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Einleitung



Warum dieses Buch?


Das Sterben naher Angehöriger, der Tod von Menschen, die wir
lieben, versetzt uns in einen Ausnahmezustand und bringt uns an
unsere Grenzen. Dieses Buch soll Sie in dieser Situation mit den
wichtigsten Fakten unterstützen. Strukturiert und Schritt für
Schritt erfahren Sie, was Sie wissen müssen und was genau in
welcher Situation zu tun ist.


Warum fällt es den meisten Menschen so schwer, sich mit diesen
Themen auseinanderzusetzen oder sogar darüber zu reden? Dank der
Hospizbewegung der vergangenen 25 Jahre sind Sterben und Tod in
unserer Gesellschaft kein Tabu mehr. Doch haben die meisten
Menschen Angst, sich mit der Vergänglichkeit ihres eigenen Lebens
oder dem ihrer nächsten Angehörigen und Freunde
auseinanderzusetzen. Tod und Trauer sind kein Schulfach, obwohl sie
jeden von uns unser ganzes Leben lang betreffen. Einerseits ist
Sterben aus sicherer Distanz in den Medien allgegenwärtig.
Andererseits wird über den Tod und das Sterben nicht geredet und
wenig informiert. Unwissenheit macht unsicher, Halbwissen schadet.


Was bringt mich zu diesem Thema? Tod, Sterben und Trauer sind
Begleiter meines Lebens. Trauer habe ich als Kind durchlitten. Nach
tränenreichen Abschieden von zahlreichen Haustieren starb, als ich
14 Jahre alt war, meine Großmutter zu Hause. 1987 erkrankte eine
Freundin an Lungenkrebs. Ich war damals Mitte 20 und völlig
überfordert. Trotzdem unterstützte ich sie nach Kräften, bis sie
ein Jahr später starb. Das war mein erster Kontakt mit der
Begleitung einer Sterbenskranken. Vor einigen Jahren wurde mein
Vater, damals 86-jährig und immer kerngesund, ins Krankenhaus
eingeliefert. Nach einer Notoperation versuchte die Medizin ihn
wieder „fit“ zu kriegen. Ich stand ihm in der Zeit rund um die Uhr
zu Seite, bangte und hoffte mit ihm. Nach sechs Wochen starb er.


Ich bin medizinische Laiin. Ich habe mit dem „System Medizin“ und
Krankenhäusern nichts zu tun und keinerlei Erfahrung. Wenn ich
damals schon all das, was ich heute weiß, gewusst und anwenden
hätte können, dann hätte ich vieles anders eingeordnet und meinem
Vater (und mir) viel Leid erspart. Ich hätte erkannt, dass er nicht
„krank“ war und es nicht darum ging, ihn wieder „gesund zu machen“.
Weder die Ärzte noch das Pflegepersonal sprachen jemals davon, dass
er „altersschwach“ sei, „im Sterben liegt“ oder dass alle Anzeichen
auf die „Finalphase“, den bevorstehenden Tod hindeuten. Heute erst
verstehe ich, warum diejenigen, die sich doch mit dem Sterben
hätten auskennen sollen, die Krankenhausärzte, uns damals keine
Hilfe waren, eher im Gegenteil.


Hätte ich damals gewusst, was ich heute weiß, dann hätten wir eine
Patientenverfügung vorgelegt, in der alles im Detail geregelt
gewesen wäre. Dann hätte ich dafür gesorgt, dass er zu Hause oder
im Hospiz sterben kann; hätte mich gegen die „Bemühungen“ der Ärzte
gewehrt und unsinnige Quälereien wie Schleimabsaugen, Infusionen,
Trinkprotokolle und die künstliche Ernährung über einen
Venenkatheder am letzten Tag vor seinem Tod verweigert. Dann hätte
ich mich viel stärker gegen die Ärzte durchgesetzt und dafür
gesorgt, dass er Medikamente gegen die panische Angst vor dem
Ersticken bekommt. Hätte, hätte...


Instinktiv wusste ich damals, dass wir Abschied nehmen müssen.
Meinem Vater zur Seite zu stehen war emotional sehr intensiv, wir
haben gemeinsam viel geweint, noch viel mehr aber gemeinsam
gelacht, auch über so manch abgründiges Erlebnis in der
Krankenhauspflege.


Jahre nach seinem Tod erinnerte ich mich an die Intensität dieser
Begleitung und machte eine Ausbildung zur ambulanten
Sterbebegleiterin. Die intensive Begleitung von Menschen an ihrem
Lebensende bis zu ihrem Tod hat mein Leben bereichert. Dabei geht
es nicht immer um tiefgründige Gespräche über den Sinn des Lebens
oder die Angst vor dem Tod. Meist kommt es einfach nur darauf an,
„da“ zu sein, den anderen anzunehmen wie er ist und ihm zur Seite
zu stehen. Und zu lernen, die eigene Hilflosigkeit auszuhalten.


Um Angehörige zu unterstützen, bin ich jetzt auch ausgebildete
Trauerbegleiterin und ehrenamtlich für junge und alte Menschen in
ihrer Trauer da. Und dabei bin ich einfach nur eine von 100.000
ambulanten Sterbebegleiterinnen in Deutschland. Tod und Sterben
sind für mich persönlich genauso schwer zu (er)tragen wie für die
meisten für uns. Doch ich kann nun mit Leichtigkeit darüber reden
und anderen von meinen Erfahrungen erzählen.


In vielen Gesprächen mit Freunden und Bekannten, die jetzt in
ähnlichen Situationen sind wie ich damals, stelle ich fest, dass
sie alle die gleichen Fragen haben. Es gibt Fachliteratur und
Erfahrungsberichte, aber wenig kompakte Zusammenfassungen für
Nicht-Profis, in denen die wichtigsten Fakten und Antworten zu
Sterben, Tod und Trauer verständlich und pragmatisch
zusammengestellt sind: quasi in Form einer Gebrauchsanleitung.
Meine kompakte, dreiteilige Buchreihe richtet sich an alle, die als
Angehörige oder Freundin einen Menschen begleiten, der aufgrund
einer lebensbedrohlichen Erkrankung oder altersbedingt im Sterben
liegt.


Im vorliegenden Teil 1 geht es um das Sterben an sich. Das
Buch räumt mit den kursierenden Halbwahrheiten und Vorurteilen auf
und stellt die wichtigsten Fakten vor: Wer kennt sich aus mit dem
Sterben, wo kann man sterben, wie verläuft der Sterbeprozess und
woran erkenne ich, dass jemand stirbt? Wie kann ich Sterbende
psychisch und ganz praktisch unterstützen? Wer lindert die Atemnot?
Macht Morphium gegen Schmerzen abhängig und warum müssen Sterbende
nur noch wenig essen und trinken? Wie rede ich mit Kindern über das
Thema, wie gestalten wir gemeinsam den Abschied mit der Sterbenden?
Und wer hilft eigentlich mir als Angehöriger? Ziel dieses ersten
Teils ist es, Wissenslücken zu füllen und Orientierung zu geben, um
damit die eigene Hilflosigkeit zu überwinden und ins Tun zu kommen.
Im Anhang gibt es eine umfangreiche Link- und Literaturliste, für
alle, die sich noch tiefergehend mit einzelnen Themenbereichen
beschäftigen möchten.


Teil 2 ist die Gebrauchsanleitung zu den Themen Tod und
Trauer. Nach dem Tod haben wir als Angehörige oder Freundin der
Familie zahlreiche Dinge zu erledigen. Auch hier gibt es viele
Falschinformationen, die längst überholt sind und mit denen
aufgeräumt wird: Was ist sofort nach Eintritt des Todes wirklich zu
tun? Was muss ich am ersten und am zweiten Tag unbedingt
organisieren und was hat Zeit? Wer ist gesetzlich für die
Bestattung zuständig und woran muss ich bei der Vorbereitung der
Trauerfeier denken? Und wer „eröffnet“ ein Testament und wie
funktioniert das? Die nach Wichtigkeit und Dringlichkeit der
Aufgaben priorisierten Checklisten helfen Ihnen dabei, den
Überblick zu behalten, was nach dem Tod eines Menschen wann zu
erledigen ist. Alle LListen finden Sie auch online als pdf-Datei
zum Herunterladen und Ausdrucken.


Wenn die wichtigsten Aufgaben erledigt sind, wird der Alltag
irgendwann wieder ruhiger – und die Trauer um die Verstorbene kommt
an die Oberfläche. Aber wie trauern Sie „richtig“ und wann hört die
Trauer wieder auf? Ergänzend finden Sie hier Tipps zum Umgang mit
Ihrer eigenen Trauer sowie Anlaufstellen, bei denen Sie sich
Unterstützung holen können.


Teil 3 ist eine Art von Aufräum-Buch. Wenn wir Sterbende
begleiten, lernen wir viel darüber, was vor und nach dem Sterben zu
bedenken und zu organisieren ist. Um es unseren Liebsten leichter
zu machen, wenn wir selbst sterben, können wir vorher viel tun. Im
dritten Teil finden Sie umfangreiche Fragebögen und Dokumente, die
Ihnen die Vorsorge und die Vorsortierung Ihres eigenen Nachlasses
erheblich erleichtern. Auch dieses Buch ist von einer Praktikerin
geschrieben. Als nützliches Nachschlagewerk soll es dazu ermutigen,
all die unangenehmen „Vorsorge“-Aufgaben mit Schwung und
Leichtigkeit anzugehen. Dass sie unangenehm sein können, steckt
schon im Begriff der Vor-Sorge – als solle man sich bereits vor der
Zeit sorgen. Tatsächlich erzeugt es bei vielen Menschen ein gutes
Gefühl, die eigenen Angelegenheiten in Ruhe geregelt zu haben.


Ich lade Sie ein, dieses Buch als Arbeitsbuch zu nutzen.
Überblättern Sie, was Sie nicht brauchen und markieren Sie
zutreffende Stellen. So sehen Sie auf den ersten Blick, was für Sie
wichtig ist. Zum tieferen Einstieg finden Sie am Ende des Buches
Literaturempfehlungen.


Ein Hinweis zur geschlechtergerechten Sprache: Die Verwendung
beider Formen, der Arzt und die Ärztin, bremst den Lesefluss. Daher
verwende ich die Geschlechtsform abwechselnd und bunt gemischt.
Wenn ich von Frauen spreche, gilt das ebenso für die Männer, die
Ärzte fühlen sich bitte auch angesprochen, wenn ich von Ärztinnen
schreibe, und andersherum. Egal, welche Geschlechterform wir wählen
und welche Sprache wir sprechen: wir sind alle Menschen.


Leben heißt Lernen, ein Buch schreiben bedeutet permanente
Verbesserung und Veränderung. Bitte schreiben Sie mir, was Ihnen an
diesem Buch gefallen hat und was Sie in der nächsten Auflage gern
verbessert hätten. Berichten Sie mir, was Sie gelernt haben oder
was Sie berührt hat. Schreiben Sie mir eine E-Mail an: SabineStengel@gmx.de



















„[…] die Menschen, die wir am Lebensende betreuen
dürfen, lehren uns, dass die Vorbereitung auf das Sterben die beste
Vorbereitung für das Leben ist.“



(Borasio 2012, 10)




















1. Warum tun wir uns so schwer mit dem Thema Sterben?


Es gibt nur zwei Dinge im Leben, die absolut sicher sind: Wir
werden alle sterben. Und: Wir wissen nicht, wann. Wir alle wissen
das. Doch wenn Sterben das Einzige ist, was in unserem Leben
wirklich sicher ist, warum tun wir uns dann so verdammt schwer
damit, uns mit diesem Thema zu beschäftigen?


Uns fehlt die
Erfahrung


Der Tod ist kein Tabu, er scheint allgegenwärtig in Nachrichten,
TV-Krimis, Büchern und den Schlagzeilen der Boulevardpresse. Er
fasziniert uns – wenn er weit weg ist. In früheren Generationen war
der Tod überall: Gestorben wurde auf dem Schlachtfeld, im Kindbett,
durch Seuchen, sterbenselend alleine oder im Kreise der Familie.
Das Sterben gehörte so selbstverständlich zum Leben wie eine Geburt
oder eine Hochzeit. Und das Sterben war früher bei weitem nicht so
sanft und friedlich, wie wir es heutzutage gern verklären: Die
Sterbenden wimmerten und brüllten vor Schmerz.


Seit Anbeginn der Menschheit sind auf diesem Planeten mehr als 200
Milliarden Menschen gestorben (Gottschling 2017, 28f). Alleine in
Deutschland sterben pro Jahr fast eine Million Menschen (https://destatis.de/DE/ZahlenFakten/GesellschaftStaat/Gesundheit/Todesursachen/Todesursachen.html,
abgerufen am 7.8.2018). Doch nur wenige von uns haben bereits
Erfahrungen mit Sterben, Tod und Trauer gemacht. In diesem Teil
Europas haben wir das große Glück, seit 70 Jahren in Frieden leben
zu dürfen, Kriegstote kennen wir nur aus Erzählungen oder der
allabendlichen Kriegsberichterstattung. Die meisten von uns haben
noch nie eine Tote gesehen. Immer weniger Menschen sterben im
Kreise ihrer Familie. Das liegt auch daran, dass sich die
Familienstrukturen verändern und die Anzahl der Singlehaushalte in
Deutschland rasant steigt. Uns fehlen die Wissenden, die Vorbilder,
die wir nach ihren Erfahrungen im Umgang mit Sterbenden fragen
könnten.


Früher wurde das Wissen um den Umgang mit Sterbenden, meist in Form
religiöser Rituale, von Generation zu Generation weitergegeben.
Religiöse Sterbeliteratur im Mittelalter wie die Ars moriendi
(wörtlich: die Kunst zu sterben) zeigten Sterbenden, wie sie sich
auf den nahenden Tod vorbereiten konnten. Heute können wir in
Millionen von Webseiten nach Antworten suchen und finden doch keine
Substanz. Der Tod passt nicht in unsere Leistungsgesellschaft, in
dem wir uns scheinbar selbst optimieren und alles kontrollieren
können. Die Strukturen der Hochleistungsmedizin binden uns an
Apparate in Krankenhäusern, sie zögern den Tod hinaus und machen
das Sterben zu einer Angelegenheit von Experten. So wird es in
unserem Alltag unsichtbar. Und auch nach dem Tod unserer
Familienangehörigen wollen wir so schnell wie möglich zur
Normalität zurückkehren und lagern alles Unangenehme an externe
Dienstleister und Bestattungsunternehmen aus. Für die Trauer, das
Nichtfunktionierenkönnen ist in unserer schnellgetakteten Welt kein
Platz.


Die Bedrohung des
unwiderruflichen Verlustes macht uns Angst


Der erste echte Tote im direkten Umfeld ist für jeden Menschen ein
gewaltiger Einschnitt. Sind Menschen betroffen, die uns nahestehen,
erschüttert er uns bis ins Mark. Von einer Minute auf die andere
scheint es, als bliebe die Welt stehen, während für die anderen der
Alltag weiterläuft, als wäre nichts passiert.


In unserem Gesellschaftssystem unterliegen wir der Illusion, alles
planen zu können. Unsere größte Angst ist der Kontrollverlust. Wenn
wir uns nur genug anstrengen, so wird uns glauben gemacht, können
wir alles erreichen. Nur: Der Tod lässt sich nicht planen – außer
für diejenigen, die selbst den Moment ihres Todes noch
kontrollieren möchten. Er kommt immer zum falschen Zeitpunkt. Wir
glauben aber unbeirrbar weiter daran, dass am Ende „alles gut
wird“. Das wird es oft, zum Glück. Aber eben nicht immer. Verlust
und Abschied gehören zum Leben dazu. Und die Erfahrung dieses
Verlustes ist so existenziell, dass wir den Schmerz und die
Heftigkeit der Trauer erst verstehen, wenn wir sie selbst
durchlitten haben.


Die meisten Menschen haben Angst vor dem Sterben – aber nur wenige
haben Angst vor dem Tod. Die Mehrheit hat also Angst davor, was auf
sie zukommen könnte, vor dem Leid und dem Schmerz. Sie sind
unsicher, weil sie nicht wissen, was sie erwartet. Im Umkehrschluss
heißt das: Wenn wir uns mit dem Sterben beschäftigen, verlieren wir
einen Großteil unserer Angst.


Die Furcht vor dem Tod macht ihn
erst so furchtbar


Es ist paradox: Nichts und niemand, auch nicht die ausgefeilteste
Medizintechnik, kann uns am Ende das Leben retten, aber trotzdem
tun wir so, als würde das unausweichliche Ende immer nur die
anderen betreffen. Es ist unangenehm, auf die eigene Endlichkeit
hingewiesen zu werden. Wir alle möchten den Gedanken an den Tod
verdrängen – so lange, bis wir uns mit ihm beschäftigen müssen!
Denn der Tod betrifft, ob wir das wollen oder nicht, jede und jeden
von uns. Er ist Bestandteil des Lebens: Wir alle sterben, vom Tag
unserer Geburt an, und wir alle wissen nicht, wann wir sterben.
Aber inzwischen gibt es Möglichkeiten zu entscheiden, wie und wo
wir sterben wollen, und damit ist nicht die Sterbehilfe gemeint.


Aus Angst, das Wort Sterben oder Tod auszusprechen, finden wir
klangvolle Begriffe und konstruieren phantasievolle Bilder wie „sie
ist von uns gegangen“ oder „sie hat die letzte Reise angetreten“.
Das Fatale daran: Speziell Kinder nehmen diese Bilder wortwörtlich,
sie können nicht abstrahieren, und das macht ihnen die
Beschäftigung damit, was tatsächlich geschieht, umso schwerer.
Dabei macht das Ver-Schweigen, das Drumherumreden und die
Geheimniskrämerei alles noch viel schlimmer. Wie hilfreich wäre
eine wahre und klare Sprache, wenn es um das Lebensende geht? Und
doch fällt es uns so unsagbar schwer, mit unseren nahen
Angehörigen, Eltern, Freundinnen über das Sterben zu reden.


