscheidung bei Tagesablauf ,72

Wunsch nach Mitentscheidung bei Zimmergestaltung ,31 ,72

Wunsch nach Mitentscheidung bei Aktionstag ,64

Wunsch nach Mitentscheidung bei Essen und Trinken ,45

Wunsch nach Mitentscheidung bei Gesprachstherapie ,73
Wunsch nach Mitentscheidung bei Behandlung im Allgemeinen ,73
Wunsch nach Mitentscheidung bei sonstigen Therapien ,32 ,71
Wunsch nach Mitentscheidung bei Medikamenten ,71
Wunsch nach Mitentscheidung bei Klinikalltag im Allgemeinen ,41 ,40 ,50
Aufgeklarte Varianz (%) 19,85 17,84 15,13

Tabelle 4: Ergebnis der Faktorenanalyse der Bereiche-ltems

In der Untersuchung der 10 ltems zu Beteiligung ,im weiteren Sinne“ (Respekt, Authentizitat,
Vertrauen, Selbstvertrauen) hatten beiden Items zu Authentizitat eine geringe Inter-ltem-
Korrelation und konnten keinem Faktor eindeutig zugeordnet werden. Sie wurden daher flr
die weitere Analyse ausgeschlossen. Die Analyse der 8 Ubrigen Iltems ergab eine Zwei-
Faktoren-Ldsung. Sie erklart 66% der Gesamtvarianz. Im ersten Faktor konnten die Items zu
Wunsch nach Respekt empirisch bestatigt werden. Im zweiten Faktor wurde der Wunsch nach

Vertrauen und Selbstvertrauen geblindelt (siehe Tabelle 5).

Items F1 F2
Wunsch nach ,verstanden werden“ ,85

Wunsch nach ,Interesse” der Behandler/Betreuer ,78 ,31
Wunsch nach ,Respekt” der Behandler/Betreuer ,74 ,35
Wunsch nach ,,ernst genommen werden” ,73

Wunsch nach , Verstrauen haben kénnen” ,84
Wunsch nach ,Geflihle offen zeigen kénnen” ,35 ,81
Wunsch nach ,,Ermutigung eigene Fragen zu stellen” ,35 ,68
Wunsch nach ,,Starkung des eigenen Selbstvertrauens” ,34 ,65
Aufgeklarte Varianz (%) 34,45 31,86

Tabelle 5: Ergebnis der Faktorenanalyse der Items zu Beteiligung ,,im weiteren Sinne”

Die a priori gebildeten Skalen wurden anhand der Faktorenanalyse optimiert. Bei den Phasen-
Items wurden die Skalen der ersten beiden Phasen, aufgrund guter interner Konsistenz,
beibehalten. Fir die letzte Phase wurden nur die Items zu Behandlungsentscheidungen

behalten. Bei den Bereiche-ltems wurden die drei in der Faktorenanalyse extrahierten
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Bereiche als Skalen Gbernommen. Die vier Fragen mit geringer Trennscharfe wurde aus der
weiteren Analyse ausgeschlossen. Bei den Items zu ,Beteiligung im weiteren Sinne“ wurden
die Fragen zu Vertrauen und Selbstvertrauen aufgrund der Faktorenanalyse als eine
gemeinsame Skala betrachtet. Die Skala zu Authentizitat wurde nicht weiter bericksichtigt.
Die in der Folge beschriebenen Prifungen und Ergebnisse beziehen sich auf die Skalen nach

Anpassung anhand der Faktorenanalyse (siehe Anhang 6).

RELIABILITATSPRUFUNG

Bei der Bestimmung der internen Konsistenz des Erhebungsbogens wurden die Items zu
~Wunsch nach Beteiligung“ und ,Erleben von Beteiligung“ als getrennte Gesamt-Skalen
betrachtet. Innerhalb derer wurden die drei ,Phasen der Beteiligung®, die drei ,Bereiche von
Beteiligung“ wie auch die Items zu ,Respekt® und ,Vertrauen“ als Unterskalen gewertet.
Cronbach’s Alpha war bei allen Skalen gréer 0,6 (Wunsch gesamt: 0,88; Erleben gesamt:
0,96; Unterskalen: 0,62 — 0,87). Im Rahmen der Analyse zur Itemreliabilitadt ergaben sich fur
die Unterskalen sehr zufriedenstellende Trennscharfen groRer 0,3 (0,31 — 0,74). Die
Trennscharfen der Gesamtskalen waren gréRer oder gleich 0,24 (Wunsch gesamt: 0,24 —
0,61; Erleben gesamt: 0,40 — 0,83).

KONSTRUKT- UND KRITERIUMSVALIDITAT
Die Konstruktvaliditat besteht einerseits durch die inhaltliche Konstruktion des Fragebogens
angelehnt an das theoretische Modell der Entscheidungsfindung von Charles et al. (33) und
die Ubernahme der Fragen aus bereits validierten Testinstrumenten (44, 170). Andererseits
lieRen sich viele der inhaltlichen Differenzierungen anhand der Faktorenanalyse bestatigen.
Zur Untersuchung der Kriteriumsvaliditat wurde die subjektive Zufriedenheitsbewertung als
empirisches Kriterium herangezogen. Hierbei liel3 sich die konkordante Validitat anhand der
Korrelation des Gesamtscores der Skala zu ,Erleben von Beteiligung® bestatigen: Die
Patienten, die ein hohes Erleben von Beteiligung angaben, gaben auch eine hohe
Zufriedenheit mit dem Krankenhausaufenthalt an (r = 0,744). Die diskriminante Validitat wurde
durch die deutlich niedrigere Korrelation des Gesamtscores der Skala zu ,Wunsch nach
Beteiligung“ mit der Gesamtzufriedenheit nachgewiesen (r = 0,088). Ausschlaggebend fir die
Zufriedenheit des Patienten ist das Erleben von Partizipation. Der Wunsch nach Beteiligung

steht nur geringfligig mit der Zufriedenheit in Zusammenhang.
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3.2.3 Deskriptive und inferenzstatistische Auswertung der Daten

Tabelle 6 gibt einen Uberblick tiber die Mittelwerte der Skalen zu ,Wunsch* und ,Erleben® von
Beteiligung sowie die ,Differenz“ der entsprechenden Skalen. Aufgrund der 5-stufigen
Antwortmaoglichkeiten der einzelnen Items liegt der maximal mdgliche Score bei 5, der minimal

madgliche bei 1.

Wunsch Erleben Differenz
(Erleben — Wunsch)
Partizipation insgesamt 4,17 3,41 -,76%*
Phase 1 (Information) 4,40 3,80 -,60%*
Phase 2 (Deliberation) 4,20 3,54 -,66%*
Phase 3 (Entscheidung) 3,28 2,42 -,86*
Bereich 1 (Behandlung) 4,11 3,41 -,70*
Bereich 2 (Klinikalltag) 3,70 2,95 -,75%
Bereich 3 (Kontakt nach AuBen) 4,13 3,02 -1,11*
»Respekt” 4,58 3,65 -,93*
,Vertrauen” 4,28 3,73 -,55%

* zeigt signifikante Differenzen (p < 0,001)

Tabelle 6: Mittelwerte der Skalen zu ,,Wunsch” und ,Erleben” von Beteiligung

WUNSCH NACH BETEILIGUNG

Der Score der Gesamt-Skala zu ,Wunsch nach Beteiligung“ liegt im Durchschnitt aller
Patienten bei 4,17 und entspricht damit der Antwortkategorie ,ist mir eher wichtig“ (siehe
Tabelle 6). Davon ist Beteiligung fur 30% der Patienten ,sehr wichtig®, fur 58% ,eher wichtig*
und far 12% ,zum Teil wichtig“. Bei keinem Patienten liegt der Gesamt-Score bei ,ist mir (eher)
nicht wichtig®.

Auf der Ebene der Unterskalen liegt der durchschnittliche Wunsch nach Beteiligung flr die
ersten Phase (Information) leicht Gber dem der zweiten (Deliberation), wobei beide Phasen als
.eher wichtig“ betrachtet werden. Nur bei der dritten Phase von Beteiligung (Entscheidung
treffen) hat der Score einen relativ niedrigen Wert entsprechend der Antwortkategorie ,,ist mir
zum Teil wichtig“. Fir die Skalen zu den verschiedenen Bereichen von Beteiligung hat der
dritte Bereich (Kontakt nach Auf3en) einen vergleichsweise hohen Mittelwert. Die Skala zu
~Wunsch nach Respekt* hat von Allen den hochsten Score und entspricht dabei der Kategorie
»ist mir sehr wichtig®.

Auf Item-Ebene war fiir die Phasen-ltems der ,Wunsch nach Fragenbeantwortung bei
Behandlung“ am starksten ausgepragt (M = 4,77). Innerhalb der Fragen zu Bereichen der

Beteiligung war das ,Mitentscheiden bei der Ubernachtung zu Hause*“ am wichtigsten (M =
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4,54). Von den ltems zu Beteiligung im weiteren Sinne hatte der ,Wunsch nach ernst

genommen werden® im Durchschnitt die hochste Auspragung (M = 4,72).

ERLEBEN VON BETEILIGUNG

Der Score der Gesamt-Skala zu ,Erleben von Beteiligung“ entspricht im Durchschnitt aller
Patienten (M = 3,41) der Kategorie ,war zum Teil mdglich“ (siehe Tabelle 6). Dabei liegen 33%
bzw. 9% der Patienten bei einem Score entsprechend ,oft mdglich“ bzw. ,immer moglich“ und
48% bzw. 10% bei ,zum Teil moglich® bzw. ,selten mdglich®.

Auf der Ebene der Unterskalen hat das Erleben der ersten Phase von Beteiligung
(Information) von allen Skalen den héchsten Score. Mit steigender Stufe nimmt das Erleben
von Beteiligung ab (Information > Deliberation > Entscheidung). Das Erleben von Beteiligung
im Bereich Klinikalltag ist im Vergleich zum Behandlungsbereich relativ niedrig. Bei den Skalen
zu Beteiligung im weiteren Sinne ist das Erleben von Vertrauen starker ausgepragt als das
Erleben von Respekt.

