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Abstract

Der Umgang mit Vulnerabilitit am Lebensende und in finalen Phasen der Pflegebediirftigkeit
ist alltigliche Herausforderung im Leben vieler Menschen — und steht zunehmend auch im
Mittelpunke 6ffentlicher Debatten und gesellschaftlicher Auseinandersetzung. Vorstellungen
und Bilder eines wiirdevollen Sterbens und Gepflegtwerdens, einer von Fiirsorge geprigten
Angewiesenheit oder eines einsamen Dahinsiechens werden (massen-)medial verhandelt und
konstruiert. Mediendarstellungen von Tod, Sterben und Pflegebediirftigkeit schlagen sich auch
auf individueller Ebene in den Lebenswelten von Menschen und in ihrem Bestreben nieder,
antizipative Regelungen fiir finale Lebensphasen zu treffen (Advance Care Planning). In diesem
Beitrag werden die Ergebnisse von vier Studien eines mehrjihrigen Forschungsprojekts! vorge-
stellt, in dem die medialen Debatten und individuellen Vorstellungen zu (der Vulnerabilitit in)
finalen Lebensphasen beforscht wurden. Die Ergebnisse zeigen, dass Vulnerabilitit sowohl in
den Massenmedien als auch in den Vorstellungs- und Entscheidungswelten der Biirger*innen
ambivalent wahrgenommen wird und die medialen Argumentationsmuster offenbar auch die
lebensweltlichen Vorstellungen prigen.

Keywords: Advance Care Planning, Patientenverfigung, Lebensende, massenmediale
Darstellungen, interpersonale Kommunikation

as heif3t es eigentlich, einen ,guten‘ und
,wiirdevollen® Tod zu sterben? Und was

geprigten Vorstellungen der Menschen nieder.
In diesem Beitrag widmen wir uns der Frage,

wire sein Gegenteil? Langes Siechtum, andau-
erndes Leiden, fremdbestimmtes Dahindim-
mern? Bilder und Vorstellungen davon, wie finale
Lebensphasen aussehen und wie sie méglicher-
weise auszusehen haben, sind sozial konstruiert
und werden gleichermaflen dffentlich wie privat
debattiert. Fragen nach Pflegebediirftigkeit, Ver-
letzlichkeit und Angewiesenheit sowie ein damit
einhergehender Verlust an Autonomie durch
Unfall oder schwere Erkrankung stehen dabei
hiufig im Zentrum 6ffentlicher Beschiftigung
und schlagen sich ebenfalls in den lebensweltlich

! Das Projekt ,,,Die Sorge um die Fiirsorge’: bis zum Ende iiber
sich verfiigen... Vorstellungen von Autonomie, Verantwortung
und Vulnerabilitit“ (2015-2019) wurde am Arbeitsbereich ,,Of-

38

wie Vulnerabilitit am Lebensende massenmedial
reprisentiert, interpersonal verhandelt und indi-
viduell wahrgenommen wird und welche Rolle
ihr bei der (antizipativen) Gestaltung und Vo-
rausplanung des eigenen Lebensendes zukommt.

Massenmediale Reprasentationen und
Vorstellungen vom Lebensende

Die Auseinandersetzung mit Sterben und Pfle-
gebediirfrigkeit am Lebensende war lange Zeit
tiberwiegend im privaten Kontext angesiedelt

fentliche Kommunikation der Universitit Augsburg umgesetzt,
vom Freistaat Bayern gefordert und war Teil des interdiszipliniren
Forschungsverbunds ,,ForGenderCare” (www.forgendercare.de).



und ist erst in den letzten Jahrzehnten allmih-
lich in den Fokus der 6ffentlichen Aufmerksam-
keit und (massen-)medialer Debatten geriickt
(Isfort, 2009; Wagner et al., 2020). Massenme-
dien und ihre spezifischen Reprisentationen des
Lebensendes, z. B. im Fernsehen oder in Zei-
tungen, prigen heute unsere Vorstellungen von
finalen Lebensphasen entscheidend mit: Mog-
liche Entwiirfe des Lebensendes, Szenarien von
Pflege, Verletzlichkeit und Angewiesenheit, be-
achtenswerte Vorkehrungsmafinahmen und Si-
tuationen, die tunlichst zu vermeiden sind, wer-
den vielfach erst denk- und vorstellbar, nachdem
sie uns durch éffentliche Thematisierung und
mediale Reprisentationen zuginglich gemacht
worden sind (Seale, 2004). Dies gilt insbesonde-
re dann, wenn, wie im Fall von Tod und Sterben
(Walter, 2015), realweltliche Erfahrungen rar
sind und diese iiberwiegend medial vermittelt
erfolgen. Massenmedien erdéffnen dabei Mog-
lichkeits- und Vorstellungsriume des Lebensen-
des und vermitteln spezifische Bilder davon, wie
dieses zu gestalten sein konnte.

Gesundheitliches Vorausplanen und
individuelle Entscheidungsfindung

Gleichzeitig sind Vorstellungen von einem ,gu-
ten‘ und ,schlechten® Sterben bzw. Fragen nach
medizinischer Behandlung, Pflege und Angewie-
senheit nicht nur in (massen-)medialen Debat-
ten prisent. Im Zuge der sogenannten Medika-
lisierung westlicher Gesellschaften, weit gefasst
als gesteigerte Bedeutung von Medizin und Ge-
sundheit in zahlreichen Lebensbereichen und den
damit einhergehenden neuartigen Moglichkeiten
der sogenannten ,Apparatemedizin‘ (Illich, 1995)
zu verstehen, kénnen und miissen diese Fragen
heutzutage auch vom Individuum beantwor-
tet und eigenstindig antizipativ geregelt werden
(Carr, 2012). Entscheidungen dariiber, wie finale
Lebensphasen gestaltet werden sollen, ob lebens-
erhaltende und/oder -verlingernde Mafinahmen
angenommen werden und wie Pflegesituationen
gestaltet werden sollen, werden dabei als Advan-
ce Care Planning (ACP, deutsch: gesundheitliche
Vorausplanung) bezeichnet. Gingige Instru-
mente zur Regelung von und Vorbereitung auf
Pflegebediirftigkeit und finale Lebensphasen sind
hierbei Vorsorgedokumente wie Patientenver-
fugungen oder Vorsorgevollmachten, in denen
Verantwortlichkeiten verteilt und Wiinsche zur
Gestaltung des Lebensendes formuliert werden