Wir wollen uns nicht mit unserer Endlichkeit beschäftigen und
verschließen die Augen davor, wie ein Kind, das sich die Hand vor
die Augen hält, um nicht gesehen zu werden. Doch das Wegschauen
bewirkt nur eines: Die Angst vor dem Unbekannten wird noch größer.
Manche Menschen fürchten sogar, sie würden schon alleine, indem sie
nur darüber reden, den Tod in ihr Leben holen. Da wird leise über
die Nachbarin geflüstert, die Krebs im Endstadium hat. Vermutlich
stammt dieser tiefsitzende Aberglaube aus dem Mittelalter, als der
Tod in Form von Pest und anderen ansteckenden Krankheiten ganze
Familien und Dörfer ausgelöscht hat. Schluss mit dem Mumpitz, wir
leben nicht mehr im Mittelalter. Oder haben Sie schon einmal selbst
erlebt, dass eine Frau schwanger wurde, nur weil sie darüber
geredet hat?


Annähern statt
verdrängen


Kennen Sie Herrn Tur Tur, den Scheinriesen aus Michael Endes Buch
Jim Knopf und Lukas der Lokomotivführer? Je weiter weg Herr
Tur Tur ist, desto riesiger wird er. Sobald wir uns ihm nähern, je
genauer wir hinschauen, desto deutlicher sehen wir aber, dass er
gar nicht so riesig ist, wie wir dachten (Ende 1971, 126 ff).
Andererseits ist Verdrängen ein wichtiger Abwehrmechanismus. Er
hilft, in Ausnahmesituationen die Angst zu beherrschen. Zwingen Sie
daher niemandem Gespräche über das Sterben auf (Gottschling 2017,
149). Wenn jemand den Tod nicht wahrhaben will, dann lassen Sie es.
Diese Entscheidungen müssen wir respektieren. Die Erfahrung zeigt
aber: Wenn wir uns dem Tod langsam nähern, Schritt für Schritt
seine Existenz akzeptieren, dann können wir das, was auf uns
zukommt, nach und nach verarbeiten.


Fehlendes Wissen macht
unsicher


Es ist kaum zu glauben: Die Geburt als Beginn des Lebens ist
umfassend erforscht und dokumentiert, es gibt eine riesige Auswahl
an Ratgebern, Geburtsvorbereitungskurse und eine perfektionierte
Geburtsinfrastruktur – doch was genau bei Sterben und Tod passiert,
ist noch immer ein wenig bekanntes Gebiet. Die Sterbeforschung hat
in den letzten 60 Jahren viel geleistet. Bei weit über 90 Prozent
aller sterbenskranken Menschen kann die moderne Palliativversorgung
die Symptome inzwischen so weit abschwächen, dass sie zumindest
erträglich werden. Doch dieses Wissen um ein schmerzarmes und
menschenwürdiges Sterben ist den meisten Menschen nicht geläufig.
Dennoch werden hochemotionale Debatten über die Reformierung der
Sterbehilfe geführt. Aufklärungskampagnen wie die ARD-Themenwoche
Leben mit dem Tod von 2012 sind gut und hilfreich und ein
kleiner Fortschritt. Im weltweiten Netz sind verlässliche Fakten
schwer zu finden, stattdessen werden völlig veraltete Informationen
und Halbwahrheiten immer wieder kopiert und weiterverbreitet. Gegen
die Angst hilft Wissen. Wissen, auf das man sich verlassen kann.
Gegen die Unsicherheit hilft Information in Gesprächen zwischen der
Ärztin, dem Sterbenden und Ihnen als Angehörige. Gegen die Ohnmacht
hilft Orientierung, welche Etappen zu erwarten sind, was auf Sie
zukommt und auch, wie Sie den geliebten Menschen in dieser schweren
Situation bestmöglich unterstützen können.


Wissen im
Schnelldurchlauf


Wie können Sie sich dieses Wissen aneignen? Die USA, mit
Großbritannien Vorreiter in der Hospizbewegung, sind deutlich
weiter, wenn es darum geht, das Sterben beziehungsweise den Umgang
damit zu lernen. Die Kean University in New Jersey bietet ihren
Studierenden das Seminar Death in Perspective über Tod und
Sterben an. „Der Lehrplan reicht von den biologischen Grundlagen
des Sterbens über Exkursionen in eine Leichenhalle und ein
Krematorium, bis hin zur Frage, wie man ein Begräbnis organisiert“
(Piepgras 2017, 58).


Von verschiedensten konfessionellen und nichtkonfessionellen
Trägern können Sie sich zur ambulanten Sterbebegleiterin
ausbilden lassen. Diese Hospizbegleiter-Weiterbildung ist seit
vielen Jahren erprobt und richtet sich nach dem Curriculum der
Deutschen Gesellschaft für Hospiz- und Palliativmedizin. Sie
umfasst meist 120 bis 160 Ausbildungsstunden, die sich über sechs
Monate erstrecken. Die Bewerberinnen werden auf ihre Eignung
geprüft, sie müssen psychisch in der Lage sein, diese nicht immer
einfache Aufgabe zu bewältigen (siehe auch 2.6. Ambulante
Sterbebegleitung).


In Deutschland können Sie in sogenannten Angehörigenschulen
Kurse zu Pflege und Begleitung Pflegebedürftiger besuchen. Die
Kurse werden über die Pflegeversicherung finanziert. Sie vermitteln
Basiswissen zur Krankenpflege, pflegerische Maßnahmen, die Sie für
die Pflege zu Hause selbst durchführen können. Ergänzend hierzu
können Sie sich durch einen ambulanten Pflegedienst beraten lassen
oder einen Pflegekurs der Wohlfahrtsverbände in Ihrer Region
besuchen.Sie müssen übrigens nicht Angehörige im eigentlichen Sinne
sein, auch als Nachbarin oder Freundin können Sie einen solchen
Kurs besuchen.


In 170 Stunden über zwei Jahre kann man Sterbeamme werden.
Bei dieser privaten Ausbildung von Claudia Cardinal, die staatlich
noch nicht anerkannt ist, lernt man unter anderem die
naturheilkundliche Schmerzlinderung (, Quelle: 
https://www.abendblatt.de/vermischtes/journal/article106724582/Wie-wird-man-Sterbehelfer-oder-Sterbeamme.html,
abgerufen am 22.8.2018).


Nur 10% der ehrenamtlichen und hauptamtlichen Sterbebegleiter sind
männlich, die Ausbildung zum Sterbe- und Trauerbegleiter sei meist
weiblich geprägt und spricht die Männer nicht an, sagt Dr. Martin
Kreuels. Daher bietet er eine Ausbildung speziell für Männer an
(https://www.palliativ-portal.de/content/ausbildung-trauer-und-sterbebegleiter-speziell-f%C3%BCr-m%C3%A4nner-teil-i,
abgerufen am 3.10.2018).


Seit ein paar Jahren gibt es den Letzte-Hilfe-Kurs nach dem
Vorbild der Erste-Hilfe-Kurse. Entwickelt wurde das Seminar von dem
Palliativmediziner und Notarzt Dr. Georg Bollig aus Schleswig. In
vier Unterrichtseinheiten wird dort das Basiswissen zur
Palliativversorgung vermittelt, wie man als Angehörige mit der
Situation umgeht und was Sterbenden hilft
(https://www.letztehilfe.info/das-projekt).


Seit Herbst 2018 biete ich, zunächst in Berlin, einen zweitägigen
interaktiven Workshop an. Angehörige von Sterbenden lernen hier
pragmatisch, kompakt und interaktiv das Wichtigste, was sie wissen
müssen, um ihre Liebsten zu begleiten. Neben inhaltlichem Input
gibt es viel Raum für praktische Übungen, zum Erfahrungslernen und
zum Austausch.


Neben diesen kompakten Angeboten zur Weiterbildung und Selbsthilfe
finden Sie im Folgenden einen Überblick über die Experten, die sich
von Berufs wegen mit dem Sterben beschäftigen.



1.1 Wer kennt sich aus mit dem
Sterben?


2017 starben in Deutschland 933.000 Menschen (https://www.destatis.de/DE/PresseService/Presse/Pressemitteilungen/2018/07/PD18_262_126.html,
abgerufen am 17.9.18). Die häufigsten Todesursachen waren Krebs und
Herz-Kreislauf-Versagen. Fast eine Million Menschen sterben also
pro Jahr in Deutschland – wer sind die Expertinnen, die mit diesen
sterbenden Menschen zu tun haben?


1.1.1 Medizinische Experten: Ärzte,
Pflegende, Apothekerinnen


Die Behandlung und Pflege Sterbender ist historisch schon immer ein
wichtiger Teil des Arztberufes und der Kranken- und Altenpflege
gewesen. Viele Ärztinnen kümmern sich voller Engagement um
Sterbende, Pflegende tun alles, um Todkranke liebevoll zu
begleiten. Fachärzte wie beispielsweise internistische und
onkologische Praxen – also solche, die auf Krebserkrankungen
spezialisiert sind – greifen auf ein breites Netzwerk von
unterstützenden Einrichtungen zu, wenn sie ihren Patientinnen nicht
mehr heilend helfen können.


Viele der neuen Erkenntnisse aus der Palliativforschung und
Hospizbewegung sind in den letzten zehn Jahren in Praxen und
Krankenhäusern angekommen. Doch leider gibt es bei einigen Ärzten
und Pflegenden noch immer Wissenslücken. Warum ist das so?


Sterben ist heutzutage nicht
vorgesehen


Ärzte sind dazu ausgebildet, Patienten wieder gesund zu machen
oder, bei chronischen Erkrankungen, ihre Lebenszeit zu verlängern.
In früheren Generationen waren die medizinischen Möglichkeiten
nicht gegeben, um einen Menschen mit Herzinfarkt zu retten oder das
Wachstum eines Tumors durch eine Chemotherapie zu stoppen oder zu
verlangsamen. Die Menschen starben einen „natürlichen Tod“, ohne
dass vorher ein Infarkt oder eine Krebserkrankung überhaupt
diagnostiziert wurden. Der Sterbeprozess dauerte oft nur wenige
Tage oder Wochen, da blieb mitunter bis zum Eintritt des Todes gar
keine Zeit mehr, um schmerzhafte Symptome zu entwickeln. Betagte
Menschen starben früher an Altersschwäche, heute ist ein
natürlicher Tod in der Medizin garnicht mehr vorgesehen: Im System
der internationalen Klassifizierung der Diagnosen (ICD-10) wird
jede Krankheit durch einen Code definiert. Ein natürlicher Tod aus
Altersschwäche, ohne vorherige Erkrankung, existiert in diesem
System nicht (Borasio 2012, 25).


Kein Klartext in der
Kommunikation


Ärzte sind Fachleute für Medizin, verständliche Kommunikation ist
nicht ihr Fachgebiet. Für viele Mediziner ist das Sprechen über den
Tod ebenso unangenehm wie für uns alle. Manche Ärzte verstecken
ihre Unsicherheit in belastenden Patientengesprächen hinter
medizinischen Fachbegriffen und Kauderwelsch – in der Hoffnung,
dass die Patientin nichts versteht und sich nicht traut
nachzufragen. Statt klar zu sagen: „Die Patientin hat Krebs und der
kann nicht geheilt werden. Es tut mir leid, wir können nichts mehr
tun, genießen Sie die Zeit, die Ihnen mit der Patientin bleibt“,
schreiben sie auf den Überweisungszettel: „Im aktuellen
Allgemeinzustand kann die Behandlung momentan nicht fortgesetzt
werden. Wir bitten um Wiedervorstellung bei Verbesserung“ (Powelz
2014, 96). Doch diese Art der Kommunikation ist für medizinische
Laien nicht geeignet und lässt Patientinnen wie Angehörige im
Unklaren. Im schlimmsten Falle verlieren wir viel Zeit. Zeit, die
am Ende des Lebens ein immer knapperes Gut wird. Eine Checkliste
mit den wichtigsten Punkten, die Sie beim Arztgespräch unbedingt
beachten sollten, finden Sie bei Borasio 2012, 122f)


Das Wissen hat sich
verändert


Das Wissen über ein menschenwürdiges Sterben und eine lindernde
Schmerztherapie hat sich in den letzten 30 bis 40 Jahre auch durch
die Hospizbewegung komplett verändert. Die Schmerztherapie ist eine
junge Disziplin. Es ist nicht allzu lange her und „[…] die
Angehörigen mussten die vor Schmerzen schreienden Sterbenskranken
aushalten“ (Engelke 2015, 33). Heute gibt es glücklicherweise gut
wirkende Schmerzmittel, so dass keine Sterbende mehr unbehandelte
Tumorschmerzen aushalten muss. Aber viele Ärzte, auch in
Krankenhäusern, wissen nicht, wie sie die Mittel richtig einsetzen.
Selbst die eine oder andere Apothekerin ist nicht auf dem aktuellen
Wissensstand über die Wirkungsweise moderner Schmerztherapien und
wiederholt stattdessen die alten Stereotypen über die
suchterzeugende Wirkung von Opioiden auf „Betäubungsmittelrezept“,
statt eine wirksame Schmerzbehandlung zu unterstützen (siehe dazu
Gottschling 2017, 66f).


Palliativmedizin als Bestandteil
des Medizinstudiums


In einer Umfrage unter deutschen neurologischen Chefärzten im Jahre
2004 schätzten 47 Prozent der Befragten „die eigene Ausbildung für
eine Begleitung in der Sterbephase als ‚mäßig‘ bis ‚schlecht‘ ein.“
(Borasio 2012, 161). „Die meisten Ärzte in Deutschland sind heute
in puncto Schmerztherapie noch auf Drittweltniveau von vor dreißig
Jahren!“ (Gottschling 2017, 37).


Unglaublich, aber wahr: Obwohl die Hospizbewegung schon in den
1980er-Jahren in Deutschland angekommen ist, sind sowohl die
Palliativmedizin als auch die Schmerztherapie erst dreißig Jahre
später im Lehrplan des Medizinstudiums vorgesehen. Die
Palliativmedizin ist seit 2009 und die Schmerzmedizin seit 2012
fester Bestandteil des Studiums, tatsächlich gelehrt werden sie
aber erst seit dem Jahr 2014 beziehungsweise 2016 (Gottschling
2017, 36). All das hilfreiche Wissen zur Begleitung des
Sterbeprozesses wird erst jetzt an die ersten Generationen von
Medizinstudierenden weitergegeben. Eine weitere Verbreitung ist in
frühestens zehn Jahren zu erwarten, wenn die heutigen Studierenden
in Entscheidungspositionen im Medizinsystem nachrücken. Alle
anderen Mediziner, die ihr Studium bereits abgeschlossen haben,
sind darauf angewiesen, sich neue Forschungsergebnisse durch
palliativmedizinische Weiterbildungen anzueignen. Diese
Zusatzausbildung Palliativmedizin haben bis zum Jahr 2017
bundesweit 11.440 Ärztinnen absolviert (Quelle:
Gesundheitsberichterstattung des Bundes GBE,
http://www.gbe-bund.de, abgerufen 31.8.2018). 20.000 bis 30.000
Pflegende haben die Ausbildung zur Palliativpflege durchlaufen
(https://faktencheck-gesundheit.de/fileadmin/files/BSt/Publikationen/GrauePublikationen/Studie_VV__FCG_Versorgungsstrukturen-palliativ.pdf,
abgerufen 31.8.2018). Das ist ein ermutigendes Zeichen, bedeutet
aber gleichzeitig, dass sich derzeit erst ein geringer Teil des
Pflege- und Medizinpersonals in Deutschland mit Palliativversorgung
auskennt. Die Kosten für die berufsbegleitende Weiterbildung tragen
die Ärztinnen und Pflegerinnen übrigens selbst.


Es kann also sein, dass Ihnen Ihr Krankenhausarzt oder der Hausarzt
ganz andere Dinge erzählt, als die, die Sie hier lesen können. Das
liegt nicht daran, dass er ein schlechter Arzt ist, sondern daran,
dass er ein Experte fürs Gesundmachen ist – möglicherweise nicht
jedoch fürs Sterben. Deshalb möchte ich Sie ermutigen, nachzuhaken.
Fragen Sie, ob der Arzt Erfahrung mit Sterbebegleitungen hat und ob
er eine Zusatzausbildung in Palliativmedizin absolviert hat.


1.1.2 Seelsorger: Sozialarbeiter,
Psychologen, Pfarrer, spirituelle Begleiter


Für die seelischen Belange der Menschen sind seit jeher
Seelsorgerinnen zuständig. Sie kennen sich aus mit den spirituellen
und seelischen Belangen Sterbender, sie begleiten und trösten.
Spirituell kommt vom lateinischen Wort spiritus und bedeutet auf
Geistiges ausgerichtet. Es bezeichnet die Weltanschauung oder
Religiosität des Menschen. Seit Jahrhunderten wird Spiritualität in
unserer Kultur von der katholischen und evangelischen Kirche
vermittelt. Doch die Bedeutung der christlichen Kirchen mit
Pfarrerinnen und Pastoren sinkt. Gleichzeitig entwickeln sich
Angebote alternativer spiritueller Begleitungen wie beispielsweise
buddhistische oder tibetische Sterberituale. Darüber hinaus gibt es
zahlreiche nichtkonfessionelle Anbieter psychosozialer Begleitungen
wie die Volkssolidarität, der Humanistische Bund und die
Mitgliedsverbände des Paritätischen Wohlfahrtsverbandes.


An Krankenhäuser angegliederte Sozialarbeiterinnen unterstützen die
Patientin und ihre Angehörige beim Gang durch den Behörden-,
Pflege- und Antragsdschungel und können oft auf ihr breites
Netzwerk von Unterstützungsangeboten zugreifen. Psychologen und
Psychotherapeuten begleiten Sterbende und ihre Angehörige im
Trauer- und Verarbeitungsprozess rund um die Diagnose einer
lebensbedrohlichen Krankheit. Ehrenamtliche Trauerbegleiterinnen
stehen Sterbenden und ihren Familien zur Seite.


1.1.3 Palliativ- und
Hospizbewegung


Die Hospizbewegung und die Entwicklung der modernen
Palliativmedizin haben in den letzten dreißig Jahren in Deutschland
einen neuen Umgang mit Sterbenden angestoßen.


