‘o

.
2

)

H

-

o

\

: -

e 9.Internationale Sylter Palliativtage

b

* 4 " :
. g =
’
o e

™

R

-

A «

=

. 4 ‘?
e e LR e 2 B
"‘ ‘:'.. ¥~ ." ‘ ¥V 3 i W T e K o ihat » p by y

-i,‘! " I
,“' ‘11 |ZLn

5




Fakten zur Situation

Menschen mit intellektueller Beeintraghiigung(MmiB)

- leben langer

- erleben haufiger zusatzliche Krankheiten
(neben ihren Einschrankungen)

- mussen noch mehr mediz., pfleg. Mal3hahmen
Uber sich ergehen lassen

- Krankheiten, Schimerzen und andere Symptome
werden erst spat erkannt

- erhalten erheblich weniger Schmerzmittel als
Menschen ohne Behinderung

Dr. D. Woérdehoff, 2021



Inklusion der Palliativversorgung
Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung (MmiB)

- gleichberechtigter Zugang zur
Gesundheitsversorgung wie alle Menschen

- Teilhabe bis zum Lebensende

- menschenwdrdiges Sterben in guter
Begleitung

UN-Konvention fur die Rechte von Menschen mit Behinderung 2008
White Paper der EAPC 2015

Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen 2010
und Handlungsstrategien von 2016 (BAK, DGP und DHPV)

Dr. D. Wordehoff, 2021



Inklusion der Palliativversorgung
bel Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung

Grundung der AG Menschen mit intellektuetier und
komplexer Beeintrachtigung in der DGP 2015
Ziele:

- Austausch und Vernetzung.der Betelligten

- Entwicklung von Konzepten und Hilfen

- Informationen und Schulungen

- politische Aktivitaten

Zusammenarbeit mit PiCarDI

,Palliative Versorgung und hospizliche Begleitung von Menschen mit
schwerer und geistiger Behinderung”

(BMBF — Projekt.von 3 Instituten padagogischer Fakultaten)



Inklusion der Palliativversorgung
bel Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung

Mitarbeiter der Eingliederungshilfe sind unsicher,
wie mit Sterben und Tod umgehen
> Inklusion der Palliativversorgung
In Einrichtungen der Eingliederungshilfe

Mitarbeiter aus Hospiz und.Palliativ sind unsicher,
wie mit MmiB umgehen
> Inklusion von Menschen mit intellektueller
Beeintrachtigung in die Hospiz- und Palliativversorgung

D. Woerdehoff 2021



Inklusion der Palliativversorgung
bel Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung

Prinzipien einer guten Begleitung
grundsatzlich wie bei der allgemeinen Bevolkerung

die besondere Herausforderung:
KOMMUNIKATION

Darstellung der Wege an 3 Aspekten:
Willen erfassen
Selbstbestimmung ermaoglichen
Symptome erkennen

D. Woerdehoff 2021



1. KOMMUNIKATION

am Beispiel der Willenserfassting

Vielfalt der kognitiven Beeintrachtigung
erfordert unterschiedliche Wege

- wenig eingeschrankte Kemmunikationsfahigkeit
Jleichte Sprache" benutzen
unterstutzte Kommuhnikation

- maldig eingeschrankte Kommunikationsfahigkeit
Ruckgriff auf Vorerfahrungen, ahnliche Situationen
Biografie-Arieit intensiv machen

- stark eingeschrankte Kommunikationsfahigkeit

Nonverbale AuRerungen, Verhalten registrieren

Lebensfreude, Lebenswille
D.Woerdehoff 2021



DEUTSCHE GESELLSCHAFT
FUR PALLIATIVMEDIZIN

Palliativ-Medizin = Palliativ-Versorgung
TEXT IN EINFACHER SPRACHE

1. Was ist Palliativ-Medizin?

Wenn ein Mensch krank ist, geht er zum Arzt.
Der soll ihn wieder gesund machen.
Es gibt auch Menschen, die nicht mehr gesund werden:

Sie leiden an einer chronischen Erkrankung,
das sind Erkrankungen, die iange Zeit bestehen oder 6fter wiederkehren.

Manche Krankheiteri werden mit der Zeit schlimmer,
sie lassen sich nicht mehr heilen.

Dann sagt man: Dieser Mensch ist unheilbar krank.

er wird an dieser Krankheit frither oder spater sterben.

