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DIE ANDERE
PERSPEKTIVE

Ziel des IMEW ist die Verankerungvon
Disability Mainstreaming in Wissen-
schaft, Politik und Gesellschaft.

DIE ANDERE PERSPEKTIVE von Men-
schen mit Behinderung und chroni-
schen Erkrankungen muss berlick
sichtigt werden. Von Anfang an. In
allen Bereichen der Gesellschaft. in For-
schungs- und Gesetzesvorhaben. Dafur
braucht das gemeinn(tzige IMEW zahl-
reiche Freunde und Forderer. Starken
Sie die Perspektive Behinderung durch

Ihre Spendel

www.imew.de
ErHik U:J;W'\;:‘:\:(n::z “!MiE LW{

Das IMEW wurde 2001 als
gemeinnutzige GmbH
gegrundet

Ermaoglicht durch die
Finanzierung der Stiftung
Deutsche Behindertenhilfe
— Aktion Mensch

www.imew.de @
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* Vorbemerkungen




Kritische Fragen an die
Patientenverfligung

Selbstbestimmung

* Uber den Todeszeitpunkt
 nicht Uber den Ort des Sterbens
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Sterbebegleitung von Menschen mit
geistiger Behinderung

Eine Handreichung des Institutes Mensch,
Ethik und Wissenschatft

von Ute Kalender

Kalender (2006) @
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Sterben und Tod werden
ausgelagert

,,Mit dem Fortschritt der modernen Medizin wurde das
Sterben immer mehr aus den familiaren,
nachbarschaftlichen sowie sozialen Zusammenhangen
gelost

und in Krankenhauser oder stationare
Pflegeeinrichtungen ausgelagert.”

Deutsche Gesellschatft fur Palliativmedizin e. V. / Deutscher Hospiz- und (( /_

PalliativVerband e. V. / Bundesarztekammer (Hg.) (2010), S.8
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« Winsche und Wirklichkeit




Wiunsche und Wirklichkeit

» Wunschvorstellung: jeder wird 100, bleibt
dabel gesund und stirbt dann innerhalb
eines kurzen Zeitraums

 Tatsachlich sterben die meisten nach
einer schweren Krankheit, also nicht
plotzlich.
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Konsequenzen

— Moglichkeit, Abschied zu nehmen

— Notwendigkeit, Uber medizinische
MalRnahmen zu entscheiden

— Schmerztherapie
—Gesehen als ,planbare” Tod
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Welchen Tod wunschen sich die
Menschen?

» (...) helfen Sie mir zu meinem Tod,
ich will nicht den Tod der Arzte (...)«

Rilke (zitiert nach Sill 1993) aus: Geisler (2004) ‘O
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Welches Sterben
wunschen sich die Menschen?

1) Zu wissen, wann der Tod kommt und was zu erwarten
ISt

2) Die Kontrolle Uber das Geschehen zu behalten

3) Wirde und Privatsphare zugestanden zu bekommen

4) Eine gute palliative Therapie

5) Den Ort des Sterbens (zu Hause oder anderswo)
bestimmen zu kdnnen

6) Alle nétigen Informationen zu bekommen.



Welches Sterben
wunschen sich die Menschen?

/) Jede spirituelle und emotionale Unterstltzung zu
erhalten.

8) Hospizbetreuung uberall, nicht nur im Krankenhaus.
9) Bestimmen zu konnen, wer beim Ende dabei sein soll.

10) Vorausbestimmen zu konnen, welche Winsche
respektiert werden sollen.

11) Zeit zu haben fur den Abschied.

12) Gehen zu kdnnen, wenn die Zeit gekommen ist und
keine sinnlose Lebensverlangerung zu erleiden.”

Smith (2000), in: Geisler (2004) (O



Orte des Sterbens

 Die meisten Menschen wollen zu Hause
sterben

e tatsachlich sterben die meisten im
Krankenhaus
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Menschen mit geistiger Behinderung
sind wie alle anderen auch

« Sie haben Schmerzen
« Sie wollen gefragt werden
« Sie wollen Dinge regeln — oder auch nicht

* Sie haben Angst, beim Sterben allein zu
sein und

* Angst vor einem langen qualvollen Tod mit
Schmerzen

» Sie erwarten, dass ihre Wirde gewahrt
bleibt il
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 Unterschiede




Unterschiede

Menschen mit geistiger Behinderung
erleben das Sterben anders
— well sie in Einrichtungen leben
— well sie nicht verstanden werden

— well sie unter ihren Maoglichkeiten leben
(Underachievement), weil andere ihnen zu
wenig zutrauen

— d.h. auch, dass viele nicht die Moglichkeit
haben, entscheiden zu kdnnen @
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Krankheiten werden (zu) spat
erkannt

Die Zeit zwischen der Diagnose Krebs und
dem Tod ist bel Menschen mit geistiger
Behinderung deutlich kurzer als bel der
Gesamtbevolkerung

Vermutung: Erkrankung wird erst sehr spat
erkannt

Vgl. Caritasverband (2011) « y/_
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Kenntnisse uber Schmerzen

Keine systematischen Kenntnisse uber die
Schmerzbehandlung von Menschen mit
geistiger Behinderung

Vgl. Maier-Michalitsch (2009), in: Caritasverband (2011), S.39 ‘O Z
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Kommunikation ber Schmerzen

* Menschen mit starken kognitiven
Einschrankungen konnen mitteilen, dass sie
Schmerzen haben.”

« wenngleich nicht immer und nicht immer verbal

 Allerdings: als Folge einer eingeschrankten
Korperwahrnehmung kdnnen Schmerzen nicht
Immer benannt werden

* Oder: Schmerzen konnen nicht interpretiert
werden (nur diffus), das macht Angst

*Vgl. Ferrell u.a. (1995), in: Caritasverband (2011), S. 43 IMEW



Schmerzen verstehen

« Mitarbeitende gehen haufig davon aus, dass
Bewohner keine Schmerzen haben auch bel
schmerzrelevanten Krankheiten wie Krebs

| >
» Derzeit mussen viele Menschen mit geistiger

Behinderung beim Sterben mehr Schmerzen
ertragen als andere Menschen

| >
* Beeintrachtigung der Lebensqualitat

— Appetitlosigkeit (C )
— Wunsch, zu sterben IMEW
Vgl. Caritasverband (2011) i s W s A




Anforderungen

* Verbesserung der Diagnose, auch durch
eine besondere Aufmerksamkeit und der
palliativen Behandlung von Schmerzen bel
Menschen mit geistiger Behinderung

Vgl. Caritasverband (2011), S.49 :
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Menschen mit geistiger
Behinderung

 ,sind darauf angewiesen, dass Betreuer ihren
Willen erforschen, den sie auch als
Einwilligungsunfahige in aller Regel haben.

Fur sie sind die Ermittlung eines mutmalilichen
Willens, wenn sie sich nicht selbst artikulieren
konnen,

und die Orientierung an ihrem personlichen
Wohl von konstitutiver Bedeutung fur die
Lebensfuhrung.”

Lebenshilfe (2005), S.3 IMEW
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Auffalliges Verhalten verstehen

,2Menschen mit einer geistigen Behinderung erleben
Krisen, wie andere auch. Ihr Verhalten in akuten Krisen
wird leicht als Verhaltensauffalligkeit interpretiert.

Doch auffalliges Verhalten ist nicht zwangslaufig auf eine
geistige Behinderung zuruckzufuhren. ...

Nicht die Krisen geistig behinderter Menschen sind
anders, sondern oft ihr Lebensumfeld oder inr
sprachlicher Ausdruck,

In der praktischen Krisenintervention werden daher die
Folgen der grofl3eren institutionellen Abhangigkeit

berlcksichtigt und alternative Kommunikationswege >
gesucht.” @

Kordecky, K. Neumann, O (2010), In: Caritasverband (2011), S. 242 IMEW



Sterben im Krankenhaus

 Menschen mit geistiger Behinderung
sterben haufiger als andere in ihrem
Umfeld

e |Im Krankenhaus:

— verscharftes Problem der Kommunikation
— Dramatische Situation
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Fragen, aber was und wie?

 Menschen mit geistiger Behinderungen
wollen gefragt werden

 Allerdings:

— Welche Fragen zu lebensverlangernde
Malnahmen konnen gestellt werden?

* Etwa:
— Wollen sie an Schlauchen hangen?
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Menschen mit einer geistigen
Behinderung

* Besonders abhangig von den Urteilen ihrer Umwelt
* Dbesonders anfallig fur sozialem Druck

 Was ist, wenn alte, kranke oder behinderte Menschen
einen Druck splren und ihm nachgeben kdnnten, fur
sich selbst eine lebensbeschrankende
Patientenverfligung zu erstellen?

« Was muss sich andern, damit in Zukunft Menschen
mit geistiger Behinderung weniger anfallig flr sozialen

Druck sind? @

vgl. Lebenshilfe (2005), S. 3 B e e e



Winsche von Bewohnern
an die Begleitumstande des Sterbens

« Welche Personen mochte der Sterbende um sich haben?
« Von wem mochte er betreut werden?

« Gibt es Musik oder Fernsehsendungen, die er jetzt gern
horen/sehen mochte?

 Welche Speisen oder Getranke, Difte, Beriihrungen mag er
besonders?

« Gibt es Konflikte mit anderen Bewohnern, Angehdrigen, Mitarbeitern-
oder anderen Menschen, die er klaren mochte? (&

IMEW

INSTITUT MENSCH,
ETHIK UND WISSENSCHAFT



Aufrichtigkeit

,Die sollen ruhig wissen auf der Gruppe,
was mir fehlt.

Well, dann kbnnen sie sich auch darauf
einstellen,

well ich dann einfach mehr gebraucht habe.”

Caritasverband (2011), S.135 :—
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Fragen an die Einrichtung

— Welchen Stellenwert hat das Sterben Iin der
Organisation?

— Gibt es eine Sterbekultur?

— Liegen Konzepte vor?

— Gibt es Erfahrungen

— Wie ist die Organisation vorbereitet?

— Wie sind die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter

vorbereitet? @
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Erinnerungskultur

"Auch jetzt, vier Jahre nach Herrn G.'s Tod wird noch oft tiber
Ihn gesprochen, ein grol3es Foto von inm hangt im Flur und
verschiedene Dinge seines Nachlasses werden in Ehren
gehalten,

so wird z.B. seine grol3e Ful3ballfahne zu jedem Spiel
mitgenommen, weil dieses nach Ansicht der Bewohner/-
Innen auf jeden Fall in seinem Sinne ware.

An der Grabpflege beteiligen sich die Bewohner/-innen aktiv,
gehen jedoch lieber in Begleitung eines Mitarbeiters zum
Friedhof."

Zabel (1996), in: Kalender (2006) (( /
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« Schlussfolgerungen und Empfehlungen




Netz der Abschiedskultur

verschiedene Akteure
— Seelsorger
— Arzte
— Angehadrige
— Ehrenamtliche

— Kirchengemeinden
— Krankenhauser
— Hospizvereine



Ausblick

» Sterbebegleitung fur Menschen,

* die nicht mehr in Einrichtungen leben —
bzw. noch nie in einer Einrichtung gelebt
haben
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Sterben als Tell des Lebens

,Der sterbende Mensch ist und bleibt Teil
der Familie und des sozialen Umfeldes:
Krank werden,

alter werden

und Abschied nehmen

gehoren zum Leben.”

Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin e. V. / Deutscher Hospiz- und (( /_
PalliativVerband e. V. / Bundesarztekammer (Hg.) (2010), S.8.
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