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Grundlegendes: Steigende Lebenserwartung
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Grundlegendes

« Mit der steigenden Lebenserwartung steigen auch die
Lebensjahre an, in denen wir mit Krankheit leben (Global
Burden of Disease Study 2013)

« Krankheit kann jede*n treffen

« Bei 88% der Bundesburger*sinnen mit einer anerkannten
Schwerbehinderung ist diese auf eine Erkrankung
zurickzufthren (vgl. Statistisches Bundesamt 2019b)

« Wabhrscheinlichkeit, dass es uns selbst trifft, steigt mit
a. dem demografischen Wandel
b. dem medizinischen Fortschritt




Sterbeverlaufe

* Seit der zweiten Halfte des 20. Jahrhunderts haben sich
drastisch verlangerte Sterbeverlaufe ergeben

* Das Sterben hat sich historisch betrachtet das erste Mal als
eigene Phase vom Tod geldst

e Langer zu leben bedeutet haufig auch, langer zu sterben ->
Das klingt zunachst paradox

« Wenn wir uns vergegenwartigen, dass in friheren Zeiten eine
schwere Erkrankung meist in nicht allzu langer Zeit zum Tode
fuhrte, so konnen Menschen in der heutigen Zeit mit all den
medizinischen Errungenschaften mit schwersten
Erkrankungen langer leben

 Eine schwere Erkrankung ist nicht in jedem Fall ein in kurzer
Frist wirksames Todesurtell




Formen des Sterbens

physiologisches Sterben soziales Sterben

Verlust von Rollen,
Anerkennung, Teilhabe, sozialer
Einbindung

« Koarperliches Sterben

» der Korper wird zunehmend seiner

Kraft beraubt, bis er tot ist Vereinsamung

Isolation




Soziales Sterben

Soziales Sterben bezeichnet die Art und Weise, jemanden
so zu behandeln und sich selbst so zu fuhlen, als ware
man nicht existent oder ware man schon tot.




Soziales Sterben

e zeichnet sich durch eine zunehmende soziale Isolation aus, diese
kann das Ergebnis von Handlungen anderer Menschen sein

« kann auch auf einer Entscheidung beruhen, sich selbst (als
Betroffene*r) vom sozialen Leben abzuwenden

« kann langsam schleichend einsetzen

« kann durch eine (langsam) fortschreitende unheilbare Erkrankung
ausgelost werden




Soziales Sterben

« kann Jahre oder Jahrzehnte dauern
» kann dem korperlichen Sterben unterschiedlich lange vorausgehen

« kann sehr schmerzlich sein (flr Betroffene, Angehdrige, Betreuende
und Pflegende)

« KANN GESTOPPT WERDEN: Manche Menschen kénnen mit
schwersten Erkrankungen bis zum Lebensende sozial eingebunden
agieren, wahrend andere aufgrund schwerer Erkrankung schon sehr
frih aus den sozialen Beziligen herausgerissen werden




Qualitative Untersuchung

« Expert*inneninterviews mit 100 Schwerkranken und 50 Angehadrigen

* Thema: Leben mit schwerer chronischer Erkrankung




Sozialer Kontext von Symptomen

* pbekannt oder unbekannt
* Krankheit: bekannt oder unbekannt
* sichtbar oder unsichtbar

* Kranksein und nicht Krankscheinen:

(z.B. Schmerzen, Fatigue, Krankheitsgefthl, eingeschrankte
Leistungsfahigkeit, Schwache)

 Erklarungsnot

* Fehlendes Verstandnis

» Gedankenlosigkeit

* Vergleich von Krankheitssymptomen mit Alltagserfahrungen
 Fehlinterpretationen oder Vorurteile: Faulheit, Simulation, Psyche
* Ruckzug (?)