Kurze Geschichte der
Hospizbewegung


Ein „Hospiz“ (von hospitium, lat. Herberge) war im Mittelalter ein
Zufluchtsort für Pilger, Mittellose und Kranke. Heute ist es eine
Herberge zur Pflege unheilbar Kranker, deren Lebenserwartung nur
noch wenige Wochen oder Monaten beträgt. Schon im 19. und 20.
Jahrhundert gab es erste Hospizeinrichtungen in Europa. Als
Begründerin der modernen Hospiz- und Palliativbewegung gilt die
britische Krankenschwester, Sozialarbeiterin und Ärztin Dr. Cicely
Saunders (1918-2005). Mit ihrem 1967 gegründeten St. Christopher’s
Hospice in London leistete sie Pionierarbeit. Sie wollte der
medizinischen, pflegerischen, psychischen und sozialen
Unterversorgung unheilbar Kranker und Sterbender, insbesondere in
Pflegeheimen und Krankenhäusern, entgegenwirken. Das Sterben und
der Tod sollte als selbstverständlichen Bestandteil des Lebens ins
öffentliche Bewusstsein gerückt werden.


Den Tagen mehr Leben
geben


„Es geht nicht darum, dem Leben mehr Tage zu geben, sondern den
Tagen mehr Leben“ – so beschrieb Saunders die Grundidee der
Hospizbewegung. Von Großbritannien aus verbreitete sich die
Bewegung nach Europa und in die USA. Während der Hospizgedanke in
Deutschland noch in den 1970er-Jahren misstrauisch beäugt worden
war, wurden die ersten Hospizdienste in den 1980er-Jahren durch ein
breites zivilgesellschaftliches Engagement aufgebaut und
ausschließlich über Spenden finanziert. 1986 eröffnete in Aachen
das erste stationäre Hospiz. Breiter ins öffentliche Bewusstsein
drang die Hospizidee 1990 durch die erregten Diskussionen zur
Einrichtung eines ersten AIDS-Hospizes in Baden-Württemberg. Damit
wurde damals zum ersten Mal ein diskriminierungsfreier Raum zur
Pflege und Begleitung sterbender AIDS-Kranker geschaffen. Daher
wird der Begriff „Hospiz“ noch heute manchmal mit AIDS in
Verbindung gebracht.


Grundlage der Hospizbewegung ist das Ehrenamt. Sterbende sollen so
lange wie möglich in ihrer gewohnten und gewünschten Umgebung
bleiben können und werden dabei durch ambulante Hospizbetreuerinnen
unterstützt. Der sterbende Mensch mit seinen Bedürfnissen steht im
Vordergrund, das medizinisch Machbare tritt zurück. „Wo die Medizin
nicht mehr heilen, sondern nur noch lindern kann, endet auch die
zentrale Rolle des Arztes. Jetzt sind andere gefragt: Pflegekräfte,
Angehörige, Freunde, Nachbarinnen, Sozialarbeiter, Mitarbeiterinnen
der Hospizdienste oder Seelsorger“ (Werner 2014, 39).


Durch die Arbeit der Hospiz- und Palliativbewegung wurden die
Erfahrungen aus der Sterbebegleitung zusammengeführt mit den
Erkenntnissen der modernen Medizin. Eigens entwickelte pflegerische
Maßnahmen für den Sterbeprozess wurden um spezielle Medikamente
ergänzt, um Begleiterscheinungen wie Übelkeit, Atemnot und
Schmerzen wirkungsvoll zu behandeln. Die pflegerische,
psychosoziale und spirituelle Betreuung ergänzt die
palliativmedizinische Behandlung und ist im gleichen Maße
bedeutsam, damit Sterbenskranke möglichst schmerzfrei und ohne
Sorgen die letzte Zeit genießen und möglichst in Ruhe und Frieden
sterben können. Weitere Details finden Sie in den Kapiteln Sterben
im Hospiz und Ambulante Sterbebegleitung.


Palliativversorgung


Wenn Heilung nicht mehr möglich ist, brauchen Sterbenskranke keine
kurative Behandlung mehr, die sie heilen soll. Stattdessen brauchen
sie eine Begleitung, die ihre Schmerzen erträglich macht und
belastende Krankheitssymptome wie Atemnot, Übelkeit und Ängste
lindert. Deutlich wird das auch an der Wortbedeutung des Wortes
palliativ (von lat. Pallium, der Mantel) – die Palliativversorgung
soll sich wie ein schützender Mantel um die Patientin legen. Basis
aller Bemühungen ist der Grundsatz „High person, low technology“,
der Mensch mit seinen Bedürfnissen spielt die Hauptrolle, das
medizinisch und technische Machbare tritt in den Hintergrund mit
dem Ziel, die Lebensqualität des Patienten zu erhöhen.


„Wir behandeln nicht Sterbende, sondern Lebende, die bald sterben
werden“, sagt der Palliativmediziner Sven Gottschling (Gottschling
2017, 28). Somit ist die Palliativmedizin weit mehr als eine
Schmerztherapie für Sterbende, vielmehr ist sie eine
„hochspezialisierte Allgemeinmedizin am Lebensende“ (Borasio 2012,
185). Sie kombiniert Spezialwissen, beispielsweise zur
Schmerztherapie, mit einer inneren Haltung, dass Sterben Teil des
Lebens ist, individuell begleitet wird und so die Selbstbestimmung
der Sterbenden gestärkt wird.


Die Palliativversorgung besteht zur einen Hälfte aus der
medizinisch-ärztlichen Betreuung und zur anderen Hälfte aus der
psychosozial-spirituellen Begleitung. Im Gegensatz zur
weitverbreiteten Meinung sind nur ein Drittel der quälenden
Symptome am Lebensende Schmerzen. Zwei Drittel der Sterbenden
leiden unter internistischen Symptomen (Atemnot, Übelkeit,
Erbrechen) und neuropsychiatrischen Beschwerden (Verwirrtheit,
Delir, Depression) (Borasio 2012, 67). Diese Begleitsymptome sollen
nicht nur gelindert, sondern erfolgreich behandelt werden, um die
Lebensqualität der Sterbenden zu erhöhen. Bei weit über 90 Prozent
aller sterbenskranken Menschen kann die Palliativmedizin die
Symptome so weit abschwächen, dass sie zumindest erträglich werden.
Bei unheilbar Kranken muss die palliativmedizinische Behandlung so
früh wie möglich beginnen, am besten gleich nach Diagnosestellung,
dann sind die Symptome gut behandelbar.


Die Palliativbewegung entstand aus der Hospizbewegung. In
Deutschland haben sich die Bereiche Hospizarbeit und
Palliativmedizin getrennt voneinander entwickelt, was vor allem an
den unterschiedlichen Finanzierungsquellen liegt. Während die
Hospizbewegung aus einem breiten bürgerschaftlichem Engagement
entstanden ist und vor allem ehrenamtlich getragen und damit über
Spenden finanziert wird, ist die moderne Palliativmedizin eher
institutionalisiert, an Ärzte und Krankenhäuser angebunden und wird
von den Krankenkassen bezahlt (siehe auch Borasio 2012, 176f).
Diese Trennung ist kontraproduktiv, wollen doch beide ein
menschenwürdiges Sterben ermöglichen und der eine Bereich ist ohne
den anderen nicht existenzfähig. Als Zusammenfassung für beide
Bewegungen hat sich der aus dem englischen stammende Begriff
„Palliative Care“ durchgesetzt (frei übersetzt Palliative Fürsorge
oder auch Palliativversorgung).


Gesetzlicher Anspruch: Hospiz-
und Palliativgesetz


Seit 2007 gibt es in Deutschland mit dem Palliativgesetz eine
weltweit einmalige rechtliche Regelung. Dieses Hospiz- und
Palliativgesetz (HPG) wurde im Rahmen der Diskussion um die
Neuregelung des Gesetzes zur Sterbehilfe 2015 aktualisiert. Damit
haben alle gesetzlich Krankenversicherten, die an einer nicht
heilbaren, weit fortgeschrittenen Krankheit leiden, die ihre
Lebenserwartung begrenzt und aufgrund leidvoller Symptome eine
aufwendige Versorgung brauchen, deutschlandweit und flächendeckend
einen Rechtsanspruch auf eine sogenannte aufsuchende
palliativmedizinische ärztliche und pflegerische Begleitung, die
spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV, mehr dazu siehe
Kapitel 2.5.3 SAPV). Jeder Mensch soll an dem Ort, an dem er es
wünscht, dank professioneller medizinischer Unterstützung bis
zuletzt leben und sterben dürfen.


Dieser Anspruch gilt ebenso für Versicherte in Pflegeeinrichtungen,
für Einrichtungen der Kinder- und Jugendhilfe, stationäre Hospize
sowie für Einrichtungen für Menschen mit Behinderung. Dabei
arbeiten Ärzte, Pflegende, Psychologen, Seelsorger, Sozialarbeiter
und Physiotherapeuten in einem sogenannten multiprofessionellen
Palliativteam zusammen, unterstützt von ehrenamtlichen Helfern. Die
Betreuung gilt dabei nicht nur für die Sterbende selbst, auch ihre
Angehörigen werden in die Begleitung eingebunden und, bei Bedarf,
auch nach dem Tod weiter unterstützt, zum Beispiel durch eine
ehrenamtliche Trauerbegleitung (siehe auch Kapitel 2.6. zur
Unterstützung durch ambulante Sterbebegleitung).


Mit dem HPG steht also rein rechtlich jedem sterbenskranken
Menschen eine häusliche Palliativversorgung zu. In einigen Regionen
Deutschlands wird dieser gesetzliche Anspruch inzwischen auch
umgesetzt. Das deutsche Gesundheitssystem ist jedoch föderal
aufgebaut, in jedem Bundesland werden unterschiedliche
Versorgungsverträge geschlossen. Somit ergibt sich die folgende
paradoxe Situation, dass es in der einen Stadt eine gut ausgebaute
Palliativversorgung gibt, in der Gemeinde daneben, die aber in
einem anderen Bundesland liegt, jedoch auch fast ein Jahrzehnt nach
Inkrafttreten des Gesetzes noch immer keine SAPV angeboten wird
Gottschling 2017, 192f). Die Unterstützung Sterbender kann hier nur
durch Hausärzte und ehrenamtliche Kräfte erfolgen.


Deutlich schwieriger ist die Lage bei Kindern und Jugendlichen
Einerseits gibt es wenige Kinderärzte, die Sterbende begleiten
möchten, andererseits ist die Bezahlung schlecht. Die Vergütung für
einen dreißigstündigen Einsatz des SAPV-Teams honoriert die
Krankenkasse mit weniger als 800 Euro (Gottschling 2017, 25).



2. Wo sterben?


Nach einer repräsentativen Emnid-Umfrage vom Oktober 2015 im
Auftrag der Bertelsmann-Stiftung wollen 76 Prozent der Befragten zu
Hause sterben, 10 Prozent im Hospiz, 6 Prozent im Krankenhaus und
nur 2 Prozent in einem Alten- oder Pflegeheim. (https://faktencheck-gesundheit.de/fileadmin/files/Faktencheck/Diagramme/Palliativversorgung/Diagramm-Sterbeort-Wunsch-und-Wirklichkeit.jpg;
abgerufen am 16.8.2018) Bemerkenswert ist dabei, dass vor allem
Gesunde großen Wert darauf legen, wo sie sterben wollen. Bei
Sterbenskranken ist das anders. Für sie es ist viel wichtiger,
wie sie sterben: ohne belastende Nebenwirkungen wie
Schmerzen, Atemnot und Übelkeit. Daher stellt sich vor allem die
Frage, an welchem Ort ihre Symptome bestmöglich gelindert werden
können.


Sterben in einem Geflecht von
Institutionen


„Die meisten Menschen antworten auf die Frage, wo
sie denn einmal sterben wollen, mit ‚zuhause’. In Würde, ohne
Schmerzen, gut versorgt und nicht allein. In der Realität ist das
Gegenteil der Fall: Die meisten Menschen sterben im Krankenhaus,
Heim oder Hospiz. Sterben ist in ein Geflecht von Institutionen und
Einrichtungen eingebunden, in rechtliche Verordnungen, in das
Regelwerk der Kranken- und Sozialkassen und der allerletzte
Lebensabschnitt findet nur selten im Schoß der Familie und Schutz
der eigenen Häuslichkeit statt. Die Hochleistungsmedizin schiebt
das Sterben heute oft über Jahre hinaus.“


(Werner 2014, 10)


Mehr als 2 Millionen Menschen wurden nach Angaben des Statistischen
Bundesamtes 2015 zu Hause gepflegt (Quelle:
https://www.destatis.de/DE/PresseService/Presse/Pressemitteilungen/2017/01/PD17_017_224.html).
Doch nur die wenigsten sterben auch dort. Oft werden sie in der
letzten Phase ihres Sterbens in Pflegeeinrichtungen oder Kliniken,
seltener auch auf Palliativstationen oder in Hospize verlegt.


2013 starben in Deutschland


46 % Krankenhaus


31 % Alten- oder Pflegeheim


20 % zu Hause


3 % Hospiz


(Zahlen laut Faktencheck Gesundheit 2015, Bertelsmann Stiftung;

https://faktencheck-gesundheit.de/fileadmin/files/Faktencheck/Diagramme/Palliativversorgung/Diagramm-Sterbeort-Wunsch-und-Wirklichkeit.jpg;
abgerufen am 16.8.2018)


Ist zu Hause der einzige Ort, um „gut“ zu sterben? Und ist mit „zu
Hause“ wirklich die eigene Wohnung, die eigenen vier Wände gemeint,
oder kann es auch im übertragenen Sinne verstanden werden, als Ort,
an dem man sich geborgen fühlt? Welche Orte gibt es überhaupt, an
denen Sterbende gut aufgehoben sind?



2.1. Sterben im Krankenhaus



Wunsch versus Realität


Während zwei Drittel aller Menschen in diesem Land zu Hause sterben
möchten, stirbt jedoch tatsächlich fast die Hälfte im Krankenhaus.
Warum ist das so?


„Dass so viele Menschen hier im Krankenhaus sterben, liegt auch
daran, dass sie oft eingeliefert werden, obwohl bei ihnen die
Sterbephase absehbar ist oder schon eingesetzt hat. Die Angehörigen
haben den Rettungsdienst gerufen, weil sie befürchten, dass eine
adäquate Symptomkontrolle zu Hause nicht gewährleistet werden kann.
Der Rettungsdienst hat den Patienten dann schnell in die Klinik
gebracht“, berichtet eine Oberärztin (Werner 2014, 133).
Vorausgesetzt, Ihre Sterbende wünscht im Notfall keine
intensivmedizinische Behandlung und hat das auch in ihrer
Patientenverfügung so festgelegt: Wie können Sie es verhindern?
Erstellen Sie zusammen mit ihr und ihrem behandelnden Arzt einen
schriftlichen Plan, in dem alle Maßnahmen für akute Notsituationen
detailliert niedergeschrieben werden. Alle weiteren Infos, um einen
Krankenhausaufenthalt zu verhindern, finden Sie in Kapitel 2.5 zum
Sterben zu Hause und in Kapitel 2.5.4 Was tun im akuten Notfall.


Hilfe rund um die Uhr


Für Menschen, die sich mit ihrem eigenen Sterben lieber nicht
auseinandersetzen möchten, ist eine Klinik die bessere Wahl. Auch
diejenigen, die aufgrund ihres Krankheitsbildes rund um die Uhr und
im Notfall schnellstmöglich medizinisch betreut werden möchten oder
bis zuletzt alle therapeutischen und intensivmedizinischen
Maßnahmen ausschöpfen wollen, sind im Krankenhaus gut aufgehoben.
Allerdings kann eine intensive medizinische Behandlung das Leben um
ein paar Tage oder Wochen verlängern –aufhalten kann sie den
Sterbeprozess nicht. Jede von uns muss für sich die Entscheidung
treffen, ob Lebenszeit wichtiger ist als Lebensqualität. Als
Gesunde können wir leicht urteilen, wenn wir selbst nicht direkt
vom Tod betroffen sind. Am Ende des Lebens gewinnt jede Stunde und
jede Minute an Bedeutung. Als Begleitende steht es uns daher nicht
zu, die Entscheidung für oder gegen einen Krankenhausaufenthalt zu
bewerten. Wichtig ist nur, die Entscheidung der Sterbenden zu
unterstützen.Menschen, die alt und gebrechlich sind und die
vielleicht nur aus Mangel an anderen Alternativen im Krankenhaus
gelandet sind, ist das Krankenhaus ein möglicher, aber vielleicht
nicht der beste Ort um zu sterben. Was spricht dagegen?


Hilfe für Kranke, Hilfe für
Sterbende?


Die medizinische Betreuung in deutschen Kliniken ist im
internationalen Vergleich hervorragend. Unsere persönliche
Erfahrung mag dem widersprechen, aber Zahlen belegen das. Diese
Statistik bezieht sich aber explizit auf die Behandlung – die
Qualität in der Betreuung Sterbender in Krankenhäusern ist hierbei
nicht erfasst (Borasio 2012, 32).



Eine angemessene Sterbebegleitung ist abseits von palliativen
Einrichtungen in Kliniken noch immer nicht so, wie sie sein könnte.
Laut Analysen des Faktenchecks der Bertelsmann-Stiftung erhielten
2014 nur 30 Prozent der Verstorbenen in einem Krankenhaus eine
palliativmedizinische Versorgung. Laut Deutscher Gesellschaft für
Palliativmedizin liegt der Bedarf jedoch bei bis zu 90 Prozent
aller Sterbenden (SPOTLIGHT Gesundheit: Palliativversorgung, 1.
Auflage 2015, S. 5 bei 
https://www.bertelsmann-stiftung.de/fileadmin/files/BSt/Publikationen/GrauePublikationen/SPOTGes_VV_Palliativversorgung_2015.pdf,
abgerufen am 3.10.2018). So leiden Patienten unnötig unter zu wenig
behandelten leidvollen Symptomen wie Schmerzen und Atemnot. Es
scheint, trotz aller Fortschritte in der Weiterbildung von
Ärztinnen und Pflegenden, dass Palliativmedizin, Palliativpflege
und Schmerztherapie noch immer nicht flächendeckend im deutschen
Gesundheitssystem angekommen sind.