D.Woerdehoff 2021




BIOGRAFIE-ARBEIT

lebensbegleitend

Vorlieben, Gewohnheiten, pragende Erlebnisse sammeln
Werte, Bedurfnisse und Interessen erkennen
Verhaltensweisen verstehen lernen

,blografische identitat”

deshalb:

Biografie-Arbeit konsequent einsetzen

Kommentare und Einstellungen zum Leben und Sterben
bewusst registrieren und dokumentieren

D. Woerdehoff 2021



AUFFALLIGKEITEN des
- VERHALTENS
Z.D.

wiederholte Zeichen von Abwehr, Angst, Widerstand
korperliche Zeichen von Unwohlseiri
wie Unruhe, Schwitzeri.u.a.

Aggression ebenso wie'Ruckzug beachten,

selbstverletzendes Verhalten ebenso wie
Einstellen von bekatinten Stereotypien

statt ,Verhaltensstorung® festzustellen
nonverbale AuRerungen sehen

D. Woerdehoff 2021



VERANDERUNGEN des
VERHALTENS

Beispiele:

will nicht mehr essen will nicht aufstehen
drickt Hande fest zusammen ballt die Fauste
zieht sich zurtck starrt vor sich hin
redet durcheinander ISt Ofters zornig
schlagt um sich kann nicht schlafen

nach Marina Kojer

,vieles ist nicht sprechbar® . ostop

D.Woerdehoff 2021



VORAUSSCHAUENDE PLANUNG

...braucht Zeit und Geduld flr eine gute Erfassung der
Winsche, Bedurfnisse, des Willens
...gute Hilfen sind:

Patientenverfiigungen
In leichter Sprache

Z.B. von
bestellung@benn=lighthouse.de

oder www.lebenshilfe.de/patientenverfigung- in-leichter-

sprache.de

oder www.inclusion-saarland.de

D.Wordehoff 2021


mailto:bestellung@bonn-lighthouse.de
http://www.lebenshilfe.de/patientenverfügung- in-leichter- sprache.de
http://www.inclusion-saarland.de/

SELBSTBESTMMUNG?

Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung
haben meist Fremdbestimmung erlebt.
Wir konnen sie ermutigen-und fordern,
dass sie zu mindestens die Richiting mitbestimmen und
manches Konkrete beitragen

Dr. D. Wordehoff, 2021



Entscheidungs-Assistenz
Kommunikation zur Erfassung des Willens

Hilfe durch eine vertraute Person!
Verfahren:

Vergewisserung Uber das vorhandene Verstandnis,
Entscheidungsfahigkeit verbessern,

Grenze der Einwilligungsfahigkeit tberwinden

SJAssistenzerhoht die Chance,
das Selbstbestimmungsrecht tatsachlich

wahrzunehmen®

Forderung der UN-Behindertenrechts-Konvention
ahniich auch in der

Stellungnahme der zentralen Ethikkommission der BAK (DAB, 15.4.2016)

D.Woerdehoff 2021



PATIENTENWOHL

JKommunikationsraume” schaffen

nicht gesetzlicher Vertreter allein iegt fest,

sondern besser:

Zusammenschau aller

Im Behandlungs- und Betreuungs-Prozess betelligten
Krafte als Entscheidungsgrundlage flr Vertreter

z.B. als Familienkonferenz oder
als-ethische Fallbesprechung

D. Woerdehoff 2021



VERTRETERENTSCHEIDUNG

Dokumentation des Vertreters

von Behandlungsentscheidungen
zur Sicherung der Winsche bez. des Wohis des Betreuten

nach Austausch und Gesprachen
mit allen beteiligten Personen:

,Prozessbeschreibung”

- fur die Behandlung ir-konkreten Situationen

- fur die Behandlung-im Notfall
(z.B. wenn Vertreter nicht direkt erreichbar)

+ Legitimation des.Vertreters
+ Unterschriften der Beteiligten

D.Woerdehoff 2021



Vertreter-Entscheidung

nur fur eine konkrete Krankheitssituation

Vorname Geburtsdatum

Adresse

Bei meinem Betreuten/Vollimachtgeber liegen laut seinen behandelfiden
Arzten folgende fortgeschrittene, lebenbedrohliche Erkrankungen ver:

Bei akuter Verschlechterung seines Gesundheitszustandes unabhangig von
der letztendlichen Ursache lege ich, falls ich nicht direkt erreichbar bin,
folgendes Vorgehen fur die Versorgung der obengenannten Person fest, da
dies seinem Willen entspricht:

D Verlegung ins Krankenhaus D keine Verlegung

I:I Kunstliche Beatmung I:I keine kinstliche Beatmung
[:l Wiederbelebung I:l keine Wiederbelebung
l:l kinstliche Ernahrung l:l keine Ernahrung

[:‘ palliative und konsequente Linderung meiner Beschwerden

Weitere Anweisungen zur Linderung der Beschwerden auch unabhéngig von
der 0.g. Grundkrankheit:

Dies veffuge ich na.ch ausfuhrlicher Aufklarung durch den behandelnden
Arzt .“Dle Unte@chnft des Arztes bestétigt gleichzeitig die umfangliche
Aufklarung meiner Person tber den aktuellen Krankheitszustand.

Stempel und Unterschrift Datum und Unterschrift

des aufklarenden Arztes des Bevollmachtigten / Betreuers
e o L S T TR

Copright DGP Saar (Bi, Ley, Wo)




SCHMERZDIAGNOSTIK

als Beispiel fur Symptomerfassung
bel Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung

Selbstauskunft
Rating-Skalen

@ © 109 Krey. Institur far Notfallmedizin
‘ = & _7 g

Bmwwmm UK. Nach: Hockenbesry MJ, Wilson D: Wong's essentials of pediatric nursing. ed. 8, St. Louts, 2009, Mosby. Used

Fremderfassting:

Beobachtung
Schmerzerfassungs-Skalen

- 'BESD, Doloplus, BISAD (ECPA), ZOPA
- EDAAP, CPS-NAID

D. Woerdehoff 2021



SCHMERZ-ASSESSMENT

(Symptom-Assessment)
Modell eines stufenweisen Yergehens

Selbstauskunft mittels standardisierter Skala

Ermittlung potentieller Schrierzursachen (Diagnosen)
Beobachtung des Verhaitens

Fremdauskunft zum.Schmerz
Versuchsweise Gabe von Analgetica

American Sogciety for pain Management Nursing (ASPMN )2015

D. Woerdehoff 2021



Inklusion der Palliativversorgung
bel Menschen mit intellektueller Beeintrachtigung

AG Menschen mit intellektueller-und komplexer
Beeintrachtigung

Was hat sich in den letzten Jahren getan?

Bildungsarbeit: Schulungen und Curricula
ACP: Anpassung an die-Bedarfe von MmiB
Evaluation von Methoden zur Schmerzerfassung

Angehdrige und Betreuer im Blick
Politische Interventionen zum Ersatz des §43a SGB XI|

Einladung zum Fachtag der AG am 21. Juni 2021

D.Woerdehoff 2021



Palliative Begleitung von Menschen in
Wohnformen der Eingliederungshilfe

Ein Leitfaden fiir Trager, Leitungen sowie Mitarbeitende in der
Assistenz und Pflege von Menschen mit intellektueller, komplexer

und/oder psychischer Beeintréchtigung.

L

DEUTSCHE GESELLSCHAFT
FUR PALLIATIVMEDIZIN

Begleiten bis zuletzt:
Was konnen wir tun, damit es gut wird?

Leitfaden fiir Angehérige von Menschen mit geistiger Beeintrachtigung —
bei fortschreitender Erkrankung und am Lebensende

@ DEUTSCHE GESELLSCHAFT
# FUR PALLIATIVMEDIZIN


mailto:dgp@palliativmedizin.de
http://www.dgpalliativmedizin.de/Presse
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Inklusion der Palliativversorgung
bel Menschen mit intellektueller Beeintracintigung

Zusammenfassung:

- das gleiche Recht auf gute Versorgung wie alle anderen

frihzeitig Informationen zur Lebetiseinstellung sammeln,
sich eine ,Bild” machen: Biogratie-Arbeit

Willen erfassen, in Entscheidungen einbeziehen

Schmerzerfassung routinernaldig einfihren

Anderungen des Verhaltens beobachten/ dokumentieren

,Gute Fursorge ist unverzichtbare Voraussetzung
fur eine sinnvolle Selbstbestimmung”
Linus Geisler

D.Woerdehoff 2021
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Danke fur-das Zuhoren!
Fragen?

Malil an: diwoerde@t-online.de