Auf Item-Ebene war das Erleben von ,Wissen des Arztes uber die Behandlung“ von Allen
am starksten ausgepragt (M = 4,22). Unter den Phasen-ltems weisen die beiden ltems zum
,gemeinsam Beratschlagen® Uber die Behandlung (M = 3,22) bzw. Gber den Klinikalltag (M =
3,16) den niedrigsten Wert auf. FlUr die Bereiche-ltems erwies sich das Erleben von
.Beteiligung bei der Freizeitgestaltung® am hochsten (M = 3,89). Das Erleben von
,Mitbestimmung bei Aufsteh- und Zubettgehzeiten“ (M = 2,00) wurde von allen ltems am

niedrigsten bewertet.

DIFFERENZ ZWISCHEN ERLEBEN UND WUNSCH

Insgesamt besteht eine deutliche Differenz zwischen Wunsch und Erleben (siehe Tabelle 6),
wobei der Wunsch um fast eine Antwortkategorie héher ausfallt als das Erleben (M = -,76).
Dieser Unterschied erweist sich fiir alle Skalen als signifikant (p < 0,001). Die durchschnittliche
Ubereinstimmung der parallelisierten ltems ist dementsprechend gering (Kappa = 0,117).

Die groéRte Differenz besteht fiir den Bereich des Kontaktes nach Aufden (M =-1,11). Auch
die Differenzen fir die dritte Phase der Beteiligung (M = -,86) sowie in Bezug auf die Skala zu
Respekt (M = -,93) ist relativ hoch.

Auf ltem-Ebene ist der Wunsch nach ,gemeinsam Beratschlagen Gber die Behandlung® (M
= -1.1) sowie ,von Betreuern/Behandlern verstanden werden® (M = -1,15) deutlich gréRer als
das Erleben. Fiur die ,Mitbestimmung bei Handynutzung“ (M = -1,72) sowie fur die
,Mitentscheiden bei der Ubernachtung zu Hause“ (M = -1,49) ist die Differenz von Wunsch und

Erleben im Vergleich zu allen ltems am gréfRten.
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Das Item zu ,Wunsch nach eigener Rolle bei Behandlungsentscheidungen® (siehe Abbildung
9) hat in seiner Interpretation eine Doppelfunktion. Zum einen ist es Teil der Skala zur dritten
Phase von Beteiligung (Entscheidung treffen). Zum anderen entspricht es, in seiner Anlehnung
an die Control Preference Scale, dem bevorzugten Entscheidungsmodus des Patienten. Dabei
wird deutlich, dass die Mehrheit der Kinder- und Jugendlichen (58%) einen
,gemeinschaftlichen Entscheidungsmodus bevorzugt. Knapp ein Drittel der Patienten (27%)
bevorzugen eine ,aktive® Rolle. Die Wenigsten (15%) bevorzugen eine ,passive“ Rolle bei
Behandlungsentscheidungen.

Im Vergleich zum Erleben der eigenen Rolle bei Behandlungsentscheidungen (siehe
Abbildung 9) wird deutlich, dass die ,passive” Rolle am haufigsten wahrgenommen wird (58%).
Nur ein Drittel der Patienten (33%) erleben einen ,gemeinschaftlichen® Entscheidungsmodus,
die Minderheit (9%) eine ,aktive“.

50

40

Haufigkeit

20

Arzt soll alleine Arzt soll gemeinsam Patient soll Patient soll alleine
entscheiden entscheiden entscheiden entscheiden

25

20

Haufigkeit

Arzt hat alleine Arzt hat gemeinsam Patient hat Patient hat alleine
entschieden entschieden entschieden entschieden

Abbildung 9: Wunsch und Erleben der eigenen Rolle bei Behandlungsentscheidungen

62



EFFEKTE VON INTERNEN UND EXTERNEN EINFLUSSVARIABLEN
Tabelle 7 gibt einen Uberblick iber die Unterschiede im Wunsch bzw. im Erleben von
Beteiligung in Abhangigkeit von personen- und klinikbezogenen Variablen. Die

Gruppenunterschiede wurden flr den Gesamt-Score betrachtet.

Wunsch Erleben Differenz
Alter Jugendliche > Kinder* Jugendliche = Kinder Jugendliche > Kinder
Geschlecht ® > @F* &F>Q ® > eP*
Erkrankung Externalisierende Internalisierende Phase 1/2:
Patienten > Patienten > Internalisierend > Ext.
Internalisierende Externalisierende Phase 3:
Patienten* Patienten Externalisierend > Int.
Art der Klinik Privatklinik > Uniklinik Uniklinik > Privatklinik Bereich Behandlung:

Uniklinik > Privatklinik
Alltagsbereich/Vertrauen:
Privatklinik > Uniklinik

Stationsform Offen > Geschlossen > Tagesklinik > Offen > Geschlossen > Offen >
Tagesklinik Geschlossen Tagesklinik*
Freiwilligkeit Freiwillig > Unfreiwillig Freiwillig > Unfreiwillig* Unfreiwillig > Freiwillig

* zeigt signifikante Gruppenunterschiede (p < 0,05)

Tabelle 7: Unterschiede im ,Wunsch” und ,,Erleben” von Beteiligung

Auf den Wunsch nach Beteiligung zeigen sich signifikante Effekte von personenbezogenen
Charakteristika. Jugendliche ab 14 Jahren geben ein starkeres Bedurfnis nach Beteiligung an
als jliingere Patienten (p = 0,035). Weibliche Patienten haben einen hdheren Gesamt-Score
als mannliche (p = 0,016). In Bezug zur Hauptdiagnose zeigen externalisierende
Erkrankungen ein tendenziell starkeres Interesse an Beteiligung als internalisierende, wobei
die Tendenz nur auf Ebene der Unterskalen fir zwei Bereiche signifikant wurde (Klinikalltag:
p = 0,042; Kontakt nach Auf3en: p = 0,029).

Beim Erleben zeigt sich nur in der Tendenz, dass mannliche bzw. internalisierende
Patienten mehr Beteiligung wahrnehmen. In Universitatskliniken ist die erlebte Beteiligung
tendenziell groRer als in Privatkliniken. Fur Patienten, die angeben sich ,unfreiwillig in der
Klinik zu befinden, ist das Beteiligungserleben signifikant geringer (p = 0,037).

Fuar die Differenz zwischen Erleben und Bedurfnis nach Beteiligung wird deutlich, dass sie
bei geschlossenen Stationen héher ausfallt als bei offenen (p = 0.029). AuRerdem zeigt sich
ein signifikanter Unterschied zwischen weiblichen und mannlichen Patienten (p = 0,042), der
besonders fur die Phase 2 der Beteiligung (p = 0,025) und den respektvollen Umgang (p =
0,001) gultig ist. Dabei ist die Diskrepanz zwischen Wunsch und Wirklichkeit fir jugendliche

Madchen besonders hoch.
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Im Vergleich der Krankheitstypen ist die Differenz zwischen Erleben und Wunsch nach

Beteiligung fur Patienten mit Essstorung, Depression und Aufmerksamkeitsdefizitstérung am

starksten ausgepragt (siehe Abbildung 10).

ADHS
Autismus
Essstérung

Zwangsstérung

Krankeitstyp

Angststorung/PTBS
Psychotische Stérung

Depression

-1,00 -0,50 0,00

Differenz der Gesamt-Skalen von Partizipation (Erleben - Wunsch)

Abbildung 10: Vergleich der Differenz der Gesamt-Skalen (Erleben - Wunsch) nach Krankheitstyp

VORHERSAGE DES ENTSCHEIDUNGSTYPS
Neben der Betrachtung von Effekten auf den Gesamt-Score ist es von besonderem Interesse

zu erkunden, welche personenbezogene Variablen einen Einfluss auf den bevorzugten
Entscheidungstyp des Patienten haben. Hierflr wird das Einzel-ltem ,Wunsch nach eigener
Rolle bei Behandlungsentscheidungen® als unabhangige Variable herangezogen.

Fir das Alter und das Geschlecht des Patienten zeigt sich in der Tendenz, dass altere bzw.
weibliche Patienten einen ,aktiveren® Entscheidungstyp bevorzugen. Diese Tendenz ist jedoch
nicht statistisch signifikant. Allein flr Erkrankungsvariablen ergeben sich signifikante
Gruppenunterschiede: Schwere Erkrankungsformen, gemessen anhand der subjektiven
Einschatzung der Patienten, bevorzugen einen ,weniger aktiven* Entscheidungsmodus (p =
0,046). Demgegeniber bevorzugen Patienten mit externalisierender Erkrankung einen
tendenziell ,aktiveren“ Entscheidungstyp als internalisierende (p = 0,051). Auch mit steigender
Erkrankungsdauer wird der bevorzugte Entscheidungsmodus in der Tendenz ,aktiver® (p =

0,254).
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AUSWIRKUNGEN VON BETEILIGUNG AUF ZUFRIEDENHEIT

Alle einzelnen Unterskalen des Erlebens von Beteiligung korrelieren hoch mit der
Patientenzufriedenheit. Dieser Zusammenhang bestéatigt sich anhand i.d.R. hoher
Varianzaufklarung durch ein lineares Regressionsmodell. In Tabelle 8 werden die
Korrelationen zwischen den verschiedenen Skalen flir Wunsch und Erleben von Beteiligung
und der Gesamtzufriedenheit dargestellt. Die Tabelle enthalt aulRerdem die Koeffizienten und
das Bestimmtheitsmal® aus den zugehorigen einfachen Regressionsanalysen. Auch bei
Kontrolle von personen- und klinikbezogenen Variablen blieben die Regressionsmodelle,

aulder fUr die Skala zum Erleben von Partizipation in Phase 3, statistisch signifikant.

Wunsch & Erleben & Differenz
Zufriedenheit Zufriedenheit (Erleben — Wunsch) &
Zufriedenheit
Partizipation @ signifikant r=,744%* r=,666%*
insgesamt B =1,049***; R? = 651 B =,873%**; R2 = ,450
Phase 1 @ signifikant r=,650%* r=,570**
(Information) By =,709%**; R2 = 651 B, =,649%**; R2= 289
Phase 2 @ signifikant r=,663%* r=,476%*
(Deliberation) By =,727***; R?= 673 By =,584%**; R2 = 257
Phase 3 r=-320** r=,239* r=,412*%*
(Entscheidung) B =,263*; R>=,070 R? =,243 (Quadrat. Reg.)
Bereich 1 @ signifikant r=,333%* r=,252%
(Behandlung) B; =,305*%*; R?=,111 B =,211*%; R?=,076
Bereich 2 @ signifikant r=,412%%* r=,384%%*
(Alltag) Bi=,460%**; R2= 445 B, =,322%** R?=,158
Bereich 3 @ signifikant r=,457%* r=,511%*
(Kontakt mit B1 =,494***; R2 = 490 B, =,456%**; R2=,284
AuBenwelt)
~Respekt” @ signifikant r=,701%%* r=,570%*
By =,771%**; R =,508 B; =,599***; R2 = 604
,Vertrauen” r=-261* r=,710** r=,567**

* p < 0,05; ** p <0,01; *** p < 0,001

Bi=,718***; R? = ,508

B1=,622%**; R? = 315

Tabelle 8: Korrelationen bzw. Ergebnisse der Regressionsanalysen fiir den Zusammenhang des
Wunschs und des Erlebens von Beteiligung mit der Gesamtzufriedenheit.
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Das Erleben von Vertrauen korreliert am starksten (r = 0,710; 31 = 0,718). Dabei zeigt das Iltem
zu ,Vertrauen haben kbénnen in die Behandler/Betreuer* von Allen den hochsten
Zusammenhang. Auch die ersten beiden Phasen (Information, Deliberation), darunter das ltem
.seine Meinung dem Arzt/Betreuer offen sagen kénnen®, haben einen relativ starken
Zusammenhang (r = 0,650; r = 0,663; B+ = 0,709; B1 = 0,727). Von den verschiedenen
Bereichen zeigt sich beim Erleben von Beteiligung im Klinikalltag (r = 0,412, B4 = 0,460) sowie
beim Kontakt mit AuRen (r = 0,457; B1 = 0,494) ein solider Zusammenhang. Die Fragen zu
,Mitentscheiden beim Essen und Trinken“ und zu ,Mitentscheiden beim Ubernachten zu
Hause® hatten hierbei den hochsten Wert. Das Item zu ,Mitbestimmung bei Handynutzung®
hatte allein genommen keinen signifikanten Einfluss auf die Zufriedenheit.

Phase drei des Beteiligungsprozesses (Entscheidung treffen) und das Erleben von
Beteiligung bei der Behandlung korrelieren am geringsten mit Patientenzufriedenheit (r =
0,239, r = 0,333). Dabei ist zum Beispiel der Effekt von ,Mitbestimmung an
Medikamentenentscheidungen® relativ gering. Die Zusammenhange sind hier auch nur bedingt
mit einer linearen Regression zu erklaren (R? = 0,07, R? = 0,11). Betrachtet man den
Zusammenhang der Differenz der Skalen (Erleben — Wunsch) mit Patientenzufriedenheit ist
das Erklarungsmodell einer quadratischen Regression fur Phase 3 der Beteiligung im
Vergleich verschiedener Regressionsmodelle am zutreffendsten (R? = 0,24). Das bedeutet,
dass beim ,Treffen der Entscheidung” die Zufriedenheit wieder abnimmt, sobald die erlebte

Beteiligung den Wunsch Ubersteigt.
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3.3 Diskussion empirischer Tell

3.3.1 Dimensionen von Beteiligung

Betrachtet man die Ergebnisse zur Faktorenstruktur, ist es interessant zu bemerken, dass sich
die drei verschiedenen Phasen (Information, Deliberation, Entscheidung treffen) hauptsachlich
im Bereich der Behandlungsentscheidungen abbilden. Das weist darauf hin, dass vor allem
bei komplexen Entscheidungen die Differenzierung der einzelnen Phasen notwendig ist. Das
entspricht den Erkenntnissen aus der Forschung zur partizipativen Entscheidungsfindung,
welches primar fur medizinische Entscheidungen mit hoher Relevanz fur den Patienten
entwickelt wurde (145). Fur den Bereich des alltdglichen Klinikablaufs, in dem die
Entscheidungen tendenziell eine geringere Tragweite haben, scheint das Unterscheiden der
einzelnen Phasen weniger wichtig. Ein 2zweites bemerkenswertes Ergebnis der
Faktorenanalyse ist, dass sich die Items zu ,Vertrauen in Professionelle* und ,Vertrauen in
sich selbst* auf einen gemeinsamen Faktor abbilden. Fremdvertrauen und Selbstvertrauen
sind somit innerhalb der stationaren Kinder- und Jugendpsychiatrie verbundene Konstrukte.
Diese Erkenntnis erweitert den Vertrauensbegriff um eine neue Dimension und bestatigt somit
die Theoretiker, welche Vertrauen als Schliisselbegriff der modernen Medizin begreifen (166).
Praktisch gesehen kénnte man daraus schliel3en, dass bereits der vertrauensvolle Umgang
mit den Kindern und Jugendlichen in stationarer Behandlung zur Starkung des oft fragilen
kindlichen Selbstvertrauens beitragt. In den Ergebnissen konnte auflerdem gezeigt werden,
dass Vertrauen im Vergleich den starksten Effekt auf die Gesamtzufriedenheit der Patienten

mit sich bringt. Dies unterstreicht seine Schllsselrolle im besonderen Kontext.

3.3.2 Wunsch und Erleben von Beteiligung

DIFFERENZ ZWISCHEN WUNSCH UND ERLEBEN

Vergleicht man die durchschnittliche Ubereinstimmung zwischen gewlinschter und erlebter
Beteiligung aus den Ergebnissen (Kappa: 0,117) mit der Ubereinstimmung von gewiinschter
und erlebter Form der Entscheidungsfindung in nicht-psychiatrischen Akutkrankenhausern
(Kappa: 0,356) (147), erscheint der Unterschied zwischen Wunsch und Wirklichkeit in der
Kinder- und Jugendpsychiatrie relativ hoch. Dies mag zum Teil daran liegen, dass das Konzept
der Beteiligung in der vorliegenden Studie in einem weiten Sinne begriffen wurde. Zum
anderen bezeugt es ein hohes Beteiligungsdefizit im Kontext.

Es ist grundsatzlich nicht neu, dass es innerhalb der stationaren Kinder- und
Jugendpsychiatrie einen Unterschied zwischen dem Wunsch und dem Erleben von Beteiligung
gibt (133). Es wurde auch bereits beschrieben, dass das Erleben von Beteiligung innerhalb
der letzten Jahre zugenommen hat (123). Eine detaillierte Differenzierung der verschiedenen
Dimensionen von Beteiligung, wie sie in der vorliegenden Arbeit beschrieben ist, wurde bislang

noch nie vorgenommen. Hierin liegt auch der besondere Wert der Arbeit.
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Ein praxisrelevantes Argument fir eine differenzierte Beteiligungsforschung ist die
Steigerung des Therapieerfolges durch Patientenpartizipation (31, 51). Aus empirischen
Studien innerhalb der Kinder- und Jugendpsychiatrie ist bereits bekannt, dass erlebte
Partizipation einen signifikanten Beitrag zur Symptomreduktion leistet (139, 169). Die in der
vorliegenden Studie festgestellte Steigerung der Patientenzufriedenheit bei erhdhter
Beteiligung machen diese Erkenntnisse plausibel. Es scheint somit aus praktischer Sicht
sinnvoll, die bestehende Differenz zwischen Wunsch und Erleben von Beteiligung zu

reduzieren.

BETEILIGUNG IN VERSCHIEDENEN PHASEN

Die Ergebnisse zu den Phasen der Beteiligung zeigen auf, dass Information fur die Kinder und
Jugendliche am wichtigsten ist. Emblematisch hierflir wird zum Beispiel die ,Beantwortung von
Fragen zur Behandlung“ sehr stark gewunscht. Diese erste Phase von Beteiligung wird
entsprechend dem Wunsch auch am haufigsten erlebt. Betrachtet man die Differenz zwischen
Wunsch und Wirklichkeit, wird die Kluft mit steigender Phase immer gréRer. Schon in der
zweiten Phase, zum Beispiel beim ,gemeinsam Beratschlagen Uber die Behandlung®, ist die
Differenz relativ hoch. In der dritten Phase der Beteiligung (Entscheidung Treffen) verstarkt
sich der Unterschied erneut. Diese Erkenntnisse sind vor allem fir den Behandlungsbereich
glltig. Ob die festgestellten Differenzen einen problematischen Mangel an Beteiligung
darstellen oder ob sie eine Notwendigkeit der stationdren Behandlung sind, kann nicht
abschlieRend beantwortet werden. Gezeigt wurde, dass jedes Erleben von Beteiligung die
Patientenzufriedenheit erhdht. Zudem zeigte sich auch, dass in der letzten Phase der
Beteiligung die Zufriedenheit wieder abnimmt, sobald die erlebte Rolle bei
Behandlungsentscheidungen ,aktiver war als gewtinscht. Als Schlussfolgerung fir die Praxis
koénnte das bedeuten: ,Je mehr Information/Deliberation desto besser* und ,Anpassung des
Entscheidungsmodus an den praferierten Entscheidungstyp des Kindes ist notwendig®.

Der hohe Informationsbedarf von Kindern und Jugendlichen in der Psychiatrie wurde auch
in der jungsten Erhebung zu Partizipation in der Kinder- und Jugendpsychiatrie festgestellt
(123). In dieser Studie fand jedoch keine Unterscheidung der verschiedenen Stufen von
Beteiligung statt. Ihre Konzeptualisierung von Beteiligung fokussiert sich auf die erste Stufe.
Mit dem Argument der ,wahrgenommenen Fairness® wird darauf hingewiesen, dass bereits
die MeinungsaulRerung des Patienten seine Akzeptanz der getroffenen Entscheidung erhéhen
(57). Dabei werden Deliberation und das Treffen der Entscheidung, als die letzten beiden
Stufen von Beteiligung, nicht thematisiert. Auch wenn das Argument der wahrgenommenen
Fairness seine Gultigkeit hat, scheint echte Beteiligung erst dann gewahrleistet, wenn Kinder

und Jugendliche in allen Stufen einbezogen werden.
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BETEILIGUNG IN VERSCHIEDENEN BEREICHEN

Die Ergebnisse zu den verschiedenen Bereichen von Beteiligung zeigen, dass es gerade nicht
der Alltagsbereich ist, in dem die Kinder und Jugendlichen Mitentscheidung als am wichtigsten
betrachten. Es ist vielmehr ein Bereich, der a priori gar nicht mitgedacht wurde, welcher fir die
Patienten den wichtigsten Entscheidungsbereich darstellt: Die Interaktion mit der Au3enwelt.
Dazu z&hlt zum Beispiel ,Ubernachtung zu Hause“ oder ,Handynutzung“, wobei hier die
Differenz zwischen Wunsch und Wirklichkeit besonders grof} ist. Interessant ist, dass sich das
Einzelitem zu Erleben von ,Handynutzung® nur sehr gering auf die Gesamtzufriedenheit der
Patienten auswirkt. Damit ware ein Argument gegeben, nach dem der Medienkonsum, trotz
des starken Wunschs nach Verbindung mit der Aul3enwelt, eingeschrankt werden kann.

Auch wenn das Alltagliche in den Ergebnissen nicht den wichtigsten Entscheidungsbereich
darstellt, behalt es seine Relevanz. Zum einen wirkt sich ein hohes Erleben von Beteiligung im
Klinikalltag relativ stark auf die Patientenzufriedenheit aus. Das ist besonders fir das
,Essensangebot® gultig. Viele Elemente des Klinikalltags, wie zum Beispiel die
,Gemeinschaftsregeln“ oder ,Aufsteh- und Zubettgehzeiten®, sind aulRerdem abhangig von
anderen Patienten oder rechtlichen Vorgaben und somit nur bedingt beeinflussbar.

Nachdem sich der Zuwachs an Zufriedenheit bei stéarkerer Beteiligung im
Behandlungsbereich nur schwach durch ein lineares Modell abbilden Iasst, drangt sich hier die
Frage auf, ob Kinder durch eine zu aktive Beteiligung nicht auch Uberfordert werden kénnen.
Fir das schlussendliche Treffen der Entscheidung ist mit zu bericksichtigen, dass die grol3e
Mehrheit einen ,gemeinschaftlichen® Entscheidungsmodus bevorzugt. Besonders flr
maligebliche Behandlungsentscheidungen, wie der Beginn einer Medikamenteneinnahme,
dirfen Kinder und Jugendlichen daher nicht allein gelassen werden.

Die Unterscheidung zwischen Klinikalltag und Behandlungsbereich wurde auch in der
Erhebung zu Beteiligung von Nolkemper et. al vorgenommen (123). Dort zeigte sich, dass die
Zufriedenheit mit der Information Uber Stationsregeln deutlich héher war als die Zufriedenheit
Uber Informationen zur eigenen Behandlung. Dieses Ergebnis entsprich den Feststellungen
der vorliegenden Studie und unterstreicht somit die Notwendigkeit den Behandlungsprozess
ausreichend zu vermitteln. Die Dimension der ,Interaktion mit der Auf’enwelt wurde in
vorhergehenden Studien in der Form noch nicht beschrieben. In der faktorenanalytischen
Auswertung von Behandlungseinschatzungen in der Kinder- und Jugendpsychiatrie
vermischen sich ltems zu personlichen Freiheiten mit solchen zum Klinikalltag in einem Faktor
(84). Fir die Einzelaspekte der Ausgangs- und Wochenendregelungen zeigten sich
Jugendliche, entsprechend der vorliegenden Studie, jedoch besonders unzufrieden. Die
Interaktion mit Freunden und Familie ist somit ein Bereich von Beteiligung, der in Zukunft mehr

Aufmerksamkeit verdient.
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RESPEKT GEGENUBER DEM PATIENT

Uberrascht in den Ergebnissen hat, dass sich der respektvolle Umgang mit den Patienten, im
Vergleich zu allen Skalen, als am wichtigsten erweist. Der Wunsch nach ,ernst genommen
werden“ war, unter den verschiedenen Fragen der zugehdrigen Skala, am starksten. Beim
Iltem zum Wunsch nach ,verstanden werden“ zeigte sich die gréfite Kluft zwischen Wunsch
und Wirklichkeit. In Studien zu Behandlungszufriedenheit innerhalb der Kinder- und
Jugendpsychiatrie konnte bereits festgestellt werden, dass sich ,Mitbestimmung® und ,ernst
genommen werden® als zusammenhangende Konstrukte abbilden (85). Dabei war die
Erfahrung, von den Therapeuten ernst genommen zu werden, relativ stark ausgepragt. Auch
in der vorliegenden Studie war das Erleben von Respekt vergleichsweise hoch, die Kluft
zwischen Wunsch und Erleben war fir den respektvollen Umgang allerdings eine der groften.
Bemerkenswert ist, dass diese Kluft fir Madchen besonders hoch war. Dieses Ergebnis stellt
eine grundlegende Frage zur Gleichbehandlung der Geschlechter in den Raum: Behandeln
wir mannliche Patienten in der stationdren Therapie der Kinder- und Jugendpsychiatrie
respektvoller als weibliche? Die Ungleichheit war dartiber hinaus auch in den verschiedenen
Phasen und Bereichen der Beteiligung sichtbar. Damit schlief3t sich die Frage an: Lassen wir

weibliche Patienten weniger stark mitbestbestimmen als mannliche?

3.3.3 Einflussfaktoren auf den Wunsch nach Beteiligung

EINFLUSS VON KRANKHEITSFAKTOREN

Im Vergleich zur Studie Uber Partizipation in der Kinder- und Jugendpsychiatrie von Nolkemper
et al. (123) betrachtet die vorliegende Arbeit ein sehr weites Spektrum an Einflussfaktoren auf
Beteiligung. Besonders aufschlussreich ist der Vergleich verschiedener Krankheiten. In
vorhergehenden Studien konnte flr das Partizipationserleben kein Einfluss der
psychiatrischen Diagnose festgestellt werden (85). Auch in der vorliegenden Studie war das
hoéhere Beteiligungserleben von internalisierenden Erkrankungsformen eine nicht-signifikante
Tendenz. Fir den Wunsch nach Beteiligung zeigte sich in den Ergebnissen jedoch deutlich,
dass externalisierende Erkrankungsformen ein starkeres Interesse an Beteiligung aufweisen
als internalisierende. Denkt man an das erhdhte Aktivitatsniveau von jungen ADHS Patienten,
ist dies nicht weiter verwunderlich. Betrachtet man den Unterschied zwischen Wunsch und
Wirklichkeit bei spezifischen Erkrankungen, fallt in den Ergebnissen auf, dass die Kluft nicht
nur bei ADHS Patienten, sondern auch bei Patienten mit Essstérung oder Depression relativ
hoch ist. Fur Patienten mit Essstérung mag das daran liegen, dass ihr Bedlrfnis nach Kontrolle
relativ hoch ist. Fur depressive Patienten ist der Antrieb fur Beteiligung jedoch relativ gering.
Daher scheint es flr die Praxis umso wichtiger, Patienten mit Depression, die ihre Beteiligung

oft weniger vehement einfordern, nicht zu vergessen.
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VORHERSAGE DES BEVORZUGTEN ENTSCHEIDUNGSMODUS

Vor allem flr medizinische Entscheidungen ist es von Interesse, den bevorzugten
Entscheidungsmodus des Patienten in der letzten Phase der Beteiligung vorhersagen zu
kénnen. Grundsatzlich wird von den meisten Patienten (58%) der ,gemeinschaftliche®
Entscheidungsmodus bevorzugt. Betrachtet man Ergebnisse aus der Erwachsenenmedizin,
wobei 42% der Befragen die gemeinsame Entscheidungsfindung bevorzugen (147), ist dieser
Prozentsatz vergleichsweise hoch. In der Kinder- und Jugendpsychiatrie ist der
Entscheidungstyp jedoch auch von Erkrankungsfaktoren abhangig. In den Ergebnissen konnte
gezeigt werden, dass vor allem die ,Schwere der Erkrankung® einen Einfluss auf die
gewilnschte Rolle bei Behandlungsentscheidungen hat. Je schwerer die Erkrankung, desto
,passiver die gewlnschte Rolle des Patienten, und umgekehrt. In der Tendenz konnten die
Ergebnisse auch zeigen, dass Patienten eine umso ,aktivere® Rolle bei
Behandlungsentscheidung winschen, je langer sie Erfahrung mit der eigenen Erkrankung
haben. Diese Ergebnisse konnen ein paternalistisches Vorgehen des Arztes in akuten
Krisensituationen legitimieren. Sie machen aufierdem deutlich, dass vor allem fir Patienten
mit langjahriger Krankheitserfahrung und geringer Erkrankungsschwere ein aktives Einbinden

in den Entscheidungsprozess notwendig ist.

ANPASSUNG VON BETEILIGUNG AN PATIENTENPRAFERENZEN

Es bleibt eine nicht leicht zu beantwortende Prinzipienfrage, wie sehr Beteiligung an die
Praferenz des Patienten angepasst werden soll. Im Sinne von Patientenorientierung bewegt
sich der Trend hin zur Anpassung der medizinischen Versorgung an die Bedlrfnisse des
Patienten (10). In der Kinder- und Jugendpsychiatrie werden die Bedirfnisse des Patienten
jedoch nicht nur durch Alter und authentische Krankheitserfahrungen, sondern auch durch
pathologische Mechanismen beeinflusst. Fir die krankheitserfahrene 14-jahrige Patientin mit
mittelgradiger depressiver Episode scheint eine Anpassung des Entscheidungsmodus an ein
hohes Selbstbestimmungsbedirfnis angemessen. Fir den impulsgesteuerten 8-jahrigen
Jungen mit Aktivitats- und Aufmerksamkeitsstérung klingt eine solche Anpassung auch
uberfordernd, wenn nicht sogar kontraproduktiv im Therapieprozess. Darlber hinaus sind die
Patientenpraferenzen auch abhangig vom sozio6konomischen Milieu. Fur Kinder- und
Jugendliche, die sich in stationarer psychiatrischer Behandlung befinden, ist dieses Milieu
vergleichsweise haufig prekar (116). Ein erhdhter oder verminderter Wunsch nach
Selbstbestimmung kann somit auch durch atypische Erfahrungen und Rollenvorbilder
beeinflusst sein. Mit dem Wissen, dass Patienten mit groRer Mehrheit den
~,gemeinschaftlichen* Entscheidungsmodus bevorzugen, kdnnte man argumentieren, dass ein
,one-fits-all“ Modus der partizipativen Entscheidung den Besonderheiten der Kinder- und

Jugendpsychiatrie am ehesten gerecht wird.
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3.3.4 Limitationen des Empirieteils

Die dargestellte empirische Studie weist Limitationen auf. Bei der Interpretation der Ergebnisse
muss bedacht werden, dass es sich bei der Erhebung um ein Querschnittsdesign mit
einmaligem Messzeitpunkt handelt. Variationen im Wunsch und Erleben von Beteiligung tber
den stationdren Behandlungsverlauf hinweg werden somit nicht abgebildet. Die
zugrundeliegende Konzeptualisierung von Partizipation ist zudem relativ breit. Dimensionen
wie Respekt oder Vertrauen flieRen dabei in die Gesamtbewertung von Beteiligung mit ein.
Daruber hinaus war die Teilnahme an der Studie freiwilig und die Gruppe der
Nichtteilnehmenden wurde nicht kontrolliert. Somit kann auch von einer gewissen Selektion
der Patienten ausgegangen werden, die ein hohes Funktionsniveau aufweisen. Hauptfokus
der Erhebung waren die Patienten. Die Dimension der Eltern wurde dabei wenig
bertcksichtigt. In Anbetracht der Erkenntnis aus der Theoriearbeit, nach welcher die
Autonomie von Kindern und Jugendlichen als relational auch zu eigenen Eltern begriffen wird,
scheint diese Limitation besonders bedeutsam. Das erhohte Vorkommen von eigenen
psychischen Erkrankungen der Eltern und somit die fragliche Unterstitzung der Autonomie

ihrer Kinder kann den bestehenden Fokus rechtfertigen.
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4. Konklusion

Die Autonomie des Patienten im Sinne des ,Rechts auf Selbstbestimmung® wird innerhalb der
Kinder- und Jugendpsychiatrie stets ein kontroverses ldeal bleiben. Trotz der Konflikthaftigkeit
des Prinzips bleibt sein normativer Anspruch gultig. Die Vereinfachung des Prinzips der
Patientenautonomie auf das Prinzip der Partizipation im Sinne des ,Rechts auf
Mitbestimmung® erscheint notwendig. Dabei ist die Mdglichkeit zu Mitbestimmung stark
abhangig von externen Einflussfaktoren. Angrenzende Elemente, wie Selbstvertrauen,
Authentizitat oder das Vertrauen in Andere, bilden Dimensionen, die besonders fiir den
gegebenen Kontext als Grundlage von Partizipation verstanden werden kénnen. Neben dem
deontologischen Aspekt bietet Partizipation eine Reihe von positiven Auswirkungen auf den
Patienten, die Behandler und die klinische Institution. Konkret umsetzbar in der Kinder- und
Jugendpsychiatrie scheint nicht nur eine ausreichende Aufklarung des Patienten, sondern

auch seine kontinuierliche Einbeziehung in Entscheidungsprozesse.

Bisherige Konkretisierungen des Prinzips der Partizipation, wie die informierte Einwilligung,
die partizipative Entscheidungsfindung oder das Advance Care Planning haben jeweilige
Schwachstellen, die in Anwendung auf die Kinder- und Jugendpsychiatrie besonders
hervortreten. Die informierte Einwilligung ist in der Regel nur flr einwilligungsfahige Patienten
mdglich. Die partizipative Entscheidungsfindung reduziert sich auf
Behandlungsentscheidungen. Das Advance Care Planning bezieht sich vor allem auf seltene
Extremsituationen. Um den Notwendigkeiten des Kontextes gerecht zu werden, ist es daher
sinnvoll, Gber die bisherigen Konkretisierungen hinauszudenken. In der Bestandserhebung der
Umsetzung von Partizipation im Kontext ist zu bemerken, dass sie im Vergleich zu anderen
Kontexten noch sehr rudimentar ausgepragt sind. Man kénnte sagen: Im Kontext der Kinder-
und Jugendpsychiatrie befindet sich das Konzept der Partizipation noch in den Kinderschuhen.

In der Analyse der empirischen Ergebnisse zu Wunsch und Erleben von Beteiligung wird
deutlich, dass nicht alle Dimensionen von Beteiligung in der stationaren Versorgung
gleichwertig berlcksichtigt werden. Bereits flr die ersten beiden Stufen der Beteiligung
(Information und Deliberation) besteht eine Diskrepanz zwischen Wunsch und Wirklichkeit. Flr
das Treffen der Entscheidung, als dritte Stufe der Beteiligung, ist der reale
Entscheidungsmodus oft weit entfernt von der praferierten ,gemeinsamen Entscheidung®. Die
festgestellte erhdhte Zufriedenheit mit der Behandlung bei hohem Beteiligungsniveau lasst
darauf schlieen, dass Patientenpartizipation den Behandlungserfolg steigert. In der konkreten
Umsetzung von Partizipation besteht ein besonderes Optimierungspotential fur die Art und

Weise des Umgangs mit den Kindern und Jugendlichen.
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Unter Beriicksichtigung der theoretischen und empirischen Erkenntnisse der vorliegenden
Arbeit kann ein kontextbezogenes Partizipationskonzept vorgeschlagen werden: ,Shared Care
Planning“. Es soll im Einklang mit den Bemihungen zur Patientenorientierung stehen und
dabei folgenden Kriterien Rechnung tragen:

o Anwendbarkeit unabhéngig von der Féhigkeit des Patienten

o Bezug auf medizinische und alltdgliche Entscheidungen

e Beteiligung in allen drei Stufen der Entscheidungsfindung

e Berucksichtigung der Moderatoren und Hiirden des Kontextes

e Aufbauen auf vertrauens- und respektvoller Kommunikation
Die dargestellten Kriterien entsprechen einer Weiterentwicklung des Konzepts, welches
bereits in einer ersten Verdffentlichung zur Thematik beschrieben wird (172). Konkret kénnen
vier Punkte genannt werden, die im Sinne von ,Shared Care Planning“ eine Schlisselrolle in
der Umsetzung von Partizipation einnehmen: 1) Partizipatorische Haltung von Behandlern und
Betreuern, 2) Formelle und informelle Strukturen der Mitarbeit, 3) Professionelle Patienten-
Firsprecher, 4) Interaktive Partizipationsinstrumente. Die genannten vier Punkte sollen nicht
als alleinige Moglichkeiten betrachtet werden, um eine Mitbestimmung innerhalb der Kinder
und Jugendpsychiatrie zu ermoglichen. Vielmehr sollen sie als Vorschlage mdglicher

Maflinahmen dienen, die verschiedene Partizipationskanale 6ffnen.

Die Erkenntnisse in Bezug auf Theoriegebaude und Umsetzungsformen von Partizipation im
Kontext der Kinder- und Jugendpsychiatrie zeigen, dass das Konzept das Potential hat die
Dialektik zwischen Autonomie und Fursorge aufzulésen. Die Ergebnisse des empirischen Teils
der vorliegenden Arbeit verfeinern das Verstandnis fir relevante Bereiche von Beteiligung und
zugehdrigen Einflussfaktoren.

Fir zuklnftige Forschung kann ein genauer empirischer Blick auf die Kommunikations-
Gewohnheiten innerhalb der stationaren Kinder- und Jugendpsychiatrie neue Erkenntnisse
generieren. AufRerdem scheint es sinnvoll zu evaluieren, inwieweit die angesprochenen
Partizipationsmethoden den Unterschied zwischen gewiinschter und erlebter Beteiligung

reduzieren.
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5. Zusammenfassung

Hintergrund: Die vorliegende Arbeit beschaftigt sich mit dem Konzept der Patientenautonomie
im Kontext der stationaren Kinder- und Jugendpsychiatrie. Die Konflikthaftigkeit des
medizinethischen Prinzips sowie die bisher seltenen wissenschaftlichen
Auseinandersetzungen mit der Thematik motivieren die Arbeit. Fir die praktische Umsetzung
des Respekts von Patientenautonomie in der Kinder- und Jugendpsychiatrie wird haufig das
Konzept der Patientenpartizipation vorgeschlagen.

Ziel: Es sollen verschiedene Dimensionen von Patientenautonomie im Kontext der Kinder-
und Jugendpsychiatrie dargestellt sowie Mdglichkeiten seiner Umsetzung aufgedeckt werden.

Methode: Die Arbeit teilt sich in einen theoretischen und einen empirischen Teil auf. Im
theoretischen Teil wurde Literatur zur Thematik selektiv anhand einer kritisch interpretativen
Synthese und systematisch nach dem Schema eines Scoping Reviews analysiert. Aus der
selektiven Literaturanalyse konnten 87 Texte, aus der systematischen 46 Texte in die
Ergebnisse eingeschlossen werden. Im empirischen Teil wurden mit einem dazu selbst
entwickelten Fragenbogen der Beteiligungswunsch sowie das Beteiligungserleben von
Kindern und Jugendlichen in stationarer psychiatrischer Behandlung erfasst und analysiert. 81
Teilnehmer aus 5 verschiedenen Kliniken wurden in die Studie eingeschlossen.

Ergebnisse: Die Literatur, die sich mit dem Konzept der Patientenautonomie innerhalb der
Kinder- und Jugendpsychiatrie beschaftigt, fokussiert sich auf Konflikte und gibt wenig
konkrete Umsetzungsvorschlage. Selbstwert, Vertrauen und Authentizitat werden haufig als
Grundlagen von Patientenautonomie beschrieben. Die Literatur, die sich mit dem Konzept der
Partizipation innerhalb der Kinder- und Jugendpsychiatrie beschaftigt, liefert starke Argumente
fur Patientenbeteiligung und beschreibt bereits angewandte Umsetzungsbeispiele. Bekannte
Partizipationskonzepte, wie Shared Decision-Making, sind fir den Kontext der Kinder- und
Jugendpsychiatrie nur bedingt geeignet. Die Ergebnisse des empirischen Teils belegen, dass
sich Kinder und Jugendliche in stationarer psychiatrischer Behandlung mehr Beteiligung
wlnschen als sie erleben. Besonders groRl war die Differenz zwischen Wunsch und
Wirklichkeit fir angrenzende Dimensionen von Beteiligung, wie respektvolle Kommunikation
oder vertrauensvoller Umgang. Fur jugendliche Madchen war diese Differenz am hochsten.
Kinder und Jugendliche, die viel Beteiligung erleben, waren grundsatzlich zufriedener mit dem
Klinikaufenthalt.

Konklusion: Zur Umsetzung des Respekits von Patientenautonomie innerhalb der
stationdren Kinder- und Jugendpsychiatrie ist die Entwicklung eines kontextbezogenen
Partizipationskonzepts notwendig. Es soll unabhangig von der Fahigkeit des Patienten
anwendbar sein und sich neben medizinischen auch auf alltagliche Angelegenheiten
beziehen. Die Schaffung einer vertrauens- und respektvollen Atmosphére sind dafir eine

zentrale Grundlage.
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Anhang
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Anhang 2: Dokumentationsraster der Datenanalyse des Scoping-Reviews

Numerische und allgemeine Kategorien:
- Autor, Jahr, Zeitschrift, Publikationsland
- Fachrichtung des Autors

- Hauptthema

- Kontext

- Studientyp

- Relevanz

- Signifikanz

- Erstquelle

- Ziele

- Theorie

- Methode

- Ergebnisse

- Anwendungen

- Eigene Kritik

Nur fiir empirische Arbeiten:

- Format (qualitativ, quantitativ)

- Design (Querschnitt, Langsschnitt, etc.)

- Abhangige-, unabhangige- und Kotrollvariable
- Stichprobe und Erhebungszeitraum

Nur fiir theoretische Arbeiten:
- Konflikte

- Argumente

- Lésungsvorschlage

- Implikationen
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Anhang 3: Stufen der Partizipation in der Gesundheitsférderung

Stufe 9

Selbststdndige Organisation

Weit iiber Partizipation hinaus

Stufe 8

Entscheidungsmacht

Stufe 7

Teilweise Entscheidungskompetenz

Stufe 6

Mitbestimmung

Partizipation

Stufe 5

Einbeziehung

Stufe 4

Anhorung

Stufe 3

Information

Vorstufen der Partizipation

Stufe 2

Erziehen und Behandeln

Stufe 1

Instrumentalisierung

Nicht-Partizipation
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Anhang 4: Headspace Toolkit

]

reveR W1 |
) b4 P’-\
@ kit &1

SETTING Rtoolkits;

Eunls When in hospital it can be helpful to take things
just one day or one week at a time.

L »

[ In taking an active part in your own recovery it can be a good idea to look back at how things )
have gone to see if there are things that you can learn from what has happened and use this
information to set goals for the future. Use this tool to help you do this.

Things that went well last week:

—
www.headspaceireland.ie = Ve 1.1
O MHC 2009 l Please photocopy and give a copy hack te me. Thank you. ] Reviewed 0ct 2006
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Anhang 5: Fragebogen des empirischen Teils der Studie

FRAGEBOGEN
Beteiligung von Patienten in der Kinder- und Jugendpsychiatrie

Liebe Teilnehmerinnen und Teilnehmer!

Der folgende Fragebogen ist in drei Abschnitte unterteilt:

Im ersten Abschnitt kannst du ankreuzen, was dir im Allgemeinen wichtig ist.

Im zweiten Abschnitt kannst du ankreuzen, wie du deinen aktuellen Aufenthalt erlebt hast.

Der dritte Abschnitt ist fiir allgemeine Fragen

Bei der Beantwortung der Fragen gibt es keine falschen oder richtigen Antworten, es geht um Deine Meinung.

An dem folgenden Beispiel kannst Du erkennen, wie Du bei der Beantwortung der Fragen vorgehen sollst.

stimme . stimme
Es ist mir wichtig, dass ... nicht zu © wvollzu
... die Sendung mit der Maus interessanter wird. (Beispielfrage) m} a ) m] d
Wenn du dem Satz oben vollkommen zustimmst, dann kretze bitte
das ganz rechte Késtchen an. m 0 m} a 2(
Wenn du dem Satz oben (iberhaupt nicht zustimmst, dann kreuze bitte
das ganz linke Késtchen an. }_‘( a ) m] m}
Wenn du dem Satz oben eher zustimmst, dann kreuze bitte das
Kéastchen rechts von der Mitte an. m ] a o h a
Wenn du dem Satz oben eher nicht zustimmst, dann kreuze bitte das
Késtchen links von der Mitte an. O jg/ o m] 0
Wenn du dem Satz oben teilweise zustimmst aber teilweise auch nicht,
dann kreuze bitte das mittlere Késtchen an. m} [m] E( ] a

Vielen Dank fiir deine Mitarbeit!

Seite 1von 9
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1. ABSCHNITT: Was dir im Allgemeinen wichtig ist.

Kreuze bitte das Késtchen an, das am besten dem entspricht, wie sehr du den folgenden Aussagen zustimmst.

stimme . stimme
Es ist mir wichtig, dass ... nicht zu © vollzu

... der Arzt oder Psychologe mir die Behandlung genau erklart. 0 [m] 0 a m)

... ich dem Arzt oder Psychologen meine Meinung tber die
Behandlung offen sagen kann. 0 m] 0 m] a

... der Arzt oder Psychologe meine Fragen zur Behandlung vollstandig
und verstandlich beantwortet.

... der Arzt oder Psychologe Uiber meine Situation gut Bescheid weil3.

... ich gemeinsam mit dem Arzt oder Psychologen Uberlege, welche
Behandlung fir mich am besten ist

... die Betreuer mir den Alltag in der Klinik genau erkléren.

... ich den Betreuern meine Meinung tber den Alltag in der Klinik offen
sagen kann. a a a a a

... die Betreuer meine Fragen zum Alltag in der Klinik vollstandig und
verstandlich beantworten.

... die Betreuer Uber meine Situation gut Bescheid wissen.

... ich gemeinsam mit den Betreuern Uberlege, wie ich den Alltag in
der Klinik am besten gestalten kann. ) m] ) m) m)

... Arzte, Psychologen und Betreuer versuchen zu verstehen, wie ich
die Dinge sehe, bevor sie mir vorschlagen etwas zu verandern.

Q
a
Q
a
a

... Arzte, Psychologen und Betreuer an meiner Meinung interessiert

sind. ) m] ] m) )
.. Arzte, Psychologen und Betreuer respektvoll mit mir umgehen. a a ) a m
.. Arzte, Psychologen und Betreuer mich ernst nehmen. a a ] a a
.. Arzte, Psychologen und Betreuer mich so akzeptieren wie ich bin. 0 [m) O m] m]
... Arzte, Psychologen und Betreuer sich um mich als Mensch

bemthen. ) [m] ] O m)

... ich sehr groRes Vertrauen in Arzte, Psychologen und Betreuer
haben kann. 0 [m) ) O )

... ich den Arzten, Psychologen und Betreuern meine Gefiihle offen
zeigen kann. ) [m] 0 m) )

... Arzte, Psychologen und Betreuer mich dazu ermutigen Fragen zu
stellen. ) O ) ) m)

... Arzte, Psychologen und Betreuer mir Selbstvertrauen in meine
eigene Fahigkeit zur Veranderung geben. )

... lch mich mit anderen Patienten gut verstehe.
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Kreuze bitte das Késtchen an, das am besten dem entspricht, wie wichtig es dir ist, bei Entscheidungen im

genannten Bereich mitzuentscheiden.

Mitzuentscheiden bei ...

ist mir
nicht
wichtig

ist mir
sehr
wichtig

... Behandlung (im Allgemeinen) ...

a

a

... Medikamenten ...

a

a

... Gesprachstherapie ...

... sonstigen Therapien (zum Beispiel Ergotherapie, Physiotherapie

oder Musiktherapie) ...

a

... angebotenen Gruppen (zum Beispiel Spielegruppe, Kochgruppe

oder Sportgruppe) ...

... Erstellen des Therapieplans ...

.. Dauer des Aufenthalts ...

.. Besuchszeiten ...

.. Verlassen der Station am Tag ...

.. Ubernachtungen zu Hause ...

.. Alltag in der Klinik (im Allgemeinen) ...

.. Gemeinschaftsregeln ...

.. Kiichendienst ...

.. Tagesablauf ...

.. Nutzung von Handy oder Telefon ...

.. Freizeitbeschaftigungen ...

.. Aktionstag ...

.. Film aussuchen ...

.. Aufsteh- und Zubettgehzeiten ...

. Essen und Trinken ...

. Zimmer ...

ajo|o(a(fog|aoajo(ajaog|jaog|jojo|jao|jajaofao|ao

gjojaj(afaoaja(fajao|jojaojojojajaofala

agjajajafag|jaja(ajaog|jaogjaoajaogjojajafal|a

a(aogjag|a|jag|jag|ja(a|jaogjao(agajo|ao(aojao|jafao

agjajajafaogaja(fajaojaojaoajaogjaojajafala
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Kreuze bitte EINE der Aussagen an, die am besten beschreibt, welche Rolle dein Arzt (oder dein Psychologe)
bei Entscheidungen zu deiner Behandlung spielen soll.

O Ich mochte selbst dariiber entscheiden, welche Behandlung ich erhalte.

0O Ich méchte selbst dariiber entscheiden, welche Behandlung ich erhalte, nachdem ich die Meinung meines
Arztes (oder Psychologen) beriicksichtigt habe.

0 Ich méchte, dass mein Arzt (oder Psychologe) und ich gemeinsam entscheiden, welche Behandlung ich
erhalte.

0 Ich méchte, dass mein Arzt (oder Psychologe) darlber entscheidet, welche Behandlung ich erhalte,
nachdem er meine Meinung bertcksichtigt hat.

0O Ich méchte, dass mein Arzt (oder Psychologe) fiir mich entscheidet, welche Behandlung ich erhalte.

Kreuze bitte EINE der Aussagen an, die am besten beschreibt, welche Rolle deine Eltern bei Entscheidungen
zu deiner Behandlung spielen sollen.

8 Ich méchte selbst darliber entscheiden, welche Behandlung ich erhalte.

O Ich méchte selbst darliber entscheiden, welche Behandlung ich erhalte, nachdem ich die Meinung meiner
Eltern berucksichtigt habe.

0O Ich méchte, dass meine Eltern und ich gemeinsam entscheiden, welche Behandlung ich erhalte.

0 Ich méchte, dass meine Eltern darliber entscheiden, welche Behandlung ich erhalte, nachdem sie meine
Meinung berticksichtigt haben.

O Ich méchte, dass meine Eltern flir mich entscheiden, welche Behandlung ich erhalte.

Kreuze bitte EINE der Aussagen an, die am ehesten zutrifft.

Wer soll Uber meine Behandlung hauptséchlich entscheiden?
O Ich selbst

O Arzt (oder Psychologe)

O Eltern

m) (Hier kannst du jemanden eintragen, wenn die
bisherigen Antwortméglichkeiten nicht zutreffen)

Kreuze bitte EINE der Aussagen an, die am besten beschreibt, welche Rolle deine Betreuer bei
Entscheidungen zum Alltag in der Klinik spielen sollen.

0O Ich méchte selbst darliber entscheiden, wie ich den Alltag in der Klinik am besten gestalten kann.

O Ich méchte selbst dariiber entscheiden, wie ich den Alltag in der Klinik am besten gestalten kann, nachdem
ich die Meinung meiner Betreuer berticksichtigt habe.

0 Ich méchte, dass meine Betreuer und ich gemeinsam entscheiden, wie ich den Alltag in der Klinik am
besten gestalten kann.

0O Ich méchte, dass meine Betreuer darliber entscheiden, wie ich den Alltag in der Klinik am besten gestalten
kann, nachdem sie meine Meinung beriicksichtigt haben.

3 Ich méchte, dass meine Betreuer fir mich entscheiden, wie ich den Alltag in der Klinik am besten gestalten
kann.
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2. ABSCHNITT: Wie du deinen aktuellen Aufenthalt erlebt hast.

Kreuze bitte das Késtchen an, das am besten dem entspricht, wie du die aufgelisteten Punkte bei deinem

aktuellen Aufenthalt hier in der Klinik erlebt hast.

S0 S0
war das war das
nie » | immer
Der Arzt oder Psychologe hat mir die Behandlung genau erklart. m} a
Ich konnte dem Arzt oder Psychologen meine Meinung tber die
Behandlung offen sagen. m} a
Der Arzt oder Psychologe hat meine Fragen zur Behandlung
vollstandig und verstandlich beantwortet. ] a
Der Arzt oder Psychologe wusste Uber meine Situation gut Bescheid. )}
Ich konnte gemeinsam mit dem Arzt oder Psychologen Uberlegen,
welche Behandlung fur mich am besten ist. ]
Die Betreuer haben mir den Alltag in der Klinik genau erklart. |
lch konnte den Betreuern meine Meinung Gber den Alltag in der Klinik
offen sagen. m ] [m}
Die Betreuer haben meine Fragen zum Alltag in der Klinik vollstédndig
und verstéandlich beantwortet. m ]
Die Betreuer wussten Uber meine Situation gut Bescheid. a
lch konnte gemeinsam mit den Betreuern Uberlegen, wie ich den Alltag
in der Klinik am besten gestalten kann. a a
Arzte, Psychologen und Betreuer haben versucht zu verstehen, wie ich
die Dinge sehe, bevor sie mir vorschlagen etwas zu verandern. ] m)
Arzte, Psychologen und Betreuer waren an meiner Meinung
interessiert. (] m)
Arzte, Psychologen und Betreuer sind respektvoll mit mir
umgegangen. m]
Arzte, Psychologen und Betreuer haben mich ernst genommen. m}
Arzte, Psychologen und Betreuer haben mich so akzeptiert wie ich bin. ]
Arzte, Psychologen und Betreuer haben sich um mich als Mensch
bemiht. m ] a
Ich hatte sehr groRes Vertrauen in die Arzte, Psychologen und
Betreuer. | a
Ich konnte den Arzten, Psychologen und Betreuern meine Gefilhle
offen zeigen. ] m]
Arzte, Psychologen und Betreuer haben mich dazu ermutigt Fragen zu
stellen. ] a

Arzte, Psychologen und Betreuer haben mir Selbstvertrauen gegeben
in meine eigene Fahigkeit zur Veranderung.

Ich habe mich mit anderen Patienten gut verstanden.
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Kreuze bitte das Késtchen an, das am besten dem entspricht, wie oft du im genannten Bereich bei

Entscheidungen hier in der Klinik mitentscheiden konntest.
(,nicht relevant” bedeutet, dass in diesem Bereich keine Entscheidungen getroffen werden mussten)

Mitentscheiden bei ...

konnte ich
nie

—_—

konnte ich
immer

nicht
rele-
vant

.. Behandlung (im Allgemeinen) ...

m]

m

... Medikamenten ..

a

... Gesprachstherapie ...

... sonstigen Therapien (zum Beispiel Ergotherapie,
Physiotherapie oder Musiktherapie) ...

... angebotenen Gruppen (zum Beispiel Spielegruppe,
Kochgruppe oder Sportgruppe) ...

... Erstellen des Therapieplans ...

... Dauer des Aufenthalts ...

.. Besuchszeiten ...

.. Verlassen der Station am Tag ...

.. Ubernachtungen zu Hause ...

.. Alltag in der Klinik (im Allgemeinen) ...

.. Gemeinschaftsregeln ...

.. Kiichendienst ...

.. Nutzung von Handy oder Telefon ...

.. Tagesablauf ...

.. Freizeitbeschaftigungen ...

.. Aktionstag ...

.. Film aussuchen ...

.. Aufsteh- und Zubettgehzeiten ...

.. Essen und Trinken ...

. Zimmer ...

agjojagajafaoagjajfagj(fao/gjagjag;aoja|jafaolra

gjo|jog|jafo|agja(ajfa/gjojojaoja|jafafaQ

[ o o o o ) [ [ |

g|jo|jo|jao(o|ajao|ja(aoa(aojaojaojao|ja)|jofa|a

g|jo|jo|jaf(aog|agjao|(aoa(aoa|/gjaojaojao|ja|jaofa|ao

gjaogjag(oga|jagjao(ajao(ao(ajaojaojaja|jaofao
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Kreuze bitte EINE der Aussagen an, die am besten beschreibt, wie du die Rolle deines Arztes (oder deines
Psychologen) bei Entscheidungen zur Behandlung hier in der Klinik erlebt hast.

O Ich habe selbst darliber entschieden, welche Behandlung ich erhalte.

O Ich habe selbst darliber entschieden, welche Behandlung ich erhalte, nachdem ich die Meinung meines
Arztes (oder Psychologen) beriicksichtigt habe.

O Ich habe gemeinsam mit meinem Arzt (oder Psychologen) entschieden, welche Behandlung ich erhalte.

0 Mein Arzt (oder Psychologe) hat dariiber entschieden, welche Behandlung ich erhalte, nachdem er meine
Meinung berlcksichtigt hat.

0 Mein Arzt (oder Psychologe) hat fiir mich entschieden, welche Behandlung ich erhalte.

Kreuze bitte EINE der Aussagen an, die am besten beschreibt, wie du die Rolle deiner Eltern bei
Entscheidungen zur Behandlung hier in der Klinik erlebt hast.

O Ich habe selbst dartber entschieden, welche Behandlung ich erhalte.

O Ich habe selbst darliber entschieden, welche Behandlung ich erhalte, nachdem ich die Meinung meiner
Eltern berutcksichtigt habe.

03 Ich habe gemeinsam mit meinen Eltern entschieden, welche Behandlung ich erhalte.

O Meine Eltern haben darlber entschieden, welche Behandlung ich erhalte, nachdem sie meine Meinung
bericksichtigt haben

0O Meine Eltern haben fiir mich entschieden, welche Behandlung ich erhalte.

Kreuze bitte EINE der Aussagen an, die am ehesten zutrifft.

Wer hat am meisten lber deine Behandlung entschieden?
3 Ich selbst

O Arzt (oder Psychologe)

3O Eltern

a (Hier kannst du jemanden eintragen, wenn die
bisherigen Antwortméglichkeiten nicht zutreffen)

Kreuze bitte EINE der Aussagen an, die am besten beschreibt, wie du die Rolle deiner Betreuer bei
Entscheidungen zum Alltag hier in der Klinik erlebt hast.

O Ich habe selbst dariiber entschieden, wie ich den Alltag in der Klinik am besten gestalten kann.

O Ich habe selbst dartiber entschieden, wie ich den Alltag in der Klinik am besten gestalten kann, nachdem
ich die Meinung meiner Betreuer beriicksichtigt habe.

O Ich habe gemeinsam mit meinen Betreuern entscheiden, wie ich den Alltag in der Klinik am besten
gestalten kann.

0O Meine Betreuer haben dartiber entschieden, wie ich den Alltag in der Klinik am besten gestalten kann,
nachdem sie meine Meinung berlicksichtigt haben

O Meine Betreuer haben fiir mich entschieden, wie ich den Alltag in der Klinik am besten gestalten kann.
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Schreibe bitte Bereiche hier in der Klinik auf, die bisher noch nicht genannt wurden, in denen du gerne mehr

mitentscheiden wiirdest.

In folgenden Bereichen wirde ich gerne mehr mitentscheiden:

Schreibe bitte den Bereich hier in der Klinik auf, bei dem es dir am wichtigsten ist mitzuentscheiden.
(Das kann auch ein Bereich sein, der schon im Fragebogen oder von Dir genannt wurde)

In diesem Bereich ist es mir am wichtigsten mitzuentscheiden:

Gesamtbewertung
nicht sehr
Bist du zufrieden ... zufrieden " zufrieden
.. mit der Behandlung hier in der Klinik? o ] o 0 d
.. mit dem Alltag hier in der Klinik? m) [m] m] ] (]
.. mit der Information hier in der Klinik? m) a a a a
... mit der Form, in der hier in der Klinik Entscheidungen getroffen m) [m) m] ] m]
werden?
... mit deinem Klinikaufenthalt ganz allgemein? o a g m} 0

Gibt es noch etwas, das du zu deinem Klinikaufenthalt sagen méchtest?
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3. ABSCHNITT: Allgemeine Fragen

Zu deiner Person:

Wie alt bist du?
Welches Geschlecht hast du?  Weiblich O Ménnlich O  Anderes O, (und zwar:

Wo wohnst du, wenn du nicht in der Klinik bist? Eltern O Pflegeeltern O Wohngruppe O Alleine O
Sonstiges:
Auf was fiir eine Schule gehst du? Grundschule @  Hauptschule @ Realschule 0  Gymnasium O

Gesamtschule O Forderschule O  Sonstiges:

Zu deiner Gesundheit:

Hast du eine psychische Erkrankung? Jad Nein O

Wenn ja, welche psychische Erkrankung hast du?

Wenn ja, wie lange hast du diese psychische Erkrankung schon?

Wenn ja, wiirdest du sagen du hast eine ,schwere psychische Erkrankung“? Ja@ Mittel Nein O

Musst du regelmaBig Medikamente nehmen? JaOd Nein [

Wenn ja, welche Medikamente nimmst du regelmaRig?

Wenn ja, wie lange nimmst du diese Medikamente schon?

Zu deiner Behandlung:

Wie lange bist du schon hier in der Klinik in Behandlung?

Wann wirst du voraussichtlich entlassen?

Bist du freiwillig hier in der Klinik? Ja O Nein O

Kannst du die Station (fiir eine kurze Zeit) verlassen, wenn du mochtest? Ja O Nein O

Gibt es noch etwas, das du los werden méchtest?

Vielen Dank fiir deine Mitarbeit!
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Anhang 6: Ubersicht der ausgewerteten Skalen und Items zum Wunsch nach Beteiligung
(Wiederholen sich in parallelisierter Form im zweiten Teil des Fragebogens zum
Erleben von Beteiligung)

Skalen Items

Phase 1(Information) Wunsch nach Erklarung der Behandlung

Wunsch nach Erklarung des Alltags

Wunsch nach Meinungsoffenheit bei Behandlung

Wunsch nach Meinungsoffenheit bei Alltag

Wunsch nach Fragenbeantwortung bei Behandlung

Wunsch nach Fragenbeantwortung bei Alltag

Phase 2 (Deliberation) Wunsch nach gemeinsam Beratschlagen tGber Behandlung

Wunsch nach gemeinsam Beratschlagen tber Alltag

Wunsch nach Wissen des Arztes Giber Behandlung

Wunsch nach Wissen der Betreuer lber Alltag

Phase 3 (Entscheidung) Wunsch nach eigener Rolle bei Behandlungsentscheidungen
(Im Verhaltnis zum Arzt oder Psychologen)

Wunsch nach eigener Rolle bei Behandlungsentscheidungen
(Im Verhaltnis zu eigenen Eltern)

Bereich 1 (Behandlung) Wunsch nach Mitentscheidung bei Behandlung im Allgemeinen

Wunsch nach Mitentscheidung bei Medikamenten

Wunsch nach Mitentscheidung bei Gesprachstherapie

Wunsch nach Mitentscheidung bei sonstigen Therapien

Bereich 2 (Klinikalltag) Wunsch nach Mitentscheidung bei Klinikalltag im Allgemeinen

Wunsch nach Mitentscheidung bei Gemeinschaftsregeln

Wunsch nach Mitentscheidung bei Tagesablauf

Wunsch nach Mitentscheidung bei Zimmergestaltung

Wunsch nach Mitentscheidung bei Aktionstag

Wunsch nach Mitentscheidung bei Essen und Trinken

Wunsch nach Mitentscheidung bei Aufsteh- u. Zubettgehzeiten

Bereich 3 (Interaktion mit Wunsch nach Mitentscheidung bei Besuchszeiten

der AuRenwelt) Wunsch nach Mitentscheidung bei Ubernachtung zu Hause

Wunsch nach Mitentscheidung bei Dauer des Aufenthalts

Wunsch nach Mitentscheidung bei Verlassen der Station

Wunsch nach Mitentscheidung bei Freizeitgestaltung

Wunsch nach Mitentscheidung bei Handynutzung

Respekt Wunsch nach ,Respekt” der Behandler/Betreuer

Wunsch nach , Interesse” der Behandler/Betreuer

Wunsch nach ,,verstanden werden”

Wunsch nach ,ernst genommen werden”

Vertrauen Wunsch nach , Verstrauen haben kdnnen”

Wunsch nach ,,Gefiihle offen zeigen kdnnen”

Wunsch nach ,Ermutigung eigene Fragen zu stellen”

Wunsch nach ,Starkung des eigenen Selbstvertrauens”
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Anhang 7: Plakat zur Vorstellung des Theorieteils auf der DGKJP Forschungstagung 2021

Albert-Ludwigs-Universitat Freiburg

Bereich flr Medizinische Psychologie und Medizinische Soziologie

E Patientenautonomie und Partizipation
= im Kontext der stationdren Kinder- und Jugendpsychiatrie
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Paul-Simon Zerbe, Nicole Réttele, Mirjam Kérner

Theoretische Grundlagen

ADVANCE CARE
PLANNING™ {ACP)

SHARED DECISION
MAKING™' (SDM}

AUTHENTIZITAT VERTRAVEN’
‘,--.u.-n-n---,---n.---o--uq.‘i. Ll P Pl oy Bl 0¥ Ll B ] a8 ssa TP

,+° PATIENTENAUTONOMIE K '-_ PARTIZIPATION '-.
.' -.normatives” und, deskriptives” Verstindnis' .' .. - Stufen® Vorstufen, echte Partizipation, Autonomie '.
. . . .
[ “ T —— ] . . . I |
o interne” und externe” Kriterien M . - Farmen®: offene, parlamentarische, projektorientiertes
.. .. l. ..

¢ -.mesenchymale” und interstitielle” Bereiche’ . o - Reichweite'®: Eigenes, Gruppenbereiche, Institutionelles, *

. .
“cena sessssssssasdsnssahacssnasanss inesasessescnsssasasnas®’
NATURLICHER WILLE’ SELBSTWERT" PATIENTENORIENTIERUNG14

Methode

Scoping Review's — Datenbanken: MEDLUINE, PsychINFO, Web of Science Core Collection - Suchstrategie: Thesauri und trunkierte

Stick he - Begriffe; e unel Partizipation — Ke  stationiire Kinder ur s iatrie ~
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PATIENTENAUTONOMIE PATIENTENPARTIZIPATION

in der stationdren Kinder- und Jugendpsychiatrie® in der stationdren Kinder- und Jugendpsychiatrie™

+ Der Grundkonflikt: Patientenautenomie vs. Fiirsorgepflicht + Argumente: Wert an sich” (Bezug zu UN KinReKon, UN BehReKon und EACH-Charta),

JMittel zum Zweck” (Steigerung von Zuftiedenheit und Adharenz; Erleichterung von Therapie- und

= Konfliktfelder: Informierte Einwilligung, Schweigepflicht, Zwangssituationen Transferprozess; Verbesserung der Behandlungsqualitat, wirkung gegen ,Beteiligungsparadoxon®}
Ideen zur Umsetzung d_é‘s Respekts von Autonomie: .E.'npfehlungen an = Hiirden: Begriindbare” {Fihigkeit, Wille, Notfallsituaticnen, Realitdt der Moglichkeiten), ,Micht
Professionelle, spezifisches Tralning, externe Hilfe, strukturelle MaRBnahmen, begriindbare” {Bereitschaft von Behandlern; Ressentiments von Patienten; Systemische Hiirden)

hohes Niveau an Inforrdation, hohes Niveau an Einbezué der Eltern
i ] Ideen und Beispiele fur Partizipation: Partizipative Haltung’, Reflexive Fragen’,
«Behandlungsvereinbarungen®, Strukturen der Mitarbeit, Instrumente der Mitarbeit,
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