Es gibt das Wissen, hochwirksame Medikamente und einen
Rechtsanspruch auf eine Schmerzlinderung. Trotzdem wird es im
Alltag noch immer viel zu wenig umgesetzt. Wenn Sie Ihre Sterbende
im Krankenhaus oder Pflegeheim begleiten und sie Schmerzen hat oder
an anderen leidvollen Symptomen leidet, bitten Sie immer wieder und
ausdrücklich, dass eine Schmerztherapeutin oder
Palliativmedizinerin hinzugezogen wird! (nach Gottschling 2017,
104)


Sterbende im System
Krankenhaus


Sterben braucht Zuwendung und die Zuwendung braucht Zeit, aber der
Krankenhausalltag ist eng getaktet. Sterbende passen nicht gut in
einen routinierten Medizinbetrieb. Morgens halb sechs in
Deutschland werden alle Patientinnen geweckt, es folgen
Körperpflege, Blutdruckmessen, alle paar Stunden kommt jemand für
eine medizinische Diagnose vorbei. Hinzu kommt, dass der
Kostendruck enorm ist. Der offene Wettbewerb im Krankenhausmarkt
hat dazu geführt, dass immer größere Stationen mit immer weniger
Personal ausgestattet werden, denn nur dann „rechnet“ sich der
Betrieb. Das verschlechtert die Arbeitsbedingungen weiter und für
die Patientinnen – und hierbei vor allem für die Sterbenden –
bleibt noch weniger Zeit.


Ich möchte betonen: Die meisten Mitarbeiterinnen in den
Krankenhäusern und Pflegediensten leisten schwere und
ausgezeichnete Arbeit. Viele Pflegende kümmern sich liebevoll um
Sterbende, sie arbeiten mit viel Engagement trotz der
Einschränkungen, die ihnen das Gesundheitssystems auferlegt, und
wollen aus tiefstem Herzen helfen und lindern. Doch wo Wissen, Zeit
und andere Ressourcen fehlen, kann Einsatz und Herzlichkeit diese
Lücken nicht füllen.


Sterbende auf der
Intensivstation


Mit hohem technischen und persönlichen Einsatz versucht die
Intensivmedizin in akut lebensbedrohlichen Situationen, nach
Operationen oder Unfällen, Menschenleben zu retten. Auf
Intensivstationen ist die Versorgung mit Schmerzmitteln besser als
auf den normalen Stationen der Krankenhäuser, was erstmal für sie
spricht. Der Rahmen einer Intensivstation ist für eine
Sterbebegleitung jedoch eher unpassend: die Besuchszeiten sind
stark reglementiert, die Umgebung wird von Technik dominiert und
das Personal arbeitet aufgrund der Notfallsituationen permanent
unter Hochdruck. Wer alle intensivmedizinischen Maßnahmen wie
Beatmung, Infusionen und gegebenenfalls eine Reanimation ablehnt
und in seinen letzten Tagen nicht an Maschinen angeschlossen sein
will, für den ist eine Intensivstation nicht der richtige Ort.


Dokumentation und Kommunikation
hilft


Wenn Ihre Sterbende in einem Krankenhaus untergebracht ist und
laufend auf unterschiedliche Stationen oder in andere Kliniken
verlegt wird, ist eine gute Dokumentation extrem wichtig, damit die
eine Hand weiß, was die andere tut. Das klingt banal, ist aber bei
den Schichtplänen, der Arbeitsbelastung und wechselnden
Verantwortlichkeiten im System Krankenhaus leider noch immer keine
Selbstverständlichkeit. Sie können selbst dazu beitragen. Sorgen
Sie dafür, dass alle Ärzte und Pflegende über Medikation,
Krankheit, Behandlungsplan und Patientenverfügungen Bescheid
wissen.


Auch wenn sich mehrere Angehörige die Betreuung teilen, bewährt
sich gute Kommunikation. Auf ein großes DIN-A4- oder noch besser
DIN-A3-Blatt schreiben Sie mit dickem Filzstift die Ansprechpartner
und alle Telefonnummern, die bei Fragen oder im Notfall angerufen
werden sollen. Diese Liste hängen Sie gut sichtbar neben dem
Krankenbett auf. Außerdem schreiben Sie wichtige Infos auf wie
„Unsere Mutter ist alleinstehend, sie kann also nicht einfach nach
Hause verlegt werden. Dafür müssen wir vorher Bescheid wissen, um
alles zu organisieren. Bitte wenden Sie sich daher unbedingt vorher
an uns, danke“. Das klingt banal, kann aber im Notfall wirklich
weiterhelfen.


2.2. Sterben im Pflegeheim


In einer Pflegeeinrichtung zu sterben ist für viele Menschen ein
Schreckenszenario. Tatsächlich sterben die meisten Bewohner von
Pflegeheimen dort im Durchschnitt innerhalb von etwas mehr als
einem Jahr (Borasio 2012, 36). Aber ist es dort so viel schlimmer
als in einem Krankenhaus? Das kommt darauf an, denn die Bandbreite
und Qualität von Pflegeeinrichtungen ist sehr groß – auch
hinsichtlich der Sterbebegleitungen.


In den meisten Pflegeheimen hat das Pflegepersonal noch nicht
einmal für die grundlegenden Pflegeaufgaben Ressourcen zur
Verfügung (Stichwort Pflegenotstand). Wer in einer Nachtschicht
zwanzig bis dreißig Pflegebedürftige betreuen muss, arbeitet immer
über das Limit und hat für Sterbebegleitungen schlichtweg keine
Zeit. Hinzu kommt, dass in Pflegeheimen der Personalschlüssel
generell niedrig ist und aufgrund der Personalnot viele ungelernte
Kräfte eingesetzt werden. Ihnen fehlt die palliative
Pflegeerfahrung. So geht die Anteilnahme in manchen Einrichtungen
nicht über das An- und Abschalten des Fernsehers hinaus. Und es
gibt die andere Seite: herzliche Pflegekräfte, die all ihre Kraft
einsetzen, um alten und schwerkranken Menschen den Alltag ein
bisschen schöner zu gestalten und die, manchmal auch in ihrer
knappen freien Zeit, am Bett Sterbender sitzen und ihre Hand
halten.


Allmählicher Wandel


Die Robert-Bosch-Stiftung hat in den letzten Jahren speziell für
Alten- und Pflegeheime ein palliatives Schulungsprogramm
entwickelt, so dass auch hier langsam ein Umdenken in bessere
Betreuung am Lebensende einsetzt. Zudem werden ambulante
Sterbebegleiter zunehmend auch von den Pflegeleitungen der
Pflegeheime angefragt. Somit können ausgebildete Ehrenamtliche das
Pflegepersonal bei der Begleitung Sterbender entlasten.






2.3. Sterben im stationären Hospiz



Was ist ein Hospiz?


Ein stationäres Hospiz ist ein Haus zur Pflege unheilbar Kranker,
deren Lebenserwartung nur noch wenige Wochen oder Monaten beträgt.
Ziel ist es, ihr Leiden zu lindern, ihre letzte Lebensphase so
angenehm wie möglich zu gestalten und ihnen vielleicht noch den
einen oder anderen Wunsch zu erfüllen. Der Schwerpunkt des
stationären Hospizes liegt auf der pflegerischen und seelischen
Begleitung Sterbender. Im Gegensatz zum Krankenhaus wird ihre
medizinische Betreuung auf das notwendige Minimum reduziert. Das
bedeutet aber auch, dass kein Arzt unmittelbar vor Ort ist. Im
Bedarfsfall wird ein externes Palliativteam oder der Hausarzt
informiert, der die Schmerzversorgung übernimmt.


Jedes Hospiz hat durchschnittlich zehn, maximal sechzehn Betten;
der Personalschlüssel ist vergleichsweise hoch. Die
Mitarbeiterinnen sind speziell für ihren Einsatz geschult und
werden durch ehrenamtliche Kräfte unterstützt. Stationäre Hospize
liegen meist sehr idyllisch, die Einzelzimmer haben oft Balkon oder
Terrasse. Die Gebäude sind ansprechend eingerichtet, es gibt
unterstützende therapeutische Angebote sowie Gemeinschaftsräume, in
denen sich alle Bewohnerinnen treffen können. Anders als im
Krankenhaus gibt es keine Besuchszeiten, Besucher (und auch die
Sterbenden) können jederzeit kommen und gehen. Angehörige können je
nach Kapazität auch im Zimmer der Sterbenden übernachten. Die
Patientinnen werden hier „Gäste“ genannt. Sie dürfen persönliche
Dinge und Einrichtungsgegenstände mitbringen, je nach Hospiz auch
verträgliche, eigene Haustiere. Alkohol und Nikotin sind erlaubt
und es werden, je nach Ausstattung des Hospizes mit Küche und
Küchenpersonal, täglich Wunschmahlzeiten gekocht.


In Deutschland gibt es laut dem Deutschen Hospiz- und
PalliativVerband e.V. (DHPV) rund 240 stationäre Hospize,
einschließlich der stationären Hospize für Kinder, Jugendliche und
junge Erwachsene. Die Erwachsenenhospize verfügen über ungefähr
2.200 Hospizbetten (Stand 2018). Das klingt viel, doch starben
damit von den bundesweit im Jahr 2017 knapp 940.000 Verstorbenen
nur 30.000 Menschen in einem stationären Hospiz, also weniger als 3
Prozent (https://www.dhpv.de/service_zahlen-fakten.html,
abgerufen am 17.7.2018). Da jedoch immer mehr Menschen hierzulande
alleine leben, wächst der Bedarf rapide und kann bei weitem nicht
durch die zur Verfügung stehenden Hospizbetten gedeckt werden.


Aufnahmebedingungen


Es gibt also zuwenige Hospizbetten. Und nicht jeder Sterbenskranke
kann einen Hospizplatz beanspruchen. Denn: Voraussetzung für die
Aufnahme ins Hospiz ist die Diagnose einer schweren
lebenszeitbegrenzenden Krankheit mit nur noch kurzer
Lebenserwartung. Neben Krebserkrankungen betrifft das Erkrankungen
des Nervensystems, wie ALS, das Vollbild der Infektionskrankheit
AIDS sowie chronische Nieren-, Herz-, Verdauungstrakt- oder
Lungenerkrankungen. Die Aufnahme eines Sterbenden, der „nur“ an
Altersschwäche stirbt, ist nicht möglich.


Die Anmeldung kann durch die Sterbende selbst oder durch Angehörige
erfolgen, aber auch Hausärzte, Sozialdienste und Palliativstationen
können den Antrag stellen. Für die Beantragung eines Platzes
benötigen Sie ein Hospizgutachten des behandelnden Arztes mit einer
Beschreibung der Diagnose und einer entsprechenden Empfehlung. Ein
Hospiz ist für Sterbende gut geeignet, die zu Hause nicht über das
notwendige Betreuungsnetzwerk verfügen. Angehörige können ihre
Kraft und die wenige verbleibende Zeit bestmöglich in die
Begleitung ihrer Liebsten investieren, statt sie für die
anstrengende Pflege zu Hause aufzubrauchen, denn im Hospiz werden
die Gäste mit viel Zuwendung rund um die Uhr versorgt.


Lange Wartelisten


Zwar verbessert sich seit 2015 mit der Neufassung des
Palliativgesetzes (HPG) die palliative Infrastruktur, aber
Hospizbetten sind noch immer rar. Es gibt zum Teil lange
Wartelisten, die frei werdenden Plätze werden nach Dringlichkeit
vergeben. Sobald also die Entscheidung für ein Hospiz getroffen ist
und die Voraussetzungen erfüllt werden, melden Sie die Sterbende
schnellstmöglich bei mehreren Hospizen parallel für einen Platz an,
damit sie auf die Warteliste aufgenommen wird. Bei manchen
Sterbenskranken schreitet der Sterbeprozess so schnell voran, dass
sie sterben, bevor die Bewilligung der Krankenkasse zur
Kostenübernahme eingeht oder ein Platz frei wird. Daher ist eine
möglichst frühe Wartelistenbeantragung wichtig! Wenn Ihre Sterbende
den Platz dann doch nicht braucht, weil Sie woanders ein freies
Bett gefunden haben, wird sie einfach wieder von der Liste
gestrichen. Übrigens: Wer ins Hospiz geht, darf seine Wohnung nicht
kündigen!


Die Dauer des
Aufenthalts


Die Verweildauer im Hospiz beträgt im Durchschnitt zwanzig Tage,
manchmal sind es nur drei Stunden oder drei Tage, in Ausnahmefällen
auch mehrere Monate, bis die Gäste dort sterben. Die
Hospizmitarbeiterinnen selbst wünschen sich häufig, dass die
Sterbenden früher zu ihnen kommen als nur wenige Tage vor ihrem
Tod. Aber aufgrund des limitierten Angebots und der langen
Warteliste ist das meist nicht möglich. Außerdem haben noch immer
viele Menschen Vorbehalte gegen den Umzug in ein Hospiz, gestehen
sie damit doch sich und ihren Angehörigen ein, dass ihr Leben zu
Ende geht. Immer wieder gibt es aber auch erfreuliche Berichte von
Sterbenden, die sich durch die intensive Betreuung im Hospiz so gut
erholen, dass sie auch nach Monaten noch in einem guten
Allgemeinzustand sind. Diese müssen ihren Antrag nach einer
bestimmten Frist verlängern. Allerdings wächst auch bei den
Hospizen der Kostendruck durch die Kranken- und Pflegekassen, die
Verweildauer wird daher immer strenger reglementiert. Für diese
Patientinnen muss dann eine andere Lösung gefunden werden wie
beispielsweise ein Umzug in Betreutes Wohnen oder in eine
Pflegeeinrichtung. Eine Verlegung in ein Pflegeheim und dann zurück
ins Hospiz ist allerdings so gut wie ausgeschlossen, denn die
Krankenkassen sträuben sich wegen der Kostenübernahme.


Die Kosten


Für Sterbende, die gesetzlich krankenversichert sind, ist der
Aufenthalt im Hospiz kostenfrei. Die Kosten werden zu 95 Prozent
von der Pflegekasse der gesetzlichen Krankenkasse getragen. Fünf
Prozent der Kosten muss das Hospiz selbst über Spenden oder als
Eigenleistung erbringen, zum Beispiel, indem die festangestellten
Mitarbeiterinnen an zwei Tagen im Monat unentgeltlich arbeiten.
Auch die privaten Krankenkassen sind inzwischen zunehmend bereit,
die Kosten zu übernehmen. Für einen Hospizplatz erstatten die
Kranken- und Pflegekassen etwa 295 Euro pro Tag; pro Monat kostet
ein Hospizplatz also um die 9.000 Euro. Zum Vergleich: die
durchschnittlichen Kosten eines Tages auf der Intensivstation
betragen 1.265 EUR (Studie "Kosten der intensivmedizinischen
Versorgung in einem deutschen Krankenhaus", basierend auf Zahlen
aus 2006, siehe
https://www.springermedizin.de/kosten-der-intensivmedizinischen-versorgung-in-einem-deutschen-k/8003720,
abgerufen am 2.10.2018). Aufgrund der Qualität und der Intensität
der Betreuung sind die tatsächlich entstehenden Kosten im Hospiz
aber oft deutlich höher, so dass auch dieser Zusatzaufwand mit
Spendenmitteln abgedeckt werden muss.


Vorbehalte abbauen


Viele Menschen haben Vorbehalte gegen ein Hospiz, auch wenn es zu
ihrer Situation passen würde. Meist fehlt ihnen die Erfahrung oder
das persönliche Erleben, wie es dort aussieht, riecht und sich
anfühlt. Wenn die Vorstellung eines Hospizes Sie oder Ihre
Sterbende beunruhigt, fahren Sie doch einfach mal an einem
Wochenende in ein Hospiz in Ihrer Nähe (siehe Adressübersicht im
Serviceteil) und schauen Sie sich die Räumlichkeiten persönlich an.
Sie werden überrascht sein, welch angenehme Atmosphäre Sie dort
vorfinden.


2.4. Sterben auf der
Palliativstation


Palliativstationen sind kleine Akutstationen in Krankenhäuser mit
acht bis zwölf Betten für Patientinnen, die unheilbar krank sind
und an Symptomen leiden, für die ein Krankenhausaufenthalt nötig
ist. Ziel der Palliativstation ist es, diese leidvollen Symptome zu
lindern. Hier steht nicht mehr die Therapie, sondern der Patient im
Mittelpunkt, er muss nicht mehr kämpfen, er darf passiv sein und
die Verantwortung abgeben. Die Liegedauer beträgt durchschnittlich
9 bis 15 Tage. Die Hälfte aller Patientinnen sterben dort, ein
Viertel wird nach erfolgreicher Schmerzlinderung und
Symptombehandlung nach Hause entlassen, das andere Viertel in eine
Pflegeeinrichtung oder in ein stationäres Hospiz verlegt (http://www.klinikum.uni-muenchen.de/Pflege/download/inhalt/veranstaltungen/sueddeutscher_pflegetag/vortraege_2013/03_claudia_bausewein_und_michael_schneider.pdf,
S. 23, abgerufen am 9.10.2018).


Auf der Palliativstation arbeiten speziell ausgebildete
Palliativärzte und Palliativpflegende. Der Personalschlüssel ist
zweieinhalbmal so hoch wie auf anderen Krankenhausstationen, die
Mitarbeiterinnen haben also einfach deutlich mehr Zeit für die
Begleitung. Zusätzlich zu der medizinischen und pflegerischen
Betreuung gibt es therapeutische Angebote, psychologische
Unterstützung und eine unterstützende Kunst- und Musiktherapie. Die
Mitarbeiterinnen werden von ehrenamtlichen Helferinnen unterstützt.
Ein speziell ausgebildeter Palliativarzt steht rund um die Uhr zur
Verfügung. Leider kann auch dieses Angebot den Bedarf bei weitem
nicht abdecken. Es ist wie bei den stationären Hospizen: Es gibt
viel zu wenig Palliativbetten. Viele Patientinnen stehen auf der
Warteliste und sterben, bevor ein Bett frei wird. Die Wartezeit
beträgt bis zu sechs Wochen. Palliativstationen haben noch eine
weitere wichtige Bedeutung: Sie bieten einen palliativmedizinischen
Konsiliardienst an. Ein multiprofessionell besetztes Beratungsteam
unterstützt die Ärzte auf anderen Stationen bei der Schmerztherapie
und in Fragen der Palliativpflege.