Paula, 30 Jahre

,S0 erlebte sie einmal auf einer Hochzeitsfeier, dass alle Géste auf
der Tanzflache waren und nur sie am Tisch zuruickbleiben musste.
Fur sie waren die lauten Gerausche, die vielen Menschen und die
korperliche Anstrengung eine grof3e Herausforderung. Es war sehr
schwierig, Uberhaupt an der Hochzeit teilzunehmen. An Tanzen war
fur sie nicht zu denken. Sie musste den anderen zusehen, wie sie
Spal? hatten, wahrend sie selbst allein und verloren am Tisch sal3.
Zweil Personen kamen unabhangig voneinander zu ihr, um sie auf die
Tanzflache zu zerren. Well sie keine Lust hatte, auf dieser Feier den
ganzen Abend uber ihre Erkrankung zu reden, unterliel3 sie jegliche
Rechtfertigung. Das Ergebnis war, dass sie als ,SpalBbremse‘ und
,Langweilerin‘ abgestempelt wurde, was flir sie eine sehr unschéne
Erfahrung war.*”

(Tillmann 2019, S. 53)




Soziale Auswirkungen: Betroffene

* je langer die Menschen schwer erkrankt waren und
je weniger sie am gesellschaftlichen Leben teilhaben konnten,

desto weniger gesellschaftliche Anerkennung wurde ihnen
entgegengebracht

» Aus-den-Augen-aus-dem-Sinn-Mentalitat

 Verlust von Handlungsautonomie -> nicht mehr die Person sein zu
konnen, die man gerne ware

» Gesundheitssystem in vielen Fallen als Brandbeschleuniger

* Rickzug von Betroffenen (z.T. krankheitsbedingt, bewul3t) und
Mitmenschen (Unsicherheit, Angst, Ausgrenzung)




Jonas, 8 Jahre

,Jonas war eine Weile in einem Sportverein angemeldet und wollte
dort Tischtennis spielen; die anderen Eltern beschwerten sich, dass
er beim Tischtennis zu langsam sei und dadurch der Lerneffekt der
anderen Kinder gemindert wirde. Letztendlich wandte sich die Mutter
an den Vorstand des Sportvereins und bekam von dort die gleiche
Aussage. Jonas wurde aus dem Verein gedrangt, da er der
Leistungsorientierung der anderen offenbar im Wege stand.*

(Tillmann 2019, S. 83)




Soziale Auswirkungen: Betroffene

Im schlimmsten Fall kommt es, durch aul3ere Umstande
herbeigefiihrt, zum sozialen Sterben.

Beispiele:

Eine Interviewte sprach vom Verlust der Rolle als beruflich
erfolgreicher Frau, weil sie ihre Arbeit krankheitsbedingt aufgeben
musste, und restimierte, sich dadurch ,,wie ausgeloscht gefuhlt* zu
haben. Fur sie war es, als seien durch die Erkrankung Teile von ihr
verstorben, und vieles, was sie bis dahin ausgemacht hatte,

brach pl6tzlich komplett weg.

Eine andere Erkrankte beschrieb ihr Erleben, als ob sie von der
Bildflache ,verschwinden wurde®.




Soziale Auswirkungen: Betroffene

Aber auch neues soziales Leben ist moqglich.

* Neue Freundschaften/neue soziale Kontakte

» Andere Prioritdtensetzung, neu sinnstiftende Tatigkeiten (Bloggen,
Selbsthilfegruppen, Offentlichkeitsarbeit usw.)

* Andere Formen der Kontaktpflege (Email, Telefon, soziale
Netzwerke)




Soziales
Leben

Ressourcen &
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Soziales

Sterben




Kompensatorische Faktoren und Ressourcen

« Krankheitsbild (Symptome, Stadium, Alter...)

 Lebenssituation (Familie, Partnerschaft, Beruf, soziale
Einbindung vor der Erkrankung)

 Finanzielle Situation

« Erfahrungen im Umgang mit den Mitmenschen

« Wohnformen

* Nutzung neuer Medien

* Teilhabemadglichkeiten

e Unterstitzung durch gesundheitsbezogene Soziale Arbeit
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