kénnen (Fried et al., 2009). Wihrend die mei-
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sten gesundheitsbezogenen Entscheidungen auf
die unmittelbare Gegenwart oder nahe Zukunft
ausgerichtet sind, bezieht sich das ACP auf zu-
kiinftige Phasen des Autonomieverlusts (Singer
et al., 1998). Die antizipativen Entscheidungen
zur Regelung finaler Lebensphasen sind hierbei
durch spezifische Vorstellungen und individuelle
Werthaltungen der Entscheidenden angeleitet:
»Vorstellungen von Autonomie, Vulnerabilitit,
Verantwortung und Pflegebediirftigkeit [...] bil-
den den komplexen Hintergrund antizipativer
Entscheidungen® (Krieger & Gadebusch Bondio,
2016, 1). Diese Vorstellungen kénnen ebenfalls
durch bereitgestellte mediale Informationsquel-
len und Argumentationsmuster informiert und
beeinflusst sein. Gleichzeitig betreffen Entschei-
dungen zur Gestaltung des Lebensendes in der
Regel nicht nur das betroffene Individuum selbst,
sondern ebenfalls die Angehérigen und sonstige
Personen, die im Falle einer Pflegebediirftigkeit
Care-Aufgaben iibernchmen. Entsprechend ist
ACP ein hochrelationaler Prozess, der von ei-
ner gelungenen Kommunikation der Beteiligten
zur Entscheidungsfindung abhingig ist (Menke,
Wagner & Kinnebrock, 2020). Studien zeigen
allerdings, dass Menschen der kommunikative
Austausch mit ihren Angehérigen {iber Lebens-
phasen, die potentiell von Verletzlichkeit und Ab-
hingigkeit geprigt sein werden, durchaus schwer
fille (Fried et al., 2009; Scott & Caughlin, 2015).

Vulnerabilitat am Lebensende

Der Auseinandersetzung mit der eigenen, zu-
kiinftig méglichen Vulnerabilitit komme also
eine zentrale Rolle bei Entscheidungen iiber und
die Regelung von finalen Lebensphasen zu. Die-
se individuelle Vulnerabilitit ist angesichts von
Pflegebediirfrigkeit und méglicherweise nicht
(mehr) vorhandener Artikulations- und Hand-
lungsfihigkeit gleichermaflen eine antizipierbare
Realitit wie Schreckensszenario. Zum Begriff
der Vulnerabilitit existieren dabei verschiedenste
Definitionen aus den unterschiedlichsten Diszi-
plinen. Aus medizinethischer Perspektive wird
Vulnerabilitit als ,die Verletzlichkeit des Hilfs-
bediirftigen” (Birnbacher, 2012, 561) definiert
und somit die Angewiesenheit auf andere als zen-
trales Merkmal hervorgehoben. Zu vulnerablen
Personen(gruppen) werden entsprechend ins-
besondere auch jene gezihlt, die in ihrer Hand-
lungs-, Entscheidungs- und Artikulationsfihig-
keit (stark) eingeschrinkt und entsprechend auf
die Unterstiitzung und Pflege durch andere ange-
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wiesen sind (Gastmans, 2016; Wild, 2014). Vul-
nerabilitdt ist dabei keineswegs nur ,,auf physische
Dimensionen beschrinke® (Lehmeyer, 2018, 80),
sondern inkludiert nach Lehmeyer auch emoti-
onale, psychische, soziale, 6konomische und so-
gar okologische Aspekte: Mit physischen Beein-
trichtigungen gehen psychische Labilitit, soziale
Isolation und 6konomische Probleme oft einher.
Tritt Vulnerabilitit zum Beispiel aufgrund eines
Unfalls oder einer Krankheit vergleichsweise
plotzlich und unvorhersehbar ein, wird diese als
situative Vulnerabilitit (Lehmeyer, 2018) bezeich-
net. Diese manifesten Vulnerabilititserfahrungen
werden oft begleitet oder gar verschirft von einem
Phinomen, das wir kommunikative Vulnerabilitit
nennen. Damit ist eine gewisse Sprach- und Hilf-
losigkeit gemeint, Vulnerabilititen zu thematisie-
ren — sei es zwischen hilfsbediirftiger Person und
Helfenden, aber auch innerhalb des Kreises hel-
fender Personen, seien es nun Angehérige, Pflege-
krifte oder Freund*innen.

Ein im Kontext von finalen Lebensphasen eng
mit situativer Vulnerabilitit verbundener Be-
griff ist jener der Autonomie. Gerade in (De-
batten zu) Situationen des Angewiesenseins ist
das Aufrechterhalten von Autonomie trotz zu-
nehmender Vulnerabilitit ein zentrales Motiv.
Obgleich beide Konzepte hiufig kontrir zuei-
nander verwendet werden, sind Vulnerabilitit
und Autonomie aber nicht als sich exkludieren-
de Gegensitze zu verstehen. Vielmehr gilt, dass
die ,,Verwundbarkeit des Subjekts das Wesen des
Menschen ebenso charakterisiert wie die Auto-
nomie, also gleichsam eine ausgeblendete Seite
der Autonomie ist“ (Illhardt, 2008, 104).