2.5 Sterben zu Hause


Zwei Drittel der Deutschen möchten zu Hause sterben, doch kann die
Familie, das Umfeld, diesen Wunsch überhaupt erfüllen? 2015 gab es
in Deutschland 2,9 Millionen pflegebedürftige Menschen, davon
wurden 2,08 Millionen zu Hause versorgt. Geschätzt 1,38 Millionen
von diesen Pflegebedürftigen werden ganz allein durch ihre
Angehörigen gepflegt, also ohne Unterstützung von Pflegediensten.
Mehr als ein Drittel dieser Pflegebedürftigen war 85 Jahre und
älter (Quelle:
https://www.destatis.de/DE/PresseService/Presse/Pressemitteilungen/2017/01/PD17_017_224.html;
abgerufen am 9.10.2018). Zu drei Vierteln wird die Betreuung
Pflegebedürftiger zu Hause von Frauen geschultert – Ehefrauen,
Töchtern, Schwiegertöchtern, Müttern. Das ist eine große Belastung,
denn die Kranken sind oft über Monate oder Jahre krank und
benötigen kontinuierliche Unterstützung. Die häusliche Pflege ist
aufwendig, zeit- und kraftraubend. Ein Mensch alleine kann da sehr
schnell komplett überfordert sein.


Die veränderten Familien- und Erwerbsstrukturen machen es schwer
bis praktisch unmöglich, sich rund um die Uhr um Kranke und
Sterbende zu kümmern. Viele Familienmitglieder leben räumlich weit
entfernt und können oder wollen die Pflege nicht übernehmen. Die
Zahl der Singlehaushalte steigt ständig, vor allem in den
Ballungsräumen. In Single-Hochburgen wie Berlin entwickeln sich
neue Modelle des Zusammenlebens, beispielsweise
Altenwohngemeinschaften.


Zu Hause sterben braucht ein
Netzwerk


Damit zu Hause eine angemessene Betreuung möglich ist, braucht es
ein funktionierendes familiäres oder nachbarschaftliches Umfeld und
zuverlässige Freundinnen, die sich verbindlich an der Betreuung
beteiligen. Grundvoraussetzung ist, dass der Sterbende auch zu
Hause betreut werden will und dass sie in ihrer Patientenverfügung
lebensverlängernde Maßnahmen wie künstliche Beatmung oder
Infusionen abgelehnt hat (denn sonst wird sie im Notfall doch in
ein Krankenhaus eingeliefert werden).


Einen umfassenden Überblick all dessen, was man braucht, um
Sterbende zu Hause zu betreuen, finden Sie im Ratgeber Zuhause
sterben von Renate Werner. Die Journalistin hat gründlich
recherchiert, wie man sich vorbereitet, welche Ausstattung rund ums
Pflegebett gebraucht wird, über die Auswahl eines ambulanten
Pflegedienstes, das Für und Wider einer Pflegekraft aus dem Ausland
bis hin zur Formulierung eines Notfallplans gegen die Einlieferung
ins Krankenhaus.


Zusätzlich zur verbindlichen Unterstützung durch Familie,
Nachbarschaft, Freundinnen benötigen Sie nämlich eine pflegerische
Basisinfrastruktur mit Pflegebett und gegebenenfalls weiteren
Hilfsmitteln wie Rollstuhl, einen zuverlässigen ambulanten
Pflegedienst, der bereit ist, neue Patienten aufzunehmen sowie
eventuelle Zusatzangebote wie ein fahrbarer Mittagstisch und
unterstützende Physiotherapie. Und: eine regelmäßige medizinische
(Palliativ-)Betreuung.


Die palliative Infrastruktur hat sich in den letzten Jahren sehr
verbessert, doch in etwa einem Viertel aller Land- und Stadtkreise
Deutschlands gibt es noch immer weder Palliativstationen, noch
Hospize oder andere Strukturen der ambulanten Palliativversorgung
(https://faktencheck-gesundheit.de/de/faktenchecks/faktencheck-palliativversorgung/ergebnis-ueberblick/,
abgerufen am 22.7.2018).


Während in ländlichen Region die nachbarschaftliche Unterstützung
vermutlich einfacher zu erreichen ist als in Ballungsräumen, so
wird die palliative Infrastruktur zum Problem. Wo ist der
nächstgelegene Hausarzt und hat er überhaupt noch Kapazitäten für
neue Patientinnen? Gibt es einen regelmäßigen und zuverlässigen
ambulanten Pflegedienst? Aber auch der demographische Wandel kann
es schwierig machen: Wer ist fit genug, um die Sterbenskranke
notfalls zum Arzt zu fahren? Wer kann Einkäufe mitbringen oder
Medikamente besorgen? Viele Fragen, für die Sie Lösungen finden
müssen.


2.5.1 Allgemeine Ambulante
Palliativversorgung (AAPV)


Die meisten Sterbenden in Deutschland, etwa 75 Prozent, brauchen
keine Spezialisten bei ihrem Sterbeprozess, sie sind durch einen
Allgemeinmediziner mit Palliativweiterbildung sehr gut versorgt.
Bei der AAPV arbeiten ambulanter Hospizdienst, Pflegedienst und
Ärzte gemeinsam an einer ganzheitlichen Versorgung der Sterbenden.


Das Angebot der Palliativversorgung richtet sich vor allem an
Patienten mit einer nicht heilbaren und weit fortgeschrittenen
Erkrankung, im Medizinjargon auch als „austherapiert“ bezeichnet.
Dazu zählen nicht nur Krebspatienten, sondern auch Menschen mit
Krankheiten wie Amyotrophe Lateralsklerose (ALS), Mukoviszidose,
Lungenfibrose oder irreversibles Schädel-Hirn-Trauma, sowie sehr
alte Menschen, die oft unter mehreren chronischen Krankheiten oder
Demenz leiden.


Leider sind die Vorbehalte und Ängste gegen eine
Palliativversorgung noch immer groß. Die Ängste folgen der Logik:
Wenn ich das in Anspruch nehme, dann muss ich sterben – aber es ist
doch noch viel zu früh zum Sterben … Deshalb wird oft viel zu spät
angefragt. Dabei bestätigen Studien, dass lebensbedrohlich
erkrankte Menschen mit einer frühen Palliativversorgung viel länger
gut leben als ohne (Werner 2014, 20). Außerdem fühlen sie sich
insgesamt wohler, sind weniger depressiv und haben eine höhere
Lebensqualität. Deshalb ziehen Sie so bald wie möglich einen
Palliativarzt hinzu, am besten gleich nach der Diagnosestellung,
der die Schmerztherapie anpasst. Diese allgemeine Versorgung muss
nicht extra verschrieben werden, sie ist eine Regelleistung der
Krankenkassen beziehungsweise der Pflegeversicherung.


2.5.2 Die Rolle der Hausärztin


Die wichtigste Ansprechpartnerin in der medizinischen
Grundversorgung Sterbender ist die Hausärztin. Allerdings ist diese
meist keine „Haus“ärztin mehr, sondern eine allgemeinmedizinische
Praxisärztin, das heißt, sie besucht Patientinnen nicht mehr zu
Hause (Gottschling 2017, 189). Die meisten Hausärztinnen verstehen
ihren Beruf nicht als Job, sie sind idealistisch und extrem
engagiert – und das rund um die Uhr. Aber für einen Hausbesuch
erhält ein Hausarzt im Schnitt etwa 18 Euro (Borasio 2012, 41). Für
einen Einsatz, der sich wirtschaftlich nicht rechnet, weil man mehr
bezahlt als man dafür erhält, denn im ländlichen Bereich werden oft
weite Strecken bis zur Patientin zurückgelegt, braucht es sehr viel
Idealismus und Einsatzfreude. Gerade deshalb zählen diese
„Familienärzte“, die ihre Patientinnen teilweise über Jahrzehnte
kennen, zu den wichtigsten Stützen der Zu-Hause-Versorgung
Sterbender. Wenn allerdings im Notfall kein Hausarzt erreichbar
ist, wird die Betreuung zu Hause zur Belastungsprobe. Fragen Sie
Ihre Hausärztin daher, ob sie eine palliativmedizinische
Zusatzausbildung hat, ob sie Ihnen für Notfälle ihre
Mobilfunknummer gibt und ob sie auch nach Feierabend einen
Hausbesuch machen würde.


2.5.3 Spezialisierte Ambulante
Palliativversorgung (SAPV)/Palliative Care


Etwa zehn bis 25 Prozent der Sterbenden leiden an so starken
Begleitsymptomen, wie starken Schmerzen oder offenen Wunden, dass
eine Hausärztin alleine sie nicht lindern kann und die AAPV nicht
mehr ausreicht. Dann droht eine Krankenhauseinweisung. Um diese
abzuwenden, gibt es die sogenannte Spezialisierte Ambulante
Palliativversorgung (SAPV), die auch Palliative Care (früher
Homecare) genannt wird.


In einem Palliative Care-Team arbeiten mehrere Berufsgruppen Hand
in Hand zusammen: Ärzte und Pflegende, Sozialarbeiterinnen,
Psychologen, Seelsorger, Therapeutinnen für Physiotherapie oder
Logopädie, Apotheken und Hilfsmittelanbieter. Unterstützt werden
sie durch ehrenamtliche Hospizhelfer. Dieses Experten-Netzwerk
sichert die Versorgung im häuslichen Umfeld oder auch stationär in
Hospizen und auf Palliativstationen. In regelmäßigen Abständen
kommen sie zur Visite vorbei, im Notfall sind sie über eine
zentrale Telefonnummer rund um die Uhr erreichbar – so muss im
medizinischen Krisenfall nicht der Rettungsdienst gerufen werden.
SAPV ist eine Zusatzleistung. Sie muss von der Krankenkasse
genehmigt werden und ist für gesetzlich Versicherte (und inzwischen
auch für die meisten Privatversicherten) kostenfrei. Der
Krankenhausarzt oder die Hausärztin oder Onkologin verordnet die
Versorgung, mit einem speziellen SAPV-Formular beantragen Sie diese
dann bei der Krankenkasse. Danach können Sie zum Palliative
Care-Team in Ihrer Region Kontakt aufnehmen.


2.5.4 Was tun im akuten Notfall


Wenn Sie Ihre Sterbende zu Hause betreuen, benötigen Sie
normalerweise keinen täglichen Hausbesuch des Arztes. Manchmal
kommt es jedoch zu lebensbedrohlichen Komplikationen wie akuten
Blutungen, Atemnotattacken, starken Schmerzen oder Krampfanfällen.
In solchen Situationen ist es beruhigend, wenn Sie schnell Hilfe
organisieren können. „Haben Sie immer die Telefonnummer eines
Arztes griffbereit, der den Patienten und Sie kennt und den Sie
jederzeit, und sei es nur zu Ihrer Absicherung und Unterstützung,
anrufen können. Manchmal reicht es schon aus, zu wissen, dass Sie
im Notfall nicht alleine sind“ (Gottschling 2017, 141).


Wenn der Hausarzt nicht erreichbar und palliativmedizinische Hilfe
nicht möglich ist, rufen viele Angehörige in ihrer Not den
Rettungsdienst. Rettungsdienst und Notarzt sind aber gesetzlich
verpflichtet, bei einer lebensbedrohlichen Erkrankung – und
Multiorganversagen in der Terminalphase ist „lebens“bedrohlich, es
ist ja Teil des Sterbeprozesses – , die Sterbende ins Krankenhaus
mitzunehmen, auch wenn Sie und Ihre Sterbende sich vehement
weigern. Sie können auf die Patientenverfügung pochen, in der die
Sterbende intensivmedizinische Behandlung, Krankenhausaufenthalte
oder lebensverlängernde Maßnahmen ausgeschlossen hat. Aber dafür
müsste der Notarzt vorher die Patientenverfügung studieren. Die
Zeit hat er nicht!


Formulieren Sie einen
Notfallplan


Setzen Sie sich daher im Familienrat gemeinsam mit Ihrer
Sterbenden, ihrem Arzt und dem Palliativteam zusammen und überlegen
Sie, welche akuten Notsituationen bei dem Krankheits- oder
Sterbeverlauf auftreten können. Was soll im Notfall getan werden:
„Wollen Sie in ein Krankenhaus eingeliefert werden, wo Sie damit
rechnen können, dass alles getan wird, um Ihren Zustand wieder zu
stabilisieren? Oder wünschen Sie sich, dass Sie selbst, wenn akute
Hilfe im Krankenhaus möglich wäre, in einem solchen Ernstfall zu
Hause bleiben und im Zweifel dort im Verlauf einer Krise sterben
werden?“ (Werner 2014, 133) Wenn Sie gemeinsam entscheiden, dass
sie eine Krankenhauseinweisung unbedingt verhindern wollen, dann
erstellen Sie einen schriftlichen Notfallplan. Mit dem behandelnden
Arzt zusammen bereiten Sie ein formloses Schreiben vor, in dem der
Arzt formuliert, dass Ihre Sterbende die Krankenhauseinweisung
ablehnt und zu Hause bleiben und sterben will. Zusätzlich
beschreibt er kurz die Diagnose, die verordneten Medikamente und
ein Vorgehen bei starken Schmerzen. Dieses Schriftstück legen Sie
dann im Notfall dem Rettungsdienst vor. Eine Vorlage für einen
solchen Notfallplan finden Sie auf der Webseite des
Palliativmediziners Dr. Johann-Christoph Student als pdf zum
Herunterladen (S. 15): 
http://christoph-student.homepage.t-online.de/Zu%20Hause%20sterben%2009.pdf
(abgerufen am 12.3.2018). Ein weiteres Beispiel gibt es in Heike
Walpers Buch Basale Stimulation in der Palliativpflege, S.
98.


2.6. Ambulante Sterbebegleitung


Ambulante Hospizdienste sind ein wichtiger Baustein in der
Palliativversorgung. Konfessionelle oder nichtkonfessionelle
ehrenamtliche Mitarbeiterinnen begleiten Sterbende im Krankenhaus,
in Pflegeheimen, zu Hause oder im Hospiz. Ziel ist es, bis zuletzt
die Lebensqualität der Sterbenden zu erhalten und das Sterben so in
den Alltag zu integrieren, dass die Sterbende so lange wie möglich
in ihrer vertrauten Umgebung bleiben kann. Die ehrenamtlichen
Mitarbeiter unterstützen die Sterbende und ihre Angehörige da, wo
sie gebraucht werden. Sie nehmen sich Zeit, hören zu oder lesen
vor, sie begleiten bei Spaziergängen oder Arztbesuchen, sie
betreuen die Sterbende, während die Ehefrau einkaufen geht oder
sich einfach ein paar Stunden Auszeit nimmt, um durchzuatmen und
Kraft zu tanken. Doch sie unterstützen nicht nur die Sterbende
selbst, sondern auch ihre Angehörige über den Tod hinaus als
Trauerbegleiter. In Pflegeheimen und Krankenhäuser entlasten sie
das Personal, indem sie sich für die Sterbende Zeit nehmen und für
sie und ihre psychosozialen Bedürfnisse da sind. In der Finalphase
übernehmen sie Sitzwachen und bleiben bis zu ihrem Tod an der Seite
der Sterbenden. Ihr Einsatz umfasst, je nach persönlichen
Möglichkeiten, zwei bis vier Stunden pro Woche. Bei der Begleitung
von Familien wechseln sich mehrere Sterbebegleiterinnen ab.


Ihr Einsatz wird von hauptamtlichen Koordinatorinnen organisiert.
Diese fahren zu Erstgesprächen zu Familien oder ins Pflegeheim,
ermitteln, was genau gewünscht wird, und suchen dann die passende
ehrenamtliche Begleiterin. Ambulante Sterbebegleiter kommen aus den
unterschiedlichsten gesellschaftlichen Schichten und Berufen.
Medizinisches und pflegerisches Vorwissen ist nicht notwendig. Vor
ihrer Weiterbildung werden sie auf ihre Eignung und ihre Motivation
geprüft, so ist ein Einsatz als Sterbebegleiterin beispielsweise in
einer akuten eigenen Trauerphase nicht möglich.


Die Fortbildung zur ambulanten Sterbebegleiterin umfasst mindestens
120 Stunden (siehe auch Kap. 1. Wissen im Schnelldurchlauf) und
umfasst Grundlagenwissen zur Schmerztherapie, Kommunikation,
einfache Methoden der basalen Stimulation und Mundpflege sowie
psychosoziale Seelsorge. Auf monatlichen Gruppentreffen und in
Supervisionsgruppen tauschen die Begleiterinnen ihre Erfahrungen
aus und sprechen über belastende Situationen. Alle
Sterbebegleiterinnen unterliegen der Schweigepflicht. Bei manchen
Trägern ist ein einfaches polizeiliches Führungszeugnis Bedingung
für eine Mitarbeit. Bundesweit waren 2018 rund 100.000 ambulante
Sterbebegleiter von unterschiedlichsten karitativen und
nichtkonfessionellen Organisationen im Einsatz.


Für die Betroffenen ist der Einsatz kostenfrei. Die
Grundfinanzierung der hauptamtlichen Mitarbeiterinnen übernehmen
die Kranken- und Pflegekassen, der Restbetrag muss über
Spendenmittel aufgebracht werden. Die ehrenamtlichen
Mitarbeiterinnen erhalten für ihren altruistischen Einsatz keine
Aufwandsentschädigung, können aber einen Antrag auf
Fahrkostenzuschuss stellen.


Für Fragen zum Einsatz ambulanter Sterbebegleiterinnen und auch zu
Trauerberatung, Trauergruppen und Trauercafés können Sie einfach in
einen Stützpunkt der ambulanten Sterbebegleitung gehen und sich vor
Ort persönlich informieren. Viele Hospizdienste organisieren
regelmäßig Informationsveranstaltungen, auf denen Interessierte
unkompliziert reinschnuppern können. Adressen und Webseiten finden
Sie im Anhang.



3. Der Sterbeprozess


Wir wünschen uns, der Tod wäre so wie im Kino: kurz und schmerzlos.
In Wirklichkeit jedoch stirbt jeder Mensch anders: Manche kämpfen
über Jahre und bis zur letzten Minute, andere gleiten in einen
komaähnlichen Schlaf und dämmern langsam und friedlich davon.
Manche gehen hochbetagt abends schlafen und wachen morgens einfach
nicht mehr auf, andere werden ganz unvermittelt und plötzlich aus
dem Leben gerissen.


Rein körperlich gesehen ist Sterben das allmähliche Versagen
grundlegender Organfunktionen. Das Organversagen kann dabei zum
Beispiel durch eine künstliche Beatmung verlangsamt werden.
Gestoppt werden kann der Sterbeprozess nicht. Aus psychologischer
Sicht ist Sterben der Umgang eines Menschen damit, unmittelbar mit
dem eigenen Tod konfrontiert zu sein.


Das krankheits- oder altersbedingte Sterben des Menschen verläuft
in unterschiedlichen Phasen und Geschwindigkeiten. Der
Sterbeprozess kann sich über Wochen und Monate hinziehen. Spezielle
Anzeichen lassen uns verstehen, in welcher Phase die Sterbende sich
befindet.


3.1 Was passiert beim Sterben?


Wer schon lange krank ist, wird immer schwächer. Womöglich ist ein
Teil des Herzmuskels geschädigt, das Herz kann den Organismus immer
schlechter mit Sauerstoff versorgen. Der Puls wird schwächer und
langsamer, durch den Blutdruckabfall werden die Nieren geschädigt.
In den letzten Stunden vor dem Tod kann der Blutkreislauf nur noch
die lebensnotwendigen Organe versorgen. Hände und Füße werden kalt
und sind blau marmoriert. Die Nase wird spitz, die Augen sind halb
geöffnet. Leber und Nieren transportieren die Giftstoffe nicht mehr
ab. Schadstoffe gelangen ins Gehirn, sie verwirren das Denken, die
Sterbende halluziniert und wirkt unruhig. Ihre Atmung wird flacher,
unregelmäßig und brodelt. Schließlich versagt ein Organ nach dem
anderen, der Blutkreislauf bricht zusammen, das Gehirn wird nicht
mehr mit Zucker und Sauerstoff versorgt. Der Atem setzt aus, das
Herz hört auf zu schlagen (Herztod), die Gehirnfunktion erlischt
(Gehirntod).


3.2. Woran erkennen wir, dass jemand
stirbt?


Der Sterbeprozess eines natürlichen Todes verläuft in individuellen
Phasen, wobei jeder Mensch so individuell stirbt, wie er gelebt
hat. Zwischendurch kann es Momente geben, in denen die Sterbende
wieder „aufblüht“, kurze Zeit später ist sie wieder tief im
komatösen Zustand versunken.


Lange vor dem physischen Tod beginnt bei vielen Menschen das
psychische und soziale Sterben. Es kann sich über Jahre hinziehen.
Der Mensch zieht sich vom aktiven Leben zurück, seine Komfortzone
wird immer kleiner, seine Möglichkeiten zunehmend eingeschränkt.
Früher dauerte der körperliche Sterbeprozess wenige Tage, heute
wird er durch die technischen Möglichkeiten und medizinischen
Interventionen nicht selten um Wochen und Monate verlängert. Nicht
immer ist das die beste Option. Geburt und Sterben „[...] laufen in
den meisten Fällen am besten ab, wenn sie durch ärztliche Eingriffe
möglichst wenig gestört werden“ (Borasio 2012, 23).


Die nachfolgend beschriebenen physischen Sterbephasen sind nicht
trennscharf abzugrenzen, sie gehen fließend ineinander über und
auch die Anzeichen sind nicht bei allen Menschen gleichermaßen zu
beobachten. Trotzdem kann die folgende Beschreibung Ihnen dabei
helfen, den Verlauf des Sterbens und die Sterbende besser zu
verstehen.


Präterminal- und Terminalphase:
das Sterben beginnt


Die Präterminalphase beginnt meist Monate vor dem Tod: Die
Symptome der lebensbedrohlichen Krankheit werden deutlich sichtbar,
der Alltag zunehmend beschwerlich, für viele Alltagsverrichtungen
wird Unterstützung benötigt. Die Sterbende magert ab, wird
schwächer, ist ständig müde und sucht viel Ruhe.


Die Terminalphase bezeichnet den Zeitraum von einigen Wochen
bis Tagen vor dem Tod.


Anzeichen der
Terminalphase:


	Die Sterbende ist kaum noch mobil, meist bettlägerig und auf
Betreuung und Pflege angewiesen; durch die eingeschränkte
Beweglichkeit nimmt der körperliche Verfall zu.


	Sie kann sich kaum noch konzentrieren und zeigt wenig Interesse
für ihre Umgebung. Äußere Anregungen wie Fernsehen oder Radio,
Besuche von Nachbarn und Bekannten verlieren an Bedeutung, die
Gruppe von Menschen, von denen sie sich Besuch wünscht, wird immer
kleiner, Begegnungen werden von Schlafphasen unterbrochen.


	Sie zeigt kein Interesse mehr an Essen und Trinken, hat kaum
noch Appetit; dazu kommen Atemnot und Übelkeit.


	Sie scheint fast nur noch zu schlafen, die Wachphasen werden
immer kürzer. Möglicherweise kehrt sich der Tag-Nacht-Rhythmus um.


	Für die Sterbende und auch ihre Angehörigen nehmen Phasen der
„Zeitlosigkeit“ zu. Stunden verlieren an Bedeutung; wenn die
Sterbende aufwacht, verliert sie erstmal Zeit und Orientierung
(Antonczyk 2003, 80).


	Es wird schwieriger, sich mitzuteilen, die
Konzentrationsfähigkeit lässt nach, ihre Sprache wird leiser,
schwerer verständlich, manchmal verwaschen.


	Möglich sind Unruhe, Verwirrtheit und Halluzinationen.


	In der Nacht sind die Ängste besonders spürbar – Gedanken und
Angst lassen die Sterbende keine Ruhe finden, oft geben nur die
Nähe der geliebten Menschen, gewohnte Geräusche Sicherheit, in der
sie sich fallenlassen und schlafen kann.




Die (prä-)finale Phase: das Ende
ist nahe


Präfinal kommt aus dem Lateinischen und bedeutet „kurz vor dem
Ende“. Die präfinale Phase umfasst die eigentliche Sterbephase, die
letzten 72 Stunden der Sterbenden. Die finale Phase sind die
letzten Stunden vor dem Tod. Früher gab es dafür den Begriff
„todgeweiht“, im Medizinjargon wird mitunter der Ausdruck
„moribund“ (von lat. moribundus, im Sterben begriffen) verwendet.


Anzeichen der (prä-)finalen
Phase:


	Die Sterbende ist zunehmend müde, teilnahmslos bis apathisch
und hat ein hohes Schlaf- und Ruhebedürfnis. Sie zieht sich von
Außenwelt in ihr Innerstes zurück, im Halbschlaf wird vieles
verarbeitet.


	Momente der Schläfrigkeit wechseln sich mit überraschend hellen
Momenten und aktiven Tagen ab, mitunter wirkt es wie ein letztes
Aufbäumen.


	Die Schlafphasen verlängern sich mit Bewusstseinstrübung bis
hin zur Bewusstlosigkeit (Koma).


	Der Mund ist geöffnet, geatmet wird durch den Mund, das Gesicht
wird schmaler, die Nase spitz, das Dreieck zwischen Mundwinkeln und
Nase wird ganz weiß (man spricht auch vom Todesdreieck).


	Die Augen sind auch bei Schlaf- und Ruhephasen halb geöffnet,
der Blick geht in die Ferne, fehlender Pupillenreflex bei
Lichteinfall, vermindertes Seh- und Hörvermögen.


	Die Sterbende hat einen unregelmäßigen, schwachen Puls und
niedrigen Blutdruck.


	Geringere Durchblutung von Armen und Beinen, Hände und Füße
fühlen sich kalt an und sind bläulich verfärbt; einige Sterbende
schwitzen stark.


	Dunkle Verfärbung der Körperunterseite; Hände, Füße oder Knie
sind marmoriert.


	Bleiche, wächsern erscheinende Haut.


	Ängste und innere Unruhe nehmen zu, vor allem im Dunkeln;
Zupfen an der Bettdecke, Versuche aufzustehen, auch wenn es
aufgrund körperlicher Schwäche gar nicht mehr möglich ist;
Umhergreifen, Entkleiden, Wegschieben der Bettdecke (siehe auch
Abschnitt zur Symbolsprache Sterbender)


	Die Atmung wird flach, oberflächlich und unregelmäßig mit
längeren Pausen zwischen den Atemzügen (Cheyne-Stokes-Atmung); der
Anstieg von Kohlendioxid im Blut macht schläfrig; die Sterbende ist
zu schwach, um das Sekret zu schlucken oder abzuhusten, dies führt
zur Rasselatmung (siehe auch Abschnitt zur „Rasselatmung“)


	Die Nierenfunktion lässt nach, es wird wenig bis kein Urin mehr
gebildet, es kommt zur Inkontinenz; bei Nierenversagen kommt es zu
einer Harnstoffnarkose, diese gilt als schmerzlos und sanft
(https://www.zeit.de/wissen/gesundheit/2018-03/tod-sterben-palliativmedizin-hospiz-nahtod-koerper-entladung-gehirn,
abgerufen am 09.09.2018).


	Versagen einzelner Organe wie Leber, Niere, zentrales
Nervensystem und Lunge; durch die fehlende Entgiftungsfunktion
sammeln sich Schadstoffe im Blut. Diese gelangen ins Gehirn und
führen zu Wahrnehmungsstörungen, Orientierungsverlust, akustischen
und optischen Halluzinationen und motorischer Unruhe.


	Die Sterbende hat mitunter durch die veränderten
Stoffwechselprozesse einen anderen Körpergeruch.




In einer Studie aus dem Jahr 2015 definierten Palliativmediziner
der Universität Houston die folgenden Merkmale eines unmittelbar
bevorstehenden Todes: fehlender Pupillenreflex; Unfähigkeit des
Sterbenden, die Augenlider zu schließen; verminderte
Urinproduktion; fehlender Puls der Arteria radialis (der
Speichenschlagader); Cheyne-Stokes-Atmung (flache Atemzüge mit
kurzem Atemstillstand); Atmung mit Unterkieferbewegung sowie
Rasselatmung
(https://www.aerztezeitung.de/medizin/krankheiten/krebs/article/879607/palliativmedizin-13-zeichen-nahen-tod.html,
abgerufen am 7.10.2018).


Unterstützung in der finalen
Phase


	Die Empfindlichkeit der Haut verstärkt sich; eine Handmassage,
die vorher noch als angenehm empfunden wurde, kann jetzt zu viel
sein. Streichen Sie statt mit direktem Hautkontakt mit einem
weichen Handschuh über die Haut.


	Manche Sterbende wollen unbedingt aus dem Bett aufstehen.
Unterstützen Sie sie vorsichtig und im Rahmen der Möglichkeiten.
Helfen sie ihr dabei, sich auf die Bettkante zu setzen, auch wenn
es nur wenige Minuten sind, bis sie spürt, dass sie keine Kraft
mehr dafür hat. Das hilft ihr, ruhiger zu werden.


	Andere Sterbende wollen sich nicht ins Bett legen, weil die
meisten Menschen im Bett sterben und sie noch nicht sterben will.
Dann lassen Sie sie auf dem Sofa oder Sessel schlafen.


	Wenn Sie die Sterbende aufwecken müssen oder in einer Ruhephase
mit ihr Kontakt aufnehmen, berühren Sie sie an der Schulter und
sprechen Sie sie direkt an.


	Obwohl sich die Hände und Füße kalt anfühlen, kann die
Sterbende trotzdem eine erhöhte Temperatur haben; trotz dicker
Decke und warmem Schlafanzug kann sie frieren. Unterstützen Sie sie
durch lockeres Abdecken mit einem Bettlaken oder durch Wärme mit
einem angewärmten Handtuch. Dieses wird meist als angenehmer
empfunden als eine Wärmflasche. Verwenden Sie eine Wärmflasche,
sollte diese nicht zu heiß sein – Achtung, Verbrennungsgefahr!
Testen Sie die Temperatur vorher an der eigenen Wange oder dem
Unterarm.


	Manchmal wird das Gewicht der Bettdecke als belastend empfunden
und sie wird deshalb ständig weggestrampelt. Auch hier hilft eine
leichte Decke oder ein Bettlaken gegen Auskühlung. Auch der
Halsausschnitt bei einem Schlafanzug wird bei Atemnot mitunter als
einengend empfunden. Ziehen Sie ihr Kleidung mit einem weiten
Halsausschnitt an oder lassen Sie sie ohne Oberbekleidung unter der
Decke liegen.




Gestaltung der letzten
Stunden


Ist der Sterbende religiös? Möchte er eine konfessionelle,
spirituelle Begleitung, soll ein Pfarrer eine Krankensalbung –
früher „Letzte Ölung“ genannt – durchführen und die letzte Beichte
abnehmen? Wie soll die Atmosphäre im Raum sein - hell oder dunkel,
warm oder kühl? Ist die Umgebung ruhig oder gibt es störende
Geräusche oder Gerüche? Auch wenn die Sterbende „schon ganz weit
weg“ ist, nimmt sie Worte, Gefühle, Berührungen, Liebe und
Zuwendung wahr. Auch und gerade jetzt noch können Sie aussprechen,
was Ihnen wichtig ist (siehe Kapitel 5.6, Kasten: Sterbende hören
alles!). Bei schläfrigen Sterbenden, die kaum noch Schluckreflexe
haben, sollten Sie keine Nahrung und kein Trinken mehr anbieten,
die Gefahr des Verschluckens ist zu groß. Stattdessen hilft jetzt
explizit eine gute Mundbefeuchtung (siehe Kapitel 5.5, Mundpflege).


Sitzwachen


Manche Angehörige mögen denken: „Warum soll ich dabeisitzen, ich
kann doch eh nichts tun – und die Sterbende bekommt das doch gar
nicht mehr mit …“ Das stimmt nicht: Die meisten Menschen, bis auf
wenige Ausnahmen, möchten im Sterbeprozess nicht alleine sein. Was
die Sterbende jetzt braucht, ist das Gegenteil von wildem
Aktionismus. Sie braucht Ruhe und geliebte Menschen, die an ihrem
Bett sitzen. Diese Begleitung ist sehr wertvoll! Geben Sie ihr
Nähe, Zuneigung, Liebe, Berührungen: Das lindert ihre Angst.
Vielleicht organisieren Sie Sitzwachen und überlegen im Familien-
und Freundeskreis, wer wen wann ablösen kann. Sprechen Sie die
Besuchszeiten ab und machen Sie einen Besuchsplan, den Sie analog
oder digital an alle verteilen.


Veränderung des
Tag-/Nachtrhythmus


Im Alter und bei fortschreitender Erkrankung verändern sich die
Gewohnheiten der Sterbenden. Tagsüber schlafen sie viel und nachts
sind sie wach. Aber gerade nachts, wenn es ruhig ist und alle
anderen schlafen, kann die Angst besonders stark werden. Viele
Sterbende haben Angst im Dunkeln, lassen Sie also eventuell die
Nachtischlampe an. Liegt Ihre Sterbende im Pflegeheim, überlegen
Sie deshalb besonders für die Nächte, wer aus Ihrem Freundeskreis
in der finalen Phase Sitzwachen übernehmen kann, um ihr die
Sicherheit zu geben, dass immer jemand für sie da ist. Auf den
Pflegestationen ist speziell nachts die Personalnot groß.


Welche Medikamente sind jetzt
noch nötig?


Fragen Sie den Palliativ- oder Hausarzt, welche Medikamente jetzt
wirklich noch notwendig sind und welche abgesetzt werden können.
Schmerzmedikamente, die vorher zum Schlucken verordnet wurden,
können jetzt auf schonendere Art und Weise gegeben werden, zum
Beispiel als Pflaster, subkutan, als Nasenspray oder
selbstauflösend als Tablette für die Wangentasche. Und bitte:
Weigern Sie sich vehement, falls der Arzt oder die Pflegenden der
Sterbenden rektale Zäpfchen verabreichen wollen, das ist
entwürdigend und heutzutage nicht mehr nötig. Oder wie der
Palliativarzt Sven Gottschling einen seiner Kollegen zitiert:
„Zäpfchen sind was für Arschlöcher!“ (Gottschling 2017, 130).


Symbolsprache: Vorbereitungen der
Sterbenden für „die letzte Reise“


Viele Sterbende erzählen über metaphorische Bilder, eine Art
Symbolsprache, über ihre bevorstehende „letzte Reise“.


Sätze wie


	ich muss verreisen, wann fährt der Bus/die Bahn,


	ich habe meinen Koffer gepackt,


	mir steht eine schwierige Reise bevor,


	meine Zeit ist abgelaufen




machen deutlich, dass das Ende naht. Manche Sterbende erzählen ganz
glücklich, sie hätten mit ihrem Ehemann telefoniert oder wären ihm
begegnet – der zehn Jahre zuvor verstorben war. Nehmen Sie den
Sterbenden ernst! Stimmen Sie ihm zu: „Ja, du verreist, wann geht
es denn los?“ Reden Sie ihm die Reise nicht aus. Für ihn ist es
seine Realität. Manche Sterbende stellen ihre Schuhe unters
Bett und fragen wiederholt: „Sind meine Schuhe noch da?“ oder „Wo
steht meine Tasche für zu Hause?“ Beruhigen Sie ihn und bestätigen
Sie, dass alles seine Ordnung hat und an seinem Platz ist. Andere
fragen immer und immer wieder: „Wie spät ist es?“ Dies kann den
nahenden Tod ankündigen. Ein durch die Sterbende angekündigtes
„Reisedatum“ oder der „Zeitpunkt der großen Prüfung“ kann zeitlich
nah am tatsächlichen Sterbedatum liegen.


Legen Sie dennoch nicht jedes Wort auf die Goldwaage und versuchen
den Sinn hinter jedem Bild zu ergründen. Manchmal bedeutet die
Frage „Wie viel Uhr ist es?“, dass die Sterbende gerne die Uhrzeit
wissen möchte, um sich zu orientieren. „Ich habe kalte Füße“ kann
auch einfach nur heißen, dass sie kalte Füße hat. Dann ist ihr mit
einer Decke oder Wärmflasche mehr geholfen als mit tiefgründigen
Gesprächen über das Sterben (Engelke 2015, 77).


Was hilft gegen
Unruhe?


Die finale Phase zeigt sich oft auch durch extreme Unruhe der
Sterbenden. Sie behauptet vehement, sie müsse hier weg, greift nach
unsichtbaren Dingen in der Luft, zieht sich aus dem Bett hoch,
wirft die Bettdecke von sich, dreht sich im Bett hin und her oder
versucht aus dem Bett zu kommen, um loszulaufen, selbst wenn sie
schon länger bettlägerig ist und nicht mehr die Kraft hat zu
laufen. Lagern Sie deshalb die Sterbende so, dass sie nicht aus dem
Bett fallen kann. Fragen Sie hierzu Ihr Palliativpflegeteam. Ein
Bettgitter, das verhindern soll, dass die Sterbende aus dem Bett
fällt, darf nur auf Wunsch der Patientin und auch dann nur zur
Hälfte und zeitlich begrenzt nachts eingesetzt werden . Weitere,
sogenannte freiheitsentziehende Maßnahmen müssen durch einen
Richter angeordnet werden. Auf gar keinen Fall dürfen Sie Sterbende
fesseln oder anderweitig fixieren, auch nicht zu ihrem „Schutz“.
Das gilt als Freiheitsberaubung und ist strafbar.


Gut zu wissen:
„Rasselatmung“


Bei zwei Dritteln aller Sterbenden tritt in den letzten Tagen oder
Stunden vor ihrem Tod die sogenannte Rasselatmung auf, auch
präfinales Rasseln genannt oder bezeichnet mit dem unschönen
Begriff „Todesröcheln“. Die Bronchien bilden weiter ihr normales
Sekret, gleichzeitig wird die Atmung flacher. Der Husten- und
Schluckreflex erlischt, der Speichel kann nicht mehr geschluckt und
nicht abgehustet werden. Das Bronchialsekret pendelt in den großen
Luftwegen hin und her und verursacht so das Geräusch. Wer es hört
und nicht darauf vorbereitet ist, für den ist diese geräuschvolle
Atmung nur schwer zu ertragen, da der Eindruck entsteht, dass sie
erstickt. Die Sterbende selbst nimmt das durch die
Bewusstseinstrübung aber nicht mehr bewusst wahr! Zur Unterstützung
können Sie die Flüssigkeitszufuhr beenden, um die Sekretbildung zu
reduzieren und stattdessen die Mundschleimhaut befeuchten (siehe
Kapitel 5.5, Mundpflege). Fragen Sie außerdem den Palliativarzt, ob
er Buscopan® spritzen kann (® alle Angaben zu Warenzeichen
entsprechend der Hersteller), das mildert die Rasselgeräusche,
Scopolaminpflaster verringern die Schleimbildung (de Ridder 2017,
160). Wenn das Hochstellen des Kopfteils und aufrechtes Sitzen
nicht helfen, versuchen Sie es mit Seitenlagerung. Das Absaugen des
Schleimes bringt hingegen keine Verbesserung, im Gegenteil: Dadurch
wird noch mehr Sekret gebildet (siehe auch Kapitel 6.1, Atemnot und
6.1.4, Schleim absaugen).


Gut zu wissen:
„Schnappatmung“


Kurz vor dem endgültigen Atemstillstand macht die Sterbende häufig
einzelne, schnappende Atemzüge mit langen Pausen dazwischen.
Vermutlich zieht sich das Zwerchfell wegen der geringen
Sauerstoffkonzentration des Blutes zusammen. Nach wenigen
schnappenden Atemzügen hört die Atmung auf. Diese letzten Signale
aus dem Atemzentrum – einzelne tiefe, seufzende Atemzüge – können
auch bis zu dreißig Minuten nach dem klinischen Tod noch auftreten.


Diese Atemaussetzer sind verstörend, wenn man nicht drauf
vorbereitet ist. Es scheint, als würde die Sterbende ersticken,
tatsächlich ist sie durch die Bewusstseinstrübung, die Ausschüttung
körpereigener Morphine und den sterbebedingten
Stoffwechselstillstand so „weit weg“, dass sie es nicht mehr
bewusst wahrnimmt. Sprechen Sie mit dem Palliativteam darüber. Je
besser Sie Bescheid wissen, desto weniger Angst machen die Symptome
(http://www.daserste.de/information/wissen-kultur/w-wie-wissen/sendung/2012/sterben-102.html,
abgerufen am 18.12.2017; Werner 2014, 121).


Gut zu wissen:
Herzschrittmacher


Falls Ihre Sterbende einen Herzschrittmacher hat, funktioniert
dieser auch nach dem Tod weiter und gibt den Herzschlagtakt auch
noch vor, wenn der Tod bereits eingetreten ist. Falls Ihre
Sterbende also an einen Monitor beziehungsweise an ein EKG
angeschlossen ist, wird dort auch nach Eintritt des Todes weiterhin
der Herzschlag angezeigt. Erschrecken Sie also bitte nicht – auch
nicht, wenn eine Pflegende den Monitor abstellt. Er zeigt nur die
Signale einer medizinischen Apparatur, deren Funktion jetzt nutzlos
geworden ist.


3.3. Eintritt des Todes: Organtod


Steht das Herz endgültig still, ist der
Blutkreislauf und damit die Sauerstoffversorgung sämtlicher Organe
gestoppt. Etwa zehn Minuten nach dem Herzstillstand setzen die
Gehirnfunktionen aus. Der Gehirntod tritt ein. Berichte von
Angehörigen, die Tote hätte nach dem Herzstillstand „nochmal
geatmet“, sind auf Nervenreflexe des sterbenden Körpers
zurückzuführen (siehe voriges Kapitel, „Gut zu wissen:
Schnappatmung“). Der Körper ist nicht von jetzt auf gleicht „tot“,
denn die einzelnen Organe sterben in unterschiedlichen
Geschwindigkeiten. Die Zellen stellen erst nach und nach die Arbeit
ein, weil sie nicht mehr mit Energie und Flüssigkeit versorgt
werden. Zehn Minuten nach dem letzten Atemzug beginnt die
Zersetzung des Körpers durch das Absterben der Gehirnzellen,
weitere zwanzig Minuten später die Zellen des Herzgewebes. Die
Leberzellen sterben nach dreißig Minuten ab, die Lungen- und
Nierenzellen nach zwei und die Muskelzellen nach acht
Stunden.



Was bedeutet „klinisch
tot“?


Als klinischer Tod wird ein akutes Kreislaufversagen bezeichnet.
Der Blutkreislauf steht still, zehn bis fünfzehn Sekunden später
tritt Bewusstlosigkeit ein und nach dreißig bis sechzig Sekunden
der Atemstillstand. Durch eine Herz-Lungen-Reanimation kann der
Mensch wiederbelebt werden. Dies gelingt jedoch nicht, wenn der Tod
durch das Versagen eines oder mehrerer Organe verursacht wurde.
Wenn der Tod also alters- oder krankheitsbedingt durch
Multiorganversagen eingetreten ist, kann er nicht durch eine
Reanimation rückgängig gemacht werden.


Was ist der „Hirntod“?


Im Rahmen der Diskussion um die Organspende wird oft heftig und
emotional über den Begriff „Hirntod“ gestritten. Im Gegensatz zum
Gehirntod ist der Hirntod ist ein künstlich geschaffener Begriff,
ein medizinjuristisches Konstrukt, um den Tod des Organspenders bei
einer Organtransplantation zu beschreiben. Beim Hirntod sind
Großhirn, Kleinhirn und Hirnstamm irreversibel geschädigt, der
Ausfall aller Gehirnfunktionen ist unumkehrbar. Es können keine
Hirnströme mehr gemessen werden. Das Gehirn kann somit die
grundlegenden Körperfunktionen nicht mehr selbst steuern. Daher
werden für eine eventuelle Organentnahme Blutkreislauf und Atmung
künstlich aufrechterhalten, um die zu spendenden Organe in einem
transplantationsfähigen Zustand zu halten. Ohne die
Herz-Lungen-Maschine würden ansonsten alle Organe sofort absterben.
Hier liegt auch der grundlegende Unterschied zu Patienten im
Wachkoma (heutzutage Syndrom reaktionsloser Wachheit genannt). Ihr
Gehirn ist beispielsweise durch Sauerstoffmangel schwer geschädigt,
doch die grundlegenden Körperfunktionen wie Atmung und Verdauung
kann der Hirnstamm weiter selbständig steuern. Eine bewusste
Kommunikation allerdings ist nicht möglich.


Totenflecken/Totenstarre


Nach etwa einer halben Stunde bilden sich die ersten Totenflecken.
Das Blut sackt in die tiefer gelegenen Teile der Leiche ab und
verfärbt sie. Die Körpertemperatur sinkt ab. Nach ungefähr zwei
Stunden setzt die Leichenstarre ein, auch Totenstarre genannt. Bei
Zimmertemperatur ist sie nach sechs bis zwölf Stunden voll
ausgeprägt. Ausgelöst wird die Totenstarre durch erstarrende
Eiweißverbindungen in den Muskelfasern. 24 bis 48 Stunden nach
Eintritt des Todes löst sich die Totenstarre durch die
Zersetzungsvorgänge des Körpers wieder auf.


3.4. Verstorben - was ist zu tun?


Die Sterbende hat ihren letzten Atemzug getan. Was müssen Sie jetzt
tun?


3.4.1. In Ruhe verabschieden


Keine Hektik: Gönnen Sie sich einen Moment der Ruhe und Besinnung
mit sich und der Verstorbenen, um sich zu verabschieden und um zu
verstehen, dass es jetzt vorbei ist. Wenn Sie es möchten, schauen
Sie sie noch einmal ganz in Ruhe an. Beobachten Sie, wie sich die
Gesichtszüge entspannen. Sieht sie friedlich aus? Atmen Sie tief
durch, lassen Sie die Tränen fließen. Drücken Sie ein letztes Mal
sachte ihre Hand. Sprechen Sie letzte Worte oder ein Gebet, um sich
zu verabschieden.


Ein schönes Ritual ist es, das Fenster zu öffnen, wenn jemand
gestorben ist, damit die Seele „davonfliegen“ kann. Oder Sie zünden
eine Kerze an. Im Hospiz wird als Zeichen, dass ein „Gast“
verstorben ist, eine Kerze vor die Tür gestellt. Tun Sie das, was
Ihnen und Ihrer Verstorbenen guttut.


Falls Sie beim Eintritt des Todes dabei waren, bedanken Sie sich,
denn das ist ein großer Vertrauensbeweis. Es ist eher selten, dass
Menschen sterben, wenn jemand im Raum ist. Machen Sie sich bitte
keine Vorwürfe, falls Sie nicht anwesend waren: Üblicherweise
warten Sterbende auf den einen Moment, wenn andere den Raum
verlassen, um loslassen und gehen zu können.


Wenn Sie sich den Moment der Ruhe gegeben haben, werfen Sie einen
kurzen Blick auf die Uhr. Der Todeszeitpunkt ist wichtig für die
Ausstellung des Totenscheines.


3.4.2. Totenschein


Wenn Ihre Sterbende in einer Klinik oder in einer Pflegeeinrichtung
stirbt und Sie im Moment des Todes anwesend waren oder kurz danach
ins Zimmer gekommen sind, informieren Sie das Pflegepersonal. Diese
werden alle weiteren, notwendigen Schritte einleiten. Der
diensthabende Arzt stellt dann den Totenschein aus.


Wenn Ihre Sterbende zu Hause verstorben ist, sind Sie verpflichtet,
einen Arzt zu rufen, der den Totenschein nach der sogenannten
Leichenschau ausstellt. Bei der Leichenschau prüft der Arzt auf
Basis der Krankengeschichte und nach äußerem Augenschein, woran die
Patientin gestorben ist und ob von einer natürlichen Todesursache
auszugehen ist. Halten Sie hierfür – sofern vorhanden – die
medizinischen Unterlagen bereit.


Unverzüglich heißt: innerhalb der
nächsten vier bis sechs Stunden


In den Bestattungsgesetzen einiger Bundesländer sind Ärzte
verpflichtet, „unverzüglich“ einen Totschein auszustellen (andere
Bundesländer definieren keinen Zeitraum). Dieses „unverzüglich“
wird in den meisten Ratgebern und im weltweiten Netz noch immer
fälschlicherweise mit „sofort“ gleichgesetzt. Diese Interpretation
ist falsch, denn eine Leichenschau darf erst dann erfolgen, wenn
sichere Anzeichen des Todes vorliegen. Diese sicheren Zeichen wie
Leichenflecke oder Totenstarre können aber frühestens zwei, eher
vier bis sechs Stunden nach Eintritt des Todes verlässlich
festgestellt werden. Erst wenn diese Zeichen vorhanden sind, darf
der Arzt nach Untersuchung der entkleideten Leiche den Tod
bescheinigen. Es hilft Ihnen also gar nichts, sofort einen Arzt zu
rufen, denn dieser kann den Tod nach ein oder zwei Stunden nicht
sicher attestieren, sondern nur eine vorläufige Bescheinigung
ausstellen.


Wenn möglich, bitten Sie Ihren Hausarzt vorbeizukommen, sobald er
Zeit hat, oder fragen Sie Ihren zuständigen Palliative Care-Arzt.
Ist Ihre Angehörige in der Nacht verstorben, reicht es völlig aus,
den Arzt am Morgen anzurufen, jetzt ist keine Eile mehr! Da Ihr
Hausarzt seine Patientin und ihre Krankengeschichte kennt, fällt es
ihm leichter als einem Bereitschaftsarzt, die Todesursache
festzustellen, die auf dem Totenschein vermerkt werden muss. Wenn
weder Hausarzt noch Palliativarzt verfügbar sind, wenden Sie sich
an den ärztlichen Bereitschaftsdienst.


Notarzt oder ärztlicher Notdienst
– Klärung eines Mißverständnisses


Aufgrund der Namensähnlichkeit werden sie gerne verwechselt: der
Notarzt und der ärztliche Notdienst sind zwei grundverschiedene
Dinge.


Der Notarzt ist in Notfallmedizin ausgebildet und ein Experte
darin, in Ausnahmesituationen unter Hochdruck blitzschnell zu
entscheiden und damit Menschenleben zu retten. Der Notarzt ist Teil
des Rettungsdienstes (Notrufnummer 112).


Der Ärztliche Notdienst (auch bezeichnet als Ärztlicher
Bereitschaftsdienst, Kassenärztlicher Bereitschaftsdienst,
Allgemeinmedizinischer Bereitschaftsdienst, Ärztlicher
Bereitschaftsdienst, Ärztenotdienst, Kassenärztlicher Notdienst,
vertragsärztlicher Notfalldienst) wird in der Regel von
niedergelassenen Ärzten durchgeführt. Diese sind gesetzlich
verpflichtet eine bestimmte Anzahl von Notdiensten bzw.
Bereitschaftsdiensten pro Jahr zu übernehmen. Für ihren Einsatz
werden die Ärzte an einem Wochenende weitergebildet. Der ärztliche
Bereitschaftsdienst behandelt Erkrankungen, mit denen sie zu
normalen Praxisöffnungszeiten zu einem Hausarzt gehen würden, die
aber wiederum zu dringend oder schmerzhaft sind, um bis zur
nächsten Sprechstunde zu warten. Er wurde unter anderem dazu
eingerichtet, um die Notaufnahmen in Krankenhäusern zu entlasten
und auch am Wochenende und zu Nachtzeiten eine medizinische
Behandlung sicherzustellen (bundeseinheitliche Telefonnummer 116
117).


3.4.3. „Muss ich jetzt nicht sofort den
Notarzt rufen?“


Nein. Auch wenn das viele Angehörige in ihrer Hilflosigkeit tun:
Sie sind nicht verpflichtet, einen Notarzt zu rufen. Ein
Todesfall ist kein klassischer Notfall! Sie sind in Not, Ihre
Verstorbene nicht. Der Notarzt sollte auch nicht den Totenschein
ausstellen. Es ist weder seine Pflicht, noch seine zentrale
Kompetenz.


Keine Zeit für Empathie – die
Zuständigkeit der Notärzte


In den meisten Bundesländern sind Notärzte von der Verpflichtung
zur Durchführung der vollständigen Leichenschau befreit
(https://www.aerzteblatt.de/archiv/39572/Aerztliche-Leichenschau-und-Todesbescheinigung-Kompetente-Durchfuehrung-trotz-unterschiedlicher-Gesetzgebung-der-Laender",
abgerufen am 12.3.2018). Sie dürfen nur sogenannte vorläufige
Todesbescheinigungen auszustellen, da sie in der Kürze der Zeit die
Todesursache nicht zweifelsfrei attestieren können. Dieses
vorläufige Dokument gilt dann nur für den Transport Ihrer
Verstorbenen in die Leichenhalle; über die Rettungsleitstelle
ordnet der Notarzt die abschließende Leichenschau an. Bei Zweifeln
an einer natürlichen Todesursache informiert er die Polizei.
Außerdem können sich Notärzte weigern, die Zeit für eine
Leichenschau aufzubringen oder diese abbrechen, wenn sie zu einem
dringenden Notfall gerufen werden –denn dafür sind die Notärzte ja
schließlich da.


Notärzte leisten großartige Arbeit. Sie sind immer auf dem Sprung,
das nächste Leben zu retten. Ein behutsamer Umgang mit Angehörigen
von Verstorbenen braucht Empathie. Empathie braucht Ruhe und Zeit.
Und Ruhe und Zeit sind das Gegenteil von dem, was einem Notarzt zur
Verfügung steht. Ich kenne aus Erzählungen verletzende Geschichten,
bei denen Notärzte Angehörigen Vorwürfe machten („Warum haben Sie
mich nicht früher geholt?“), Beschimpfungen und falsche
Verdächtigungen an sie richteten („Haben Sie da etwa
nachgeholfen?“) oder Wiederbelebungsmaßnahmen an bereits erkalteten
Leichen durchführten, die Anzeichen von Totenstarre aufweisen. Das
sind absolute Einzelfälle, doch Sie als Angehörige haben momentan
genug emotionale Belastungen zu tragen, daher kann ich Ihnen nur
empfehlen, keinen Notarzt zu rufen. Abgesehen davon ermöglichen Sie
damit dem Rettungsdienst sich um echte Notfälle zu kümmern.


Weitere Details dazu, was im Einzelnen nach Eintritt des Todes wann
zu erledigen ist, finden Sie in Teil 2 „Tod und Trauer. Die
Gebrauchsanleitung“.


3.5 Sterbephasen aus psychologischer/seelischer
Sicht


Zu erfahren, dass man eine unheilbare Krankheit hat und weitere
Therapien nicht heilend helfen können, bringt jeden Menschen in
eine Extremsituation. Sterbende schwanken ständig zwischen
verschiedenen Gefühlszuständen: Morgens sind sie voller Angst über
ihre Diagnose, mittags wütend auf den Arzt und die ganze Welt und
abends trauern sie um das, was sie verlieren werden. Hierzu wurden
in der Sterbeforschung Phasenmodelle entwickelt, um die
wechselhafte emotionale Verfassung Sterbender besser verstehen zu
können. Die Phasen sind bei jedem Menschen individuell
unterschiedlich – sie wechseln sich ab, wiederholen sich, manche
Phasen bleiben aus.


Das Illness Constellation
Model


Nach dem Illness Constellation Model durchleben lebensbedrohlich
Erkrankte folgende emotionale Gefühllagen:


	Schock


	Benommenheit


	Unsicherheit nach Erkennen der ersten Symptome und der Diagnose


	wechselnde Gefühlslagen und Gedanken


	Bemühen um Kontrolle über das eigene Leben


	Rückzug


	Trauer über verlorengegangene Fähigkeiten


	Leiden am bevorstehenden Verlust der eigenen Existenz


	psycho-physischer Verfall




(veröffentlicht in The Illness Experience, Dimensions of Suffering
von Morse und Johnson 1991 nach https://de.wikipedia.org/wiki/Sterben,
abgerufen am 8.8.2018).


Allen Phasen gemeinsam ist die Hoffnung, nicht sterben zu müssen.
Das Wichtigste ist daher, der Sterbenden immer Hoffnung zu geben:
„Wir tun alles, um dir zu helfen und deine Situation zu
erleichtern“.


Die Sterbephasen nach
Kübler-Ross


Die Sterbeforscherin Elisabeth Kübler-Ross (1926-2004), eine
schweizerisch-US-amerikanische Psychiaterin, schrieb 1969 nach
zweijähriger Tätigkeit in einer Chicagoer Klinik das Buch
Interviews mit Sterbenden (Kübler-Ross 1972). Sie gilt damit
bis heute bei vielen als Begründerin der Sterbeforschung, obwohl es
neben ihr einige – wenngleich nicht so bekannte – Sterbeforscher
gibt und gab. In ihrem Buch fasst sie ihre Erkenntnisse aus
Gesprächen mit Patientinnen zusammen, die die Diagnose einer
unheilbaren Erkrankung erhalten hatten, und leitet daraus ein
fünfstufiges Phasenmodell ab. Noch heute wird dieses Modell für das
Sterben weltweit fast dogmatisch gelehrt, obwohl es seit fast 50
Jahren sowohl inhaltlich als auch methodisch umstritten ist. Die
meisten Sterbe- und Trauerforscherinnen lehnen das Modell ab, weil
es keine generellen Regeln oder Gesetzmäßigkeiten für das Sterben
gibt (Engelke 2015, 68). Zu Recht wird kritisiert, dass Kübler-Ross
ihre Interviews nicht dokumentiert und nur zufällig ausgewählt hat.
Studien anderer Sterbeforscherinnen hat sie teilweise wortwörtlich
übernommen, aber auf Quellenverweise verzichtet. Auch das
Phasenmodell selbst sei von anderen Forschern, mit denen sie
jahrelang zusammengearbeitet hatte, entwickelt und von ihr ohne
Herkunftsnachweis übernommen worden (Engelke 2015, 64ff). Trotz
aller Kritik kann das Modell hilfreich sein, wenn man es eben nicht
als starren Ablaufplan versteht, sondern als beschreibend:


Nicht wahrhaben wollen


Die Sterbende glaubt an eine Verwechslung. Diskutieren Sie nicht
mit ihr, sondern unterstützen Sie die Betroffene in ihrem
Nichtwahrhabenwollen, das mildert den Schock der Diagnose.


Zorn


Die Sterbende fragt sich „Warum ich?“ und wird feindselig gegen
jede, die weiterleben darf. Nehmen Sie unkontrollierbare
Wutausbrüche und Schuldzuweisungen nicht persönlich und sprechen
Sie über die Angst, die dahintersteht.


Verhandeln


Die körperlichen Symptome werden stärker, Ausweichen wird
unmöglich. Der Mensch beginnt sich mit seinem Tod zu beschäftigen.
Er verhandelt „mit Gott“ und den Ärztinnen darüber, einen Aufschub,
eine Verlängerung der Lebenszeit zu erwirken. Gerade jetzt sind
Gespräche hilfreich.


Depression


Die Sterbende versinkt in Traurigkeit, wird stiller, zieht sich
zurück. Sie trauert um alles, was sie verlieren wird: Partner,
Kinder, Freundinnen, Erlebnisse und die Möglichkeit, manches in
ihrem Leben anders zu gestalten. Aufheiterungsversuche und
Ablenkung sind hier fehl am Platz, unterstützen Sie stattdessen
aktiv die Auseinandersetzung mit der Realität des Todes und seien
Sie einfach nur da. Bieten Sie behutsam Unterstützung bei der
Erledigung unerledigter Dinge an (siehe 4.3. Die Radieschen-Liste).


Akzeptanz


Die Sterbende hört auf zu kämpfen, sie akzeptiert den nahenden Tod
und hat im besten Falle ihren Frieden mit der Welt gefunden. Sie
ist müde, schwach und döst viel. Das Interesse an der Welt da
draußen schwindet, sie möchte nur wenig Besuch von vertrauten
Menschen. Lassen Sie ihr wichtige Auszeiten, in denen sie kurz
Kraft schöpfen und auch mal alleine sein kann. Bei manchen
Sterbenden ist diese Phase sehr kurz und tritt erst unmittelbar vor
dem Tod ein.


Hilfreiche Infos zur Unterstützung Sterbender in diesen fünf Phasen
finden Sie bei dem Palliativmediziner Prof. Christoph Student unter

http://www.planet-wissen.de/gesellschaft/tod_und_trauer/sterben/pwiediefuenfsterbephasen100.html
(abgerufen am 8.7.2017).



4. Wie stirbt man gut? Sterbende unterstützen


Was heißt es heute „gut zu sterben“? Für die einen bedeutet es,
keine Schmerzen zu haben. Andere wiederum beharren darauf, den
Zeitpunkt ihres Todes selbst zu bestimmen und bis zuletzt die
Kontrolle über ihr Leben zu haben. Es gibt zahlreiche
Möglichkeiten, wie Sie Ihrer Sterbenden ganz konkret und
pragmatisch helfen können, um ihr die verbleibende Lebenszeit so
angenehm wie möglich zu gestalten.


Die Begleitung von Sterbenden erfordert Zeit, Mut und die
Bereitschaft, sich auf fremdes Terrain zu begeben und die eigene
Komfortzone zu verlassen. Vor allem aber bedeutet es, sich selbst
nicht so wichtig zu nehmen. Die Erfahrung, Sterbenden in dieser
Ausnahmesituation zur Seite zu stehen, kann das eigene Leben sehr
bereichern. Wenn wir die eigene Hilflosigkeit überwinden, ganz
konkret Unterstützung geben können, lässt die Erfahrung uns im
besten Falle über uns hinauswachsen. Auf jeden Fall wird eine
Dimension des Lebens sichtbar, von der die meisten von uns bisher
nichts wussten. Und sie schafft eine Verbindung zur Sterbenden, die
lange über den Tod hinauswirkt.


4.1 Heißt gut sterben schnell
sterben?


Laut Umfragen wünschen sich die meisten Menschen im Schlaf oder
ganz plötzlich zu sterben, ohne langes Leiden. Das war nicht immer
so. Früher brauchte man in christlichen Kulturen vor dem Tod die
Zeit, um Buße zu tun und sich mit dem Empfang der Sterbesakramente
auf das letzte Gericht vorzubereiten, um einen strafenden Gott
milde zu stimmen. Schnell zu sterben, das wünschen sich die
Menschen heute, solange sie gesund und nicht unmittelbar vom Tode
bedroht sind. Denn befragt man Sterbende, was für sie ein guter Tod
sei, dann sehen die Antworten ganz anders aus: Sterbende wünschen
sich eine gute ärztliche und pflegerische Betreuung, nicht alleine
zu sein und einen bewussten Abschied von ihren Angehörigen.


4.2 Kriterien eines „guten“ Todes


Richard Smith, der Herausgeber des British Medical Journals,
beschreibt in seinem Editorial die zwölf Kriterien eines „guten
Todes“ (in: Müller-Busch 2016, 100f):


1. zu wissen, wann der Tod kommt, und zu verstehen, was zu erwarten
ist


2. die Kontrolle über das Geschehen zu behalten


3. Würde und Privatsphäre zugestanden zu bekommen


4. eine gute Behandlung der Schmerzen und anderer Symptome


5. die Wahl zu haben, wo man sterben möchte (zu Hause oder
anderswo)


6. alle notwendigen Informationen zu bekommen


7. spirituelle und emotionale Unterstützung zu erhalten


8. Hospizbetreuung überall zu bekommen, nicht nur im Krankenhaus


9. bestimmen zu können, wer beim Ende dabei sein soll


10. Vorausbestimmen zu können, welche Wünsche respektiert werden
sollen


11. Zeit zu haben für den Abschied


12. sterben können, wenn die Zeit gekommen ist, und keine sinnlose
Lebensverlängerung erleiden


4.2.1 Geborgenheit, Orientierung und
Halt


Sterbende befinden sich in einer Ausnahmesituation, sie brauchen
nicht nur körperliche Hilfe, sondern vor allem psychische und
geistig-spirituelle Unterstützung. Sie müssen in kurzer Zeit viele
Entscheidungen treffen, denn die Erkenntnis, nur noch eine
begrenzte Zeit zu leben, trifft sie mit voller Wucht. Sie machen
sich Sorgen um ihre Liebsten, müssen Gewohntes aufgegeben – ihre
Arbeit, ihr Hobby, ihr Zuhause, ihren Lebenssinn: „Fast täglich
verlieren Sterbenskranke etwas von ihrer Normalität. […] Die
Einschränkungen werden extremer, und die Abhängigkeit von anderen
wird größer“ (Engelke 2015, 70). Kranke fühlen sich nackt,
schutzlos und ausgeliefert (Antonczyk 2003, 35), was sie in ihrer
Situation faktisch auch sind. Was sie jetzt brauchen, ist eine
Person – besser mehrere – , auf die sie sich vollkommen verlassen
kann, die sie tragen, ihr Orientierung und Halt geben kann.
Vermitteln Sie Ihrer Sterbenden, dass sie nicht alleine ist in der
schwierigen Zeit, dass immer jemand da ist und alles getan wird, um
Schmerzen, Atemnot und andere Symptome zu lindern. Sie soll sich
immer geborgen und aufgehoben fühlen.


Sterbende sind
Lebende!


Auch wenn Sie hier und anderswo den Begriff „Sterbende“ lesen:
Menschen, die sterben, leben! Vor nicht allzu langer Zeit waren sie
gesund, sie hatten einen Alltag und ein strukturiertes Leben.
Reduzieren Sie daher nicht alles auf die Perspektive „sterben“.
Leben Sie den Alltag mit all seinen Aufgaben und lassen Sie die
Sterbende daran teilhaben. Sammeln Sie gemeinsam mit ihr Ideen, wie
sie ihr damit Geborgenheit vermitteln können. Behalten Sie
liebgewonnene Rituale bei, lassen Sie auch Leichtigkeit und Lachen
zu, führen Sie Gespräche über ganz „normale“ Alltagsdinge. Die
Sterbende soll nicht das Gefühl haben, bei jedem Gespräch über das
Sterben reden zu müssen. Schauen Sie sich gemeinsam Fotoalben an,
ermutigen Sie sie zu erzählen, was immer sie mag – angenehme
Erinnerungen oder altbekannte Familiengeschichten. Häusliche
Alltagsrituale geben dem Tag Struktur, sie verschaffen Sicherheit
und Orientierung. Außerdem sind sie ein guter Anknüpfungspunkt für
Gespräche, zum Zuhören oder Schweigen. Auch wenn die Sterbende bei
den täglichen Ritualen einschläft, so weiß sie doch, dass jetzt
jemand an ihrer Seite ist. Fragen Sie sie, ob sie beim Schlafen
lieber alleine sein möchte, weil sie sich sonst beobachtet fühlt,
oder ob sie sich eher freut, dass jemand da ist, wenn sie aufwacht.


4.2.2 Nicht leiden müssen


Schmerzlinderung, im besten Falle Schmerzfreiheit ist ein
wesentliches Kriterium für ein würdiges Sterben, sie ermöglicht
Lebensfreude und gibt den Tagen und Stunden entscheidende
Lebensqualität. Die Palliativ- und Schmerzmedizin kann den
allermeisten, leider aber nicht allen Patienten helfen, ihre
Schmerzen hundertprozentig zu lindern. Und psychische oder soziale
Schmerzen sind nicht mit Schmerzmitteln zu stillen. Umso wichtiger
ist es, die Linderung der physischen Schmerzen einzufordern.
Sterbende können allerdings oft nicht mehr für sich selbst
einstehen, ihnen fehlt schlicht die Kraft. Ihre Aufgabe als
Begleiterin und Angehörige ist es daher, hartnäckig und
kontinuierlich eine Palliativbehandlung einzufordern. Ihre
Sterbende hat einen Rechtsanspruch darauf.


Es kann mühsam sein, dieses Recht einzufordern. Auch die
Durchsetzung der Festlegungen in der Patientenverfügung, wenn sich
die Sterbende selbst nicht mehr äußern kann, das Entscheiden über
den Abbruch lebensverlängernder Maßnahmen, die zusätzliches Leid
verursachen würden, kostet viel Kraft. Falls Sie selbst sich
phasenweise psychisch und physisch überfordert fühlen, die
Verantwortung für das Wohl der Sterbenden zu übernehmen, holen Sie
sich eine resolute Person aus Ihrem Freundeskreis, die die
Bedürfnisse der Sterbenden gegenüber den behandelnden Ärzten
vertritt. Stellen Sie sich Unterstützerinnen an die Seite,
beispielsweise über ehrenamtliche Hospizbegleiter, die Ihnen Mut
machen und Kraft spenden.


Gut gemeint statt gut
gemacht?


Das Leiden umfasst nicht nur die körperlichen Schmerzen. Um das
Leid des Sterbeprozesses zu lindern, steht Ihnen eine ganze
Bandbreite von Möglichkeiten zur Verfügung. Doch manchmal bewirkt
das, was gut gemeint war, das Gegenteil. Bei allem was Sie tun:
Prüfen Sie behutsam und aufmerksam die Reaktion. Sterbende können
sich schlecht bis gar nicht mehr wehren. Seien Sie empathisch.
Testen Sie vorsichtig, was hilft und was eher nicht. Und: Was
gestern geholfen hat, kann morgen durch den fortschreitenden
Sterbeprozess und die emotionale Achterbahnfahrt völlig anders
sein. Nützlich ist dabei der Biographie- und Begleitbogen (siehe
Kapitel 4.2.8, Biographiebogen).


4.2.3 Wahrhaftigkeit und
Ehrlichkeit


Manche Angehörige meinen, Sie müssten ihre Sterbende vor der
Wahrheit schützen. Doch es ist wie bei Kindern, denen man den
Ehestreit zu verheimlichen versucht: Sie spüren ganz genau, dass
etwas nicht stimmt. Die Sterbende hat das Recht zu verstehen, was
mit ihr geschieht, und auf alle Fragen ehrliche und vollständige
Antworten zu bekommen.



Wie reden wir
miteinander?


Informieren Sie sie so, wie sie es braucht. Vermeiden Sie
Verharmlosung und Dramatisierung. Sagen Sie nicht: „Ich verstehe
dich“, „ich kann nachempfinden, wie es dir geht …“. Nein, das
können wir nicht – wir sind nicht selbst in der Situation. Wie wäre
es, stattdessen zu sagen: „Ich fühle mich ganz hilflos, ich weiß
nicht, was ich sagen soll. Kannst du mir zu Hilfe kommen, was soll
ich tun?“ Die eigene Hilflosigkeit anzusprechen reduziert den
emotionalen Druck. Sagen Sie auch nicht: „Es wir alles wieder gut“,
denn das wird es nicht. Sagen Sie stattdessen lieber etwas wie:
„Ich sehe deine Verzweiflung, ich bin für dich da“. Wenn sie weint,
sagen Sie nicht: „Hör auf zu weinen“. Lassen Sie die Tränen fließen
und berühren Sie, wenn das zwischen Ihnen passt, einfach ihren
Unterarm und zeigen Sie damit, dass Sie da sind. Versuchen Sie
nicht, auf alles eine Antwort zu haben. Das müssen Sie nicht. Wenn
Sie es nicht wissen, sagen Sie ehrlich: „Ich weiß es nicht“.


Viele Menschen gehen Sterbenden aus dem Weg, aus Angst etwas
Falsches zu sagen. Damit isolieren sie die Sterbende, die ohnehin
im Ausnahmezustand ist, noch weiter. Wenn Sie nicht wissen, was Sie
sagen sollen, sagen Sie einfach gar nichts. Schweigen. Ist eine
Einladung, dass der andere sagen kann, was ihm wichtig ist.
Versuchen Sie die Stille und die Traurigkeit auszuhalten.
Vielleicht halten Sie einfach ihre Hand, wenn sie das mag.


Die Prognose der
Lebenserwartung


Viele Sterbende und ihre Angehörigen wollen bei der Verkündung
einer lebensbedrohlichen Diagnose wissen, wie viel Zeit ihnen noch
bleibt. Ärztinnen können nicht hellsehen, ihre Prognose ist eine
Mischung aus einem statistischen Mittelwert bei bestimmten
Krankheitsbildern und ihrem professionellen Erfahrungswert. Der
statistische Wert aber ist nur eine Zahl, der die individuellen
Umstände der Sterbenden außer Acht lässt. Wenn die Statistik also
sagt, dass die mittlere Lebenserwartung bei einem Leberkrebs im
Endstadium bei wenigen Wochen liegt, dann kann das, je nach
Disposition der Patientin, aber eben auch acht Monate, drei Monate
oder drei Tage sein. Manche Patientinnen sterben bereits Stunden
nach Verkündung der Diagnose an einem Herzinfarkt, weil die Angst
vor der Krankheit sie so mitnimmt. Andere Patientinnen sind mit
derselben Diagnose fünf Jahre später am Leben (Gottschling 2017,
53). Die Antwort auf die meistgestellte Frage „Wie viel Zeit bleibt
uns noch…?“ lautet also: „Wir wissen es nicht.“


Bei Sterbenden in der finalen Sterbephase, also in den letzten 72
Stunden, können erfahrene Beobachter nach bestimmten körperlichen
Sterbemerkmalen (siehe auch 3.2, Finale Phase) grob einschätzen, ob
noch Tage oder wenige Stunden bