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VORHABENSBESCHREIBUNG

fur den Antrag

»Junge Menschen sprechen mit sterbenden
Menschen und deren Angehorigenc

im Rahmen der Bekanntmachung des
Bundesministeriums fur Bildung Forschung
zu »Diskursprojekte zu ethischen, rechtlichen
und sozialen Fragen in den modernen
Lebenswissenschaften« vom 21.10.2010

Universitatsklinikum : T.: .T:’. | /-.\

Diisseldorf AR Gt o8 Institut fir Ethik und .t“t

o . o . IEKG Kommunikation unl Vers' a
Interdisziplindres Zentrum fiir Palliativmedizin im Gesundheitswesen Witten/Herdecke

6 Vorhabensbeschreibung



30 JUNGE MENSCHEN ...

ZUSAMMENFASSUNG

Junge Menschen sollen eine reflektierte Haltung zum
Lebensende und zum Tod gewinnen, indem sie mit ster-
benden Patienten und deren Angehdrigen sprechen. Diese
Gesprache werden per Video aufgezeichnet und fur eine
offentliche Prasentation aufbereitet. Auf der Prasentation
stellen die jungen Menschen ihr Projekt, ihre Erfahrungen
und ihre Erkenntnisse aus dem Diskursprojekt 6ffentlich
zur Diskussion.

BEZUG ZU DEN MODERNEN
LEBENSWISSENSCHAFTEN

Die Tatsache, dass das Lebensende kein Gegenstand der Er-
fahrung ist, hat seinen Grund nicht nur in der bekannten
Entwicklung, dass Menschen immer haufiger ohne Familie
oder auRerhalb von Familien alt werden und sterben mus-
sen. Zu diesem Prozess haben auch die modernen Lebens-
wissenschaften und inr Umfeld beigetragen.

Ein Viertel der Bevolkerung der westlichen Lander ist heute
Uber 65 Jahre alt. Dank der modernen Medizin werden Men-
schen alter und sterben langsamer. Die Literatur weist darauf
hin, dass viele sterbende Menschen den Wunsch haben zu-
hause zu sterben und dass die Praferenz des Sterbeortes
Uber den Krankheitsverlauf relativ stabil bleibt (Tang et al.
2003; Pearse et al. 2005; Foreman et al. 2006; Agar et al.
2008). Obwohl viele pflegebedurftige Menschen in Deutsch-
land auch tatsachlich im hauslichen Umfeld versorgt wer-
den, versterben laut einer vom Bundestag in 2004 in Auftrag
gegebenen Gutachten nur 40 bis 55 Prozent aller Patienten
zu Hause (25 bis 30 Prozent) oder im Pflegeheim (15 bis 25
Prozent) (Jaspers und Schindler 2004). Die Hauptorte des
Sterbens sind im europaischen Durchschnitt mit 50 bis 60
Prozent der Sterbefalle stationare klinische Einrichtungen.
Die Behandlung eines Patienten, der in die Phase des Lebens-
endes eintritt, ist durch die Errungenschaften der modernen
Lebenswissenschaften gleichzeitig so komplex geworden,
dass das Sterben zum groRen Teil institutionalisiert wurde
und nur noch im Krankenhaus stattfinden kann.

Das Sterben findet im Krankenhaus, und damit auRerhalb der
alltaglichen Erfahrungswelt der Patienten und ihrer Angeho-
rigen statt. »Die Zahl der Alten, die ganzlich oder nahezu
ganzlich allein sind, ist groR und sie durfte eher wachsen. Im
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Krankenhaus, Altenpflegeheim, im Hospiz oder auch allein in
ihrer Wohnung sterben immer haufiger Menschen, deren
Familie nicht prasent ist — weil es sie nicht mehr gibt, oder
weil es keinen Kontakt mehr zu ihnen gibt.« (Gronemeyer
2007, 272)

Wenn vom Einfluss der Lebenswissenschaften auf das Le-
bensende die Rede ist, geht es nicht nur um die Auswirkun-
gen von konkreten medizinischen Versorgungsformen auf
das alltagliche Leben, sondern um mehr: namlich um die
Durchsetzung einer bestimmten Sichtweise und Interpretati-
on des Lebens.

Lebenswissenschaften sind Biowissenschaften und Medizin
in quasi philosophischer Absicht. Sie betreiben naturwissen-
schaftliche Grundlagenforschung oder ein Optimierung tech-
nologischer Intelligenz, mit der sie meist ein umfassendes
Bild von Mensch, Natur und Leben verbinden, wie es in fru-
heren Zeiten nur die Philosophie entwarf. Aufgrund dieser
Weltbildnerfunktion verbinden sich manche Lebenswissen-
schaften mit neueren Visionen von der Optimierung des Le-
bens durch kunstliche Intelligenz und andere Techniken. Die
mit diesen Diskursen zusammenhangenden Tendenzen, die
auf einen Zuwachs des konstruktiven Paradigmas zur Erkla-
rung dessen, was Menschlich sein soll, setzen sich in ande-
ren Disziplinen fort.

Sind der Anfang des Lebens oder das Geschlecht (der Frau)
oder die Behinderung eines Menschen oder die Formen des
Lernens u.a.m. nicht Ergebnisse von Uberwiegend kunstli-
chen, auf Technologie und entsprechenden Interpretationen
beruhenden Prozessen? Diese Frage wird seit Jahren in den
bekannten und dokumentierten ethisch-politischen Diskus-
sionen um die Embryonenforschung, den Feminismus (Gen-
der/Queer Studies), die Behindertenpadagogik (Disability
Studies) und die (Neuro)Padagogik kontrovers verfolgt.

Vom Zeitalter der Konstruktion sind auch die Phdnomene
Tod und Lebensende affiziert worden. Die grundséatzlichen
Menschheitsfragen, was das Lebensende ausmache und
wann der Tod als eingetreten gelten kénne (Aries 1975), sind
durch die Medizintechnologie und ihre Sichtweisen eine
neue Perspektive gestellt worden (Schnell 2009).

Bereits mit der EinfUhrung der kunstlichen Beatmung wird
unklar, ob durch sie lediglich ein naturlicher Prozess kunst-
lich unterstutzt wird oder ob nicht vielmehr das Kunstliche
das Naturliche ablést und der Apparat die Funktion des Kor-
pers Ubernimmt (Schellong 1990). Einen weiteren Schritt in
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die KUnstlichkeit stellt die Feststellung des menschlichen To-
des dar. Der Hirntod wird demnach nicht als bereits einge-
treten festgestellt, sondern er gilt durch die Feststellung an-
hand eines entsprechenden Protokolls als eingetreten. Auf-
grund dieser Performativitat kann man geradezu von einer
Konstruktion des Todes sprechen (Lindemann 2002, Schlich/
Wiesemann 2001).

Der sich offenbar verwischende Unterschied zwischen Sci-
ence und Science-Fiktion, der suggeriert, dass das Lebens-
ende eine erfahrungsferne Konstruktion sein kénnte, trifft
unsere Lebenswelt in einer Situation, in der der Tod und das
Sterben allmahlich verschwinden. Obwohl Uber sie in den
Medien gesprochen und berichtet wird, haben doch immer
weniger Menschen erfahrungsbasierte Einstellungen zum
Lebensende und zum Tod.

Zusammenfassend kann von einer »Ambivalenz« im Hin-
blick auf »Wirklichkeit des Sterbens«(Ro6lli 2007) ge-
sprochen werden. Tod und Lebensende sind einerseits
keine Tabus, denn sie sind in aller Munde. Andererseits

schwindet der lebensweltliche Bezug zum Sterben. Der
Tod gehort nicht zum Leben. Niemand macht Erfahrungen
im Umgang mit dem Tod. Niemand gibt entsprechende
Erfahrungen weiter.

Damit ist nicht gesagt, dass es je »gute, alte Zeiten« gege-
ben hatte, in denen es »besser« gewesen ware, sondern
lediglich, dass es gegenwartig an einer erfahrungsbasier-
ten Haltung in der Frage des Todes, des Sterbens und des
Lebensendes fehlt, die durch die Errungenschaften der
modernen Lebenswissenschaften mitbedingt sind.

FORSCHUNGSZIEL

Die Probanden stehen Tod und Lebensende nicht mehr er-
fahrungsfern gegen Uber, sondern bilden durch das Diskurs-
projekt eine Haltung zum Lebensende aus. Das ist das Ziel
des Diskursprojekts. Die Haltung ist Grundlage fur Meinun-
gen und Ansichten, deren Inhalte selbstverstandlich im Be-
lieben der Probanden stehen. Das Diskursprojekt verfolgt kei-
ne edukative Schulung im engeren Sinne.

8 Vorhabensbeschreibung + Pressebild 2 © Nicole Kesting
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BESCHREIBUNG DES
VERBUNDVORHABENS

Das Diskursprojekt besteht darin, dass junge Menschen mit
sterbenden Menschen und deren Angehdrigen sprechen, ih-
re Erfahrungen reflektieren und diese der Offentlichkeit pra-
sentieren. 30 junge Menschen (Schuler, Auszubildende, Stu-
dierende) fuhren jeweils Gesprache mit einem sterbenden
Menschen und dessen Angehdrigen. Diese werden per Video
aufgezeichnet. Unter Anleitung besprechen die Probanden
inr Gesprach nach und werten ihr Video aus, um es fUr eine
Prasentation in ihrer Ausbildungsstatte (Schule, Berufsschu-
le, Hochschule) vorzubereiten. Weitere Prasentationsorte kdn-
nen im Verlauf der &ffentlichen Diskussion des Projektes in
Frage kommen (Kirche, Jugendzentrum etc.). Auf den Pra-
sentationen berichten die Probanden von ihren Erfahrungen,
zeigen Filmausschnitte, erlautern diese und ihre reflektierte
Haltung zum Lebensende. Eine Online-Plattform wird als er-
weiterter Begegnungsort und Diskursraum die Offentlich-
keitsarbeit erganzen.

DISKURSBEGRIFF

Um die Ausbildung einer Haltung zum Lebensende anstofRen
zu kénnen, mussen fur junge Menschen entsprechende Kom-
munikationsanlasse geschaffen werden. Diese kdnnen ent-
sprechende Anreize bieten, indem sie in einem angemesse-

nen Kontext auftreten (so auch: Hackenberg/Hajok 2004).
Das Diskursprojekt ermdglicht in diesem Sinne die Kommu-
nikation reflektierter Erfahrungen. Die Probanden tun etwas,
reflektieren es und kommunizieren ihre Reflektionen zum
Zweck der Diskussion in der Offentlichkeit. Der Diskursbe-
griff, der dem Projekt zugrunde liegt, bezeichnet Praktiken
als das Ineinander von Wissen, Handlungen, Erfahrungen,
Reflexion und deren Artikulation.

RELEVANZ DES VERBUNDVORHABENS

Die Relevanz der angestrebten Diskurspraktik liegt darin,
dass sie Uber vorliegende Meinungsumfragen hinausgeht,
die lediglich thematisieren, welche Erwartungen Menschen
hinsichtlich des Lebensende haben (»Erlésung«, »Furcht vor
dem Danachg, »Zerstérung des Korpers« etc.), ohne dabei
die Erfahrungsgrundlage der geaulRerten Meinungen zu be-
nennen (Umfrage »Angst vor dem Ende«, Gesundheitsma-
gazin »Apotheken Umschau«, durchgefihrt von der GfK
Marktforschung Nurnberg bei 1.917 Bundesburgern ab 14
Jahren). Eine Recherche hat weiterhin auf das DFG-Projekt
»Kommunikatbildungsprozesse Jugendlicher zur Todesthe-
matik und filmische Instruktionsmuster« gestoRen. Im Un-
terschied zu diesem Projekt begrenzt das Diskursprojekt die
zu reflektierende Erfahrungsbasis nicht auf die Rezeption von
Spielfilmen, die bei den Probanden maogliche Vorstellungen
von Tod und Sterben erzeugt (Geimer/Lepa 2007).

9 Vorhabensbeschreibung + Pressebild 3 © Nicole Kesting
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INFOGRAFIK PROJEKTABLAUF

PHASE 1 / VORBEREITUNG

01. Marz 2012
[ |

12. Mérz 2012
|

—— Marz/Aprit2012 —

15. Mai 2012

Projektstart
»30 junge Menschen«

konstituierende
Sitzung
Dusseldorf

Recherche und Erstellung
von Fragebdégen

Bewerbungsphase lauft
bereits seit
15. Februar 2012

[H

PHASE 2 / DURCHFUHRUNG

24. Mai 2012
| |

2.+ 3.Juni 2012

Erstellung der
Internetplattform
und der
Facebook-Seite

————— Juni- August2012 ————

|
| >
Bewerbungsschluss /

Auswahl der 30 jungen
Menschen

Sept. — Dezember 2012

Auftakt-
veranstaltung

-

Workshop

Koordination der Inter-
view-Termine und psy-
chologische Begleitung;
Begleitung durch das
Medienprojekt Wuppertal

PHASE 3 / ERGEBNISPRASENTATION

T Dezember 2012 — Januar 2013

Durchfuhrung der 30
Videogesprache, Be-
fragung der Probanden
und Betreuung auf der
Palliativ-Station

| >
Erarbeitung von 30
Prasentationen (Film-
schnitt, Postproduktion,
Training der jM),
Onlinestellung der
Prasentationen

T Februar 2013 — —

Durchfuihrung von drei &ffentlichen
Prasentationen der Filmlangfassung
inkl. Diskussion

o + [H
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Unterstutzung in der Vorbereitung
der Prasentationen (Bearbeitung
der Filmlangversion), Vorbereitung
der Publikationen

Auswertung der Daten der
Probandenbefragung und
gemeinsame Publikation

Lll_+

offentliche
Abschlussveran-
staltung

-

Piktogramme: www.picol.org
© http://creativecommons.org/licenses/by-sa/3.0/
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MEILENSTEINE PROJEKTABLAUF

AUFTAKTVERANSTALTUNG (MILESTONE 1)

Die Auftaktveranstaltung des Verbundvorhabens

wird vom Teilprojekt Witten organisiert und durchge-
fuhrt. Zur Auftaktveranstaltung werden alle teilnehmenden
jungen Menschen, Vertreter ihrer sendenden Institutionen,
interessierte Teilnehmer aus der Offentlichkeit, die Mitglieder
der Arbeitsgruppen aus Dusseldorf und Witten, sowie eine
Personlichkeit aus dem offentlichen Raum (als Redner) ein-
geladen. Inhaltlich wird das Projekt, sein Ablauf, das Diskurs-
vorhaben und die Online-Plattform vorgestellt. Anschlie-
Rend wird ein moderierter Raum fur Diskussion und Fragen
zur Verfugung gestellt. Ziel der Veranstaltung ist, neben der
offentlichen Wahrnehmung des Projektes und der Vorstel-
lung vor Medienvertretern, die Begegnung der Teilnehmer
untereinander.

WORKSHOP 1/2 (MILESTONE 2)

Die Einweisung der »jungen Menschen«
umfasst folgende Punkte (gem. »Curri-
" culum: Kommunikation mit Sterben-
den):

— Vermittlung von Wissen uber das Le-

bensende: konkrete Umstande, Zahlen

und Fakten, Settings (ambulant, Krankenhaus, Hospiz etc.) /

Teilprojekt Witten,

- Training von Fertigkeiten, um ein Gesprach mit einem ster-
benden Menschen fuhren zu kénnen / Teilprojekt Dussel-
dorf,

— Auseinandersetzung mit der eigenen Endlichkeit / Teilpro-
jekt DUsseldorf,

— Einlbung einer Haltung, die es den Probanden jeweils er-
moglicht, die Gesprachssituation durchfihren zu kdnnen /
Teilprojekt Witten,

— Reflexion Uber Massnahmen zum Schutz der Probanden
(Hilfestellung bei mdglichen Krisensituationen wahrend
des Gesprachs).

— Individualgesprache mit psychotherapeutisch/-onkologisch
geschulter Begleitperson (auch zur Nachbesprechung) /
Teilprojekt Witten

— Technische Schulung im Umgang mit Videokameras, Ein-
fuhrung in die Erstellung von Videogesprachen / Teilpro-
jekt Witten

11 Vorhabensbeschreibung

® DURCHFUHRUNG DER 30 VIDEO-
. ' GESPRACHE, BEFRAGUNG DER
PROBANDEN, BETREUUNG AUF DER
PALLIATIVSTATION

Die Einweisung der »sterbenden Menschen« und ihrer An-
gehorigen wird vom Teilprojekt Dusseldorf verantwortet und
umfasst folgende Punkte:

— Gesprach mit Gatekeepern zur Auswahl der Probanden,

— Informations- und Aufklarungsgesprach mit den Proban-
den (zeitnah zum Termin des Kennenlernens bzw. des In-
terviews),

— Reflexion uber Massnahmen zum Schutz der Probanden
(Hilfestellung bei moglichen Krisensituationen wahrend
des Gesprachs).

Zusatzlich werden die beteiligten Probanden in semi-struk-
turierten Interviews zu lhren Erfahrungen in der Teilnahme
befragt. Diese Interviews werden zur Evaluation des Diskurs-
projektes verwendet.
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KONTAKTDATEN DES
VERBUNDPROJEKTS

UNI-PROF. DR. MARTIN W. SCHNELL, M.A.
Institut fUr Ethik und Kommunikation im Gesundheitswesen
(Universitat Witten/Herdecke)

DR. MED. CHRISTIAN SCHULZ, MSC

Stellv. Leiter und Oberarzt im Interdisziplinaren Zentrum fur
Palliativmedizin (IZP) am Universitatsklinikum der Heinrich
Heine Universitat Dusseldorf

ANSPRECHPARTNERIN IM PROJEKT

Dipl. Psych. Gesa Schatte

Dipl. Psych. im Interdisziplinaren Zentrum fur Palliativmedi-
zin Dusseldorf und wiss. Mitarbeiterin im BMBF Projekt
»Junge Menschen sprechen mit sterbenden Menschen und
deren Angehorigenc«

E-Mail: gesa.schatte@med.uni-duesseldorf.de
Telefon: 0211. 81-0 81 34

Pressebild 4: Uni-Prof. Dr. Martin W. Schnell, M.A., Koordinator des Gesamtprojekts und
Projektleiter Witten (links) und Dr. med. Christian Schulz, MSc, Projektleiter DUsseldorf (rechts),
© Nicole Kesting
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