Wie Vulnerabilitit am Lebensende medial re-
prisentiert und lebensweltlich verhandelt wird,
ist bislang selten systematisch untersucht wor-
den und daher Gegenstand dieses Beitrags. Im
Folgenden referieren wir zu diesem Zwecke ver-
schiedene empirische Befunde aus dem interdis-
zipliniren Forschungsprojekt ,Die Sorge um die
Fiirsorge: bis zum Ende iiber sich verfiigen...
Vorstellungen von Autonomie, Verantwortung
und Vulnerabilitit; es wurde von 2015 bis
2019 im Rahmen des Bayerischen Forschungs-
verbunds ,,ForGenderCare“ umgesetzt und ver-
band dabei eine kommunikationswissenschaft-
liche und eine medizinethische Perspektive. Das
Projekt ging der Frage nach, wie sich bestehende
Vorstellungen von Autonomie, Vulnerabilitit
und Plegebediirftigkeit auf die Regelung kiinf-
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tiger Situationen des Autonomieverlusts aus-
wirken und inwieweit diese Vorstellungen von
offentlichen und interpersonalen Debatten ge-
prigt werden. Dieser Beitrag fiihrt die Befunde
aus verschiedenen empirischen Studien zu ACP
zusammen und verdichtet sie mit Blick auf si-
tuative wie kommunikative Vulnerabilitit. Im
Besonderen werden wir eingehen auf Ergebnisse

1. zweier quantitativer Inhaltsanalysen von
Printartikeln zu den Themen Sterbehilfe und
Patientenverfiigungen;

2. einer qualitativen Inhaltsanalyse von Fern-
sehsendungen zum Thema Care am Lebens-
ende;

3. einer Gruppendiskussionsstudie zum Thema
ACP im Alltag und

4. einer Interviewstudie mit Berater*innen, die
Beratungsleistungen zur Entscheidungsfin-
dung bei ACP anbieten.

Bevor die Ergebnisse zum Umgang mit Vulnera-
bilitit vorgestellt werden, wird zunichst ein kur-
zer Uberblick iiber die methodischen Anlagen
der Studien gegeben, damit die Befunde einge-
ordnet werden kénnen. Einige der Studien sind
bereits mit leicht anderem Fokus andernorts
verdffentlicht worden, auf sie wird an relevanter
Stelle verwiesen.

Methoden

Um die massenmedialen Reprisentationen und
offentlichen Debatten zu Care am Lebensende
zu analysieren und herauszuarbeiten, inwieweit
Vulnerabilitit dabei als Thema aufgegriffen
wird, wurde eine quantitative Inhaltsanalyse von
Printartikeln sowie eine qualitative Inhaltsanaly-
se von thematisch einschligigen TV-Sendungen
im deutschen Fernsehen durchgefiihrt:

1) Quantitative Inhaltsanalyse von
Zeitungsartikeln

Die Studie zur Reprisentation von Care am Le-
bensende in Printmedien bestand aus zwei Teil-
studien: Zum einen wurde die bundesdeutsche
Printberichterstattung zum Thema Sterbehilfe
(Menke & Kinnebrock, 2016), zum anderen
jene zum Thema Patientenverfiigungen analy-
siert (Wagner et al., 2020). Im Zuge beider Teil-
studien standen die Fragen im Zentrum, welche
Akteur*innen bei beiden Themen (hauptsich-
lich) zu Wort kommen, welche themenspezi-
fischen Muster sich in der Berichterstattung



wie hiufig zeigen und inwieweit Vulnerabilitit
in beiden medialen Debatten eine Rolle spielt.
Die standardisierte Inhaltsanalyse der Sterbehil-
fe-Debatte bezieht sich auf das Jahr 2014 und
erfolgte anhand von wochentlich erscheinenden
Printmedien (Die Zeit, Welt am Sonntag, Christ
und Welt, Der Spiegel, Focus; Analyseeinheiten:
96 einschligige Artikel, die 641 Bezichungsbe-
schreibungen mit vulnerablen Personen sowie
1.130 sterbehilfebezogene Aussagen enthielten).
Die standardisierte Inhaltsanalyse der Printbe-
richterstattung zum Thema ACP beriicksichtigte
einen grofleren Zeitraum (1. Januar 2007 bis 1.
Mai 2015) und bezog zudem Tageszeitungen
mit ein (Siddeutsche Zeitung, Frankfurter Allge-
meiner Zeitung, taz, Frankfurter Rundschau, Die
Welt, Bild, Die Zeit, Christ und Welt, Der Spiegel,
Focus, Stern; Analyseeinheiten: 282 einschligige
Artikel mit 1.754 Aussagen zu ACP).

2) Qualitative Inhaltsanalyse von TV-
Sendungen

In der qualitativen Inhaltsanalyse von TV-Sen-
dungen gingen wir der Frage nach, welche Argu-
mentations- und Darstellungsmuster sich beim
Thema Lebensende im deutschen Fernsehen
finden lassen und welche Rolle dabei der Vulne-
rabilitit zukommt. Dabei wurden die sieben ein-
schligigsten TV-Sendungen (von insgesamt 106)
analysiert, die zwischen 2010 und 2017 gesendet
wurden und oft Einzelsendungen im Rahmen
etablierter Formate waren — konkret: Anne Will
(ARD), Ratgeber Recht (ARD), Report Miinchen
(ARD), scobel (3SAT) und RTL next (RTL) so-
wie zwei Reportagen ohne Verbindung zu einer
Reihe, nimlich Sterben verboten? (WDR) und
Leben bis zum letzten Augenblick (BR-alpha). Alle
Fernsehsendungen wurden transkribiert und an-
schlieflend mit einer inhaltlich-strukturierenden
Inhaltsanalyse nach Mayring (2000) ausgewertet
(siehe Menke et al., 2020).

3) Gruppendiskussionen mit
Biirger*innen

Um neben den massenmedialen Reprisentati-
onen die lebensweltlichen Realititen, Vorstel-
lungen und Entscheidungen von Menschen in
Deutschland zum gesundheitlichen Voraus-
planen zu erfassen und zu erforschen, wel-
che Rolle Vulnerabilicit hierbei spielt, wurde
eine Gruppendiskussionsstudie mit deutschen
Biirger*innen sowie eine Interviewstudie mit
Berater*innen des gesundheitlichen Vorauspla-
nens durchgefiihre:
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In dieser Studie wurden sieben Gruppendis-
kussionen mit insgesamt 28 Teilnehmer*innen
zusammengesetzt nach Geschlecht (minnlich/
weiblich), Vorhandensein von Vorausplanungs-
dokumenten (ja/nein), Alter (bis 45/iiber 45
Jahre) und kulturellem Hintergrund (westlich-
christlich/muslimisch) durchgefiihrt. Der semi-
strukturierte Diskussionsleitfaden beinhaltete
Fragen zu (Vor-)Erfahrungen und Vorstellungen
zu ACP, kommunikativen Beziehungen und der
(Alltags-)Kommunikation der Teilnehmenden
zum gesundheitlichen Vorausplanen. Zudem
wurden die Teilnehmenden gebeten, Kommu-
nikationsnetzwerkkarten zu skizzieren, die die
wichtigsten Kommunikationsbeziechungen so-
wie priferierten medialen und interpersonalen
Wege der Kommunikation tiber ACP enthielten.
Die Transkripte wurden schliefSlich mit einem
Grounded Theory-basierten Auswertungsver-
fahren, welches den Schritten des offenen, axi-
alen und selektiven Codierens folgt, analysiert

(Strauss & Corbin, 1996).

4) Interviews mit Berater*innen des
gesundheitlichen Vorausplanens

In der Studie zur ACP-Beratungspraxis wurden
schlieflich 18 qualitative Expert*inneninterviews
mit professionellen Berater*innen zu Patienten-
verfiigungen, Vorsorgevollmacht und Betreuungs-
vollmacht gefithrt (jeweils sechs Berater*innen
mit medizinischem, juristischem und sozialprak-
tischem Hintergrund). Der semi-strukturierte
Leitfaden beinhaltete Fragen zum allgemeinen
Arbeitsalltag und der Arbeitspraxis, zu den Zie-
len, Chancen und Barrieren in der Beratung, zu
spezifischen (ethischen) Leit- und Orientierungs-
linien sowie zur Kommunikation in der Bera-
tung. Die Transkripte der audioaufgezeichneten
Interviews wurden wie die Gruppendiskussionen
mit einem Grounded Theory-basierten Analyse-
verfahren ausgewertet (Strauss & Corbin, 1996).

Ergebnisse

Massenmediale Reprasentationen und
Vulnerabilitat

Die standardisierte Inhaltsanalyse der Printbe-
richterstattung  zu Patientenverfligungen zeigt
zunichst, dass weniger personliche Anliegen hin-
sichtlich des Lebensendes oder ACP-Handlungs-
empfehlungen im Zentrum der Artikel stehen,
sondern vielmehr rechtdliche Aspekte (z. B. die
Verbindlichkeit von Patientenverfiigungen und
ihnlichen Rechtsdokumenten). Dies war in {iber
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40% der Artikel der Fall. Dennoch wird ACP
durchaus in den Kontext von Pflegebediirftig-
keit und Vulnerabilitit geriickt. Dabei wird die
eigene Verletzlichkeit mit der Angewiesenheit auf
Hilfe im Alltag und einem damit einhergehenden
Verlust an Autonomie gleichgesetzt. Der Autono-
mieverlust wird als {iberwiegend negativer Aspekt
der Pflegebediirftigkeit dargestellt, den es mithilfe
von rechtlich bindenden Vorsorgedokumenten zu
vermeiden oder zumindest zu minimieren gilt.
Verletzlichkeit und Hilfsbediirftigkeit werden
in den Artikeln dabei primir mit Blick auf eine
rein physische Vulnerabilitit diskutiert, wobei die
Abhingigkeit von der Apparatemedizin sehr viel
stirker thematisiert wird als die Angewiesenheit
auf konkrete (menschliche) Akteur*innen wie
Pflegepersonal oder Angehérige. Von insgesamt
396 Aussagen zur Abhingigkeit im Alltag bezog
sich mehr als die Hilfte auf medizinisches Gerit
(n = 204). Eine potentielle seelische (7 = 53) oder
soziale Vulnerabilitit (z = 56) in finalen Lebens-
phasen wird in der Berichterstattung hingegen
vergleichsweise selten thematisiert und allenfalls
als Angewiesenheit auf Familie und Arzt*innen
beschrieben. Diese Befunde sind insofern bemer-
kenswert, als sich die Phasen, in denen Menschen
— meist ohne Apparatemedizin — pflegebediirftig
sind, tiber die letzten Jahrzehnte verlingert ha-
ben. Das Angewiesensein auf pflegende Ange-
hérige bzw. professionelle Pflegekrifte oder auch
eine psychisch-soziale Vulnerabilitit aufgrund
von Einsamkeit spielen in der Mediendebatte um
ACP aber eine nachrangige Rolle.

Die quantitative Inhaltsanalyse der Debatte zu
Sterbehilfe liefert noch etwas differenziertere
Ergebnisse zur Rolle von Vulnerabilitit in der
Print-Berichterstattung. Sie zeigt, dass Vulnera-
bilitit in Abhingigkeit von den zu Wort kom-
menden Akteur*innen sehr unterschiedlich
dargestellt wird. Konkret wurde untersucht, ob
und wie der Umgang mit vulnerablen Menschen
(im Rahmen einer Bezichungsbeschreibung zwi-
schen vulnerablen Personen und Dritten) als
wiirdevoll markiert wird. In ca. einem Drittel
von insgesamt 641 Beziehungsbeschreibungen
wurde Wiirde (oder auch deren Gefihrdung)
thematisiert; hierbei steht in 57% dieser Fil-
le das Aufrechterhalten von Autonomie als
zentraler Bestandteil eines wiirdevollen Um-
gangs mit vulnerablen Personen im Vorder-
grund. Betrachtet man zudem die Aussage-
Urheber*innen, dann sind es v. a. die zu Wort
kommenden Journalist*innen, die professio-
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nellen Sterbehelfer*innen (von kommerziellen
Institutionen wie z. B. Dignitas), aber auch die
sehr selten zu Wort kommenden (siehe unten)
vulnerablen Personen selbst, die Autonomie
zur Grundlage von Wiirde machen. In knapp
43% der Fille werden hingegen Verbunden-
heit und Fiirsorge als zentrale Parameter eines
wiirdevollen Umgangs mit vulnerablen Per-
sonen hervorgehoben, wobei dies v.a. von Per-
sonen artikuliert wurde, die mit der Plege von
vulnerablen Personen befasst sind (z. B. von
Arzt*innen, Pflegekriften und Angehérigen).

Vulnerabilitit und Angewiesenheit sind damit
in der Berichterstattung gleichermaflen autono-
miebegrenzendes, zu vermeidendes Ubel und,
zumindest aus Sicht der Pflegenden, mit posi-
tiver Erfahrung der Bindung und Fiirsorglich-
keit verbunden. Es lisst sich also konstatieren,
dass im Falle der Sterbehilfe-Debatte sowohl
positive als auch negative Mediendarstellungen
von Vulnerabilitit am Lebensende identifi-
ziert werden konnten. Zu problematisieren ist
hierbei jedoch die Rolle der vulnerablen Be-
troffenen selbst in der Berichterstattung. Pfle-
gebediirftige, sterbende Personen werden zwar
durchaus thematisiert: Bei immerhin 347 Aus-
sagen und damit fast 31% aller codierten Aus-
sagen wurden schwer erkrankte Personen, die
auf fremde Hilfe angewiesen sind, dargestellt.
Allerdings werden ,vulnerable Menschen in
der Berichterstattung dennoch marginalisiert®,
indem sie ,selbst kaum als Urheber von Aussa-
gen vorkommen® (Menke & Kinnebrock, 2016,
40). Es wird also zwar iiber die Erfahrungen und
Bediirfnisse von vulnerablen Personen berichtet,
aber, wie die Analyse zeigt, lediglich in 5% aller
Aussagen ihnen selbst eine Stimme gegeben.

Auch die qualitative Inhaltsanalyse von TV-Sen-
dungen dokumentiert dieses ambivalente Darstel-
lungsmuster zur Vulnerabilitit am Lebensende.
Hier wurde deutlich, dass die medialen Reprisen-
tationen des Lebensendes stark von normativen
Vorstellungen zu einem ,guten® und ,schlechten’
Sterben durchzogen sind, welche wiederum an
ethische Konzepte der Autonomie, der Fiirsorge
und der Vulnerabilitit ankniipfen (Menke, Kin-
nebrock & Wagner, 2020; Wagner et al., 2020).
Gutes Sterben, so wird in den Sendungen argu-
mentiert, ist entweder jenes, ,das es dem Einzel-
nen erlaubt, die eigene Autonomie und Wiirde zu
bewahren® (Anne Will, ARD), also mit so gerin-
ger Vulnerabilitit wie moglich einhergeht. Oder



aber jenes, bei dem die vorhandene Verletzlich-
keit menschlich aufgefangen und ihr fiirsorglich
begegnet wird. Dies ist, so die Argumentation,
entweder im familidren Kontext méglich: ,da
ist der Sterbende, wenn er denn gut aufgehoben
ist“ (scobel, 3SAT) oder in spezifischen Palliative-
inrichtungen wie Hospizen. Demgegeniiber ist
ein schlechtes Sterben jenes, bei dem im ,Milli-
ardengeschift ,Hochleistungsmedizin am Le-
bensende (WDR-Reportage Sterben verboten)
auf menschliche Verletzlichkeit keine Riicksicht
genommen wird. In diesem Zusammenhang
wird die Vulnerabilitit Pflegebediirftiger und
Sterbender als ein Zustand der Abhingigkeit,
der Wehrlosigkeit und des Ausgeliefertseins an
eine tendenziell unmenschliche Apparatemedizin
inszeniert und damit tiberwiegend negativ gefra-
met. Entsprechend ist den Sendungen zufolge bei
der Vorbereitung fiir zukiinftige Situationen der
Pflegebediirftigkeit von Menschen darauf zu ach-
ten, ,dass ihre Achtung, ihre Menschenwiirde er-
halten bleibt. Dass sie nicht zum Spielball moder-
ner Medizin werden® (WDR-Reportage Sterben
verboten). Es zeigt sich hier abermals das Muster,
dass Medien die Autonomie zur Grundlage von
Wiirde machen und Autonomie samt Wiirde als
gefihrdet ansehen, wenn die vulnerable Person
der ,Apparatemedizin‘ ausgeliefert ist.

Mit der Vulnerabilitit am Lebensende, so sug-
gerieren die massenmedialen Reprisentationen,
kann also — je nach Kontext und pflegerischem
Umgang — positiv wie negativ umgegangen wer-
den, wobei die Autonomiezentrierung des medi-
alen Diskurses bemerkenswert ist.

Vulnerabilitat bei individuellen
Vorstellungen, Entscheidungen und in
der interpersonalen Kommunikation
Auch in den Wahrnehmungen, Vorstellungen und
antizipativen Entscheidungen der Biirger*innen
kommt Vulnerabilitit eine ambivalente Rolle
zu. Sie ist, so zeigt die Analyse der Gruppendis-
kussionen, fiir Biirger*innen einerseits zentraler
Motivator, andererseits aber auch typisches Hin-
dernis fiir das Ergreifen von ACP-Mafinahmen
und das AnstofSen der Kommunikation dariiber.
Wie sich die Reflexion von Vulnerabilitit in Vor-
sorgeentscheidungen niederschligt, ist dabei von
verschiedenen Faktoren abhingig: Insbesondere
bei élteren Personen und jenen, die bereits selbst
oder im eigenen Umfeld Erfahrungen mit Tod
oder Pflegebediirftigkeit gesammelt haben, ist der
Wunsch, mit Vulnerabilitit aktiv umzugehen, ein
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Anlass fiir die Beschiftigung mit Themen des Le-
bensendes und der Vorausplanung. Hierbei wird
das Abwehren bestimmter MafSnahmen als Kon-
trollgewinn verstanden, der die gegebenenfalls
eintretende Vulnerabilitit in Pflegesituationen
eindimmen oder zumindest in geregelte Bahnen
lenken soll. Dies wird zum Beispiel am Fall eines
62-jihrigen minnlichen Teilnehmers deutlich,
der sich in seinen Vorsorgedokumenten gegen
lebenserhaltende Mafinahmen entschieden hat:
»lch sage immer dahinsiechen, weil Leben ist es
dann fiir mich keines mehr.“ Die Einsicht, dass
im Alter die eigene Vulnerabilitit meist zunimmt
und entsprechendes Handeln nétig werden
konnte, veranlasst Personen dann sowohl dazu,
die Kommunikation mit anderen zu suchen (insb.
Angehérigen und Arzt*innen) als auch konkrete
vorbereitende MafSnahmen zu treffen (insb. Aus-
fillen von Patientenverfiigungen oder Betreu-
ungsvereinbarungen).

Demgegeniiber sind gerade bei Menschen, die
wenig oder keine Erfahrung mit Themen des Le-
bensendes haben und selbst noch keine Vorsor-
gedokumente besitzen, gewisse Abwehrmecha-
nismen erkennbar. Das Ausmalen der eigenen
Vulnerabilitit in zukiinftigen Pflegesituationen
stellt einen abschreckenden Gedanken dar, mit
dem oft jegliche Auseinandersetzung vermieden
wird — oder wie es ein 32-jihriger minnlicher
Teilnehmer ohne Vorsorgedokumente formu-
lierte: ,,So ein bisschen Kopfin den Sand.®

Das Imaginieren der eigenen Vulnerabilitit und
denkbarer Pflegeszenarios ist zudem stark von
individuellen Lebenssituationen und Wahrneh-
mungen der eigenen sozialen Einbindung abhin-
gig. Insbesondere die Vorstellung des Zur-Last-
Fallens und der Angewiesenheit auf Angehérige
kann einen schwer ertriglichen Aspeke der Vulne-
rabilitdt darstellen, sodass eine Betreuung durch
professionelles Pflegepersonal vorgezogen wird:
~Meine Wunschvorstellung wire, dass ich finanzi-
ell so abgesichert bin, dass ich mich von Fremden
betreuen lassen wiirde“, meinte eine 43-jihrige
Teilnehmerin ohne Vorsorgedokumente.

Fiir Minner ist zudem der Verlust von Auto-
nomie und eine damit verbundene Verletzlich-
keit in Ubereinstimmung mit bisherigen Er-
kenntnissen (Perkins et al., 2004) ein besonders
problematisches Thema. Dies ist mutmafilich
darauf zuriickzufithren, dass geschlechterstere-
otype Vorstellungen davon, was einen ,starken
Mann‘ ausmacht, in scharfem Gegensatz zu
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der als Schwiche konnotierten Verletzlichkeit
stechen. Folglich scheinen Minner nicht nur
stirker als Frauen vor dem Ausfiillen von ACP-
Dokumenten zuriickzuschrecken (Robert Koch
Institut, 2020), sie meiden auch den kommu-
nikativen Austausch zum Thema ACP mehr als
Frauen. So erzihlt eine 45-jihrige Teilnehmerin,
die selbst zwar nicht tiber Vorsorgedokumente
verfiigt, dies aber im Falle ihres Vaters gerne
forciert sihe, dass Gespriche zum Thema ACP
nicht zustande kommen: ,Mit meinem Vater
findet zu diesem Thema, aber auch zu vielen an-
deren, an sich kaum Kommunikation statt. Er
blockt das einfach kategorisch ab und tiberldsst
uns so ein bisschen die Entscheidung.

Diese ablehnende Haltung ist auf eine kommu-
nikative Vulnerabilitit zuriickzufiihren, die als
eine weitere Form der Verletzlichkeit, die unsere
Analyse offenbarte, hervortrat und die jene der
situativen Vulnerabilitit erginzt. Diese kommu-
nikative Vulnerabilitit zeigt sich an der Emoti-
onalitit der Kommunikation zu existenziellen
Themen wie dem Lebensende. Dahinter steht
die tiefliegende Notwendigkeit, Wiinsche, Werte
und Angste offen zu artikulieren — und sich da-
mit ein Stiick weit angreifbar zu machen. Diese
eigene kommunikative Vulnerabilitir wird von den
Teilnehmenden insgesamt als Hindernis oder
Erschwernis artikuliert, Kommunikation anzu-
streben oder Vorausplanungsentscheidungen zu
treffen: ,,Das ist das Unangenechme, dass man da
so bewusst dariiber sprechen muss. (43-jihrige
Teilnehmerin, Vorsorgedokumente vorhanden).
Obgleich kommunikative Vulnerabilitit iiberwie-
gend als storendes Element und Belastung wahr-
genommen wird, ist vereinzelt auch der Wunsch
vorhanden, die eigene Angewiesenheit in Pflege-
situationen offen adressieren und Hilfe zulassen
zu konnen: ,Ich wiirde gerne eine Basis haben in
dieser Beziehung, auf der ich das meinen Angeho-
rigen auch anvertrauen kann oder mich ihnen an-
vertrauen kann®, artikulierte eine 21-jihrige Teil-
nehmerin ohne Vorsorgedokumente. Auffillig ist,
dass nicht nur die eigene Verletzlichkeit zentrales
Motiv in der interpersonalen Kommunikation zu
Lebensende und Pflegebediirftigkeit ist, sondern
auch die kommunikative Vulnerabilitit anderer.
Sorge vor den Reaktionen der anderen oder vor
der emotionalen Verletzlichkeit der Angehorigen
spielen bei der Abwigung, ob eine Kommuni-
kation zu diesen Themen angestrengt wird, eine
zentrale Rolle. Als Folge wird eine Kommunikati-
on mit diesen Personen eher vermieden oder eine
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kommunikative Strategie gewihlt, die den Um-
gang mit dieser Vulnerabilitit erleichtert. Hierzu
gehoren Strategien des Humors, die das schwere
Thema ein wenig leichter machen sollen, ebenso
wie das Auslagern der Kommunikation in Me-
dien der interpersonalen Kommunikation (z. B.
WhatsApp, Telefon), bei denen eine Face-to-face-
Konfrontation nicht notwendig ist.

Besteht hingegen bereits ein Austausch zu ACP-
Themen mit Nahestehenden, so ist diese Kom-
munikation teilweise auch von massenmedialen
Darstellungen geprigt. Die Medieninhalte dienen
jenseits des eigenen Wissens auch als Anlass fiir in-
terpersonale Kommunikation im sozialen Umfeld
und insbesondere mit Angehérigen. So berichtet
eine 58-jahrige Teilnehmerin, die selbst bereits Vor-
sorgedokumente erstellt hat, dass eine TV-Repor-
tage iiber einen jungen Mann, der nach einem Mo-
torradunfall pflegebediirftig war, ein Ausldser war,
um ihrem ebenfalls Motorrad fahrenden Sohn ,,das
einfach nahezubringen, dass er einfach was machen
und auch festlegen soll, wie er es méchte®. Bemer-
kenswert ist, dass ACP-Berichterstattung durchaus
kritisch rezipiert wird, es wird klar zwischen quali-
tativ hochwertigen und ,neutralen‘ Inhalten einer-
seits und skandalisierender Berichterstattung ande-
rerseits unterschieden. Insbesondere unterhaltende
Informationsformate wie Talkshows betrachten die
Teilnehmer*innen — unabhingig von der Intensitit
der Beschiftigung mit ACP — cher skeptisch und
werfen den Medien vor, sie berichteten ,,manchmal
schon gefirbt” (62 Jahre, minnlich, Vorsorgedoku-
mente vorhanden) und fokussierten vorrangig auf
den sensationalistischen ,,Extremfall, der vielleicht,
wenn man realistisch ist, in Deutschland vielleicht
gar nicht die Masse ausmacht“ (43 Jahre, weiblich,
Vorsorgedokumente vorhanden). Gerade bei der
Information iiber ACP greifen die Teilnehmenden
nach eigener Aussage daher lieber auf staatliche
Stellen (z. B. auf die Bundeszentrale fiir gesund-
heitliche Aufklirung in Deutschland) oder andere
fachlich einschligige Instanzen (z. B. Beratungsan-
gebote) zuriick.

Auch wenn massenmediale Inhalte als Anlass
zur interpersonalen ACP-Kommunikation fun-
gieren konnen, bleibt die Vulnerabilitit sowohl
kommunikativer, als auch situativ-pflegebezo-
gener Art ein unangenchmes und tunlichst zu
vermeidendes Argernis. Dies geht aus den Grup-
pendiskussionen mit Biirger*innen klar hervor.
Dabei ist die Anerkennung von Verletzlichkeiten
elementarer Bestandteil in der Beratung zur ge-



sundheitlichen Vorausplanung. Die Interview-
studie mit den medizinischen, juristischen und
Sozial-Berater*innen zeigt, dass ACP in der Be-
ratungspraxis iiberwiegend als ein relationaler
Prozess begriffen wird, der nur unter Beteiligung
der relevanten Angehérigen und der aktiven
Adressierung von zukiinftiger und bestehender
Vulnerabilitit erfolgreich sein kann. Emotio-
nalitit und das Zulassen und Artikulieren von
Verletzlichkeit wird von den Berater*innen ent-
sprechend aktiv gefordert:

»Das ist fiir Angehirige eine Ausnahmesitua-
tion. Klar ist dann auch die Erstellung einer
Patientenverfiigung unter Umstinden sehr
emotional. Und das soll es auch sein. Nur
dann bin ich mir bewusst dariiber, will ich
das, will ich das nicht. Ich ermutige da je-
den. (43-jihrige Sozialberaterin)

Um in der Beratung eine Situation zu kreieren,
in der eine kommunikative Vulnerabilitit mog-
lich und erwiinscht ist und eine zukiinftige situ-
ative Vulnerabilitit im medizinethischen Sinne
zum Thema werden kann, sind die Berater*innen
darauf bedacht, eine moglichst familidre Atmo-
sphire zu schaffen und zwischen allen Beteili-
gten kommunikativ zu vermitteln. Obgleich die
Auseinandersetzung mit der Vulnerabilitit in
Pflegesituationen mitunter auch zu Konflikten
fihrt und fiir die Beteiligten belastend sein kann,
kommen die Klient*innen und deren Angehérige
in der Wahrnehmung der Berater*innen in der
Regel dennoch zu dem Punkt, wo die Wiinsche
und Entscheidungen des potentiell zu Pflegenden
klarwerden. Dies ist darauf zuriickzufithren, dass
die interpersonale Kommunikation in der Bera-
tungssituation dabei in der Regel aktiv angestrebt
wird und eine grundsitzliche Bereitschaft zur
Auseinandersetzung mit verschiedenen Vulnera-
bilititen bei der Erstellung von Vorsorgedoku-
menten wie einer Patientenverfligung besteht.
Aktiv zugelassene Vulnerabilitit ist dabei nicht
nur zwischen den Angehérigen, potentiell Pfle-
genden und (potentiell) vulnerablen Personen
elementar, sondern auch ein Bestandteil der Be-
ziechung zwischen Berater*innen und (potentiell)
vulnerablen Personen — insbesondere dann, wenn
die Betreuung iiber Jahre hinweg erfolgt. In der
Besprechung sensibler Themen entstehe ,eine
sehr grofle Vertrauensbasis®, die darauf zuriick-
zufiihren sei, dass ,die Leute ganz chrlich zu mir
sind, sie legen alles offen” (45-jihrige medizi-
nische Beraterin).
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Diskussion

Die im Rahmen des Forschungsprojekts durch-
gefiihrten empirischen Studien zeigen insge-
samt, dass eine situative Vulnerabilitit, die mit
Pflegebediirftigkeit verbunden ist, sowohl in
den Massenmedien als auch in den Vorstellungs-
und Entscheidungswelten der Biirger*innen am-
bivalent dargestellt bzw. wahrgenommen wird.
Wenngleich im Projekt keine kausalen Zusam-
menhinge untersucht wurden, so wurde doch
deutlich, dass zumindest der kommunikative
Umgang mit ACP von massenmedialen Darstel-
lungen zu Themen des Lebensendes beeinflusst
ist. Dariiber hinaus ist plausibel anzunehmen,
dass mutmafllich auch die Vor- und Einstel-
lungen der Biirger*innen durch vulnerabilitit-
saverse Argumentationsmuster in den Massen-
medien mitgeprigt werden und zum Teil darauf
zuriickgefithrt werden kénnen. Schliellich fin-
det sich das zugrundeliegende (Haupt-)Narrativ,
wonach Vulnerabilitit, wenn sie denn nicht ganz
abgewehrt werden kann, zumindest vom Betrof-
fenen selbst kontrolliert werden muss, sowohl
in den massenmedialen Darstellungen als auch
in den lebensweltlich verankerten Vorstellungen
der Biirger*innen. Demgegeniiber ist insbeson-
dere in der professionellen ACP-Beratungspraxis
(die Auseinandersetzung mit) Vulnerabilitit eine
wiinschens- und erstrebenswerte Grundvoraus-
setzung fiir eine gelungene antizipative Rege-
lung finaler Lebensphasen; dieses Gegennarrativ,
das Vulnerabilitit als beziehungskonstituierend
und damit positiv darstellt, findet sich ebenso in
massenmedialen Darstellungen und den Vorstel-
lungen von den Biirger*innen, allerdings nicht
so ausgeprigt wie das Hauptnarrativ der Bewah-
rung von Autonomie.

Neben der Vulnerabilitit in einem medizinethi-
schen Verstindnis, die mit Situationen der Pfle-
gebediirftigkeit und eingeschrinkten Artikula-
tions- und Entscheidungsfihigkeit einhergeht,
offenbarte sich im Projekt eine weitere Form
der Vulnerabilitit, die sich auf den alltdglichen
Umgang mit und die interpersonale Kommuni-
kation zu Themen des Lebensendes bezicht: jene
der kommunikativen Vulnerabilitit. Die /kom-
munikative Vulnerabilitit ist aus einer kommu-
nikationswissenschaftlichen Perspektive beson-
ders relevant, da sie dariiber (mit)entscheidet,
welche Tabuisierungen oder Formen der Nicht-
Kommunikation auftreten kénnen und inwie-
weit eine Vorbereitung auf finale Lebensphasen
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unter Einbezug der relevanten Akteur*innen
tiberhaupt stattfinden kann. Wie die situative
Vulnerabilitit ist auch die kommunikative Vul-
nerabilitit mit Blick auf die Regelung von Pfle-
gebediirfrigkeit und finalen Lebensphasen als
ambivalent zu betrachten. Zum einen ist vor
allem bei Minnern, Personen ohne Vulnerabi-
litdtserfahrungen und in Kommunikationsbezie-
hungen, die sich mehr durch Routinen als durch
inhaltliche Auseinandersetzung auszeichnen,
Vulnerabilitit — sei es die eigene oder die des an-
deren — Hinderungs- und Abschreckungsgrund,
sich mit ACP-Thematiken auseinanderzusetzen.
Zum anderen ist das Wahrnehmen, Zulassen
und Adressieren von (zukiinftiger) Verletz-
lichkeit, insbesondere in engen sozialen Bezie-
hungen, entscheidende Grundvoraussetzung fiir
das Gelingen von ACP-Prozessen.

Situative Vulnerabilitit als Thema und kom-
munikative Vulnerabilitit als Kennzeichen der
Kommunikation sind zunehmend nicht nur
auf Debatten im unmittelbar erfahrbaren Um-
feld beschrinkt, sondern spielen auch in Sozi-
alen Medien eine Rolle, wie eine weitere Pro-
jektstudie zeigen konnte (Menke, Wagner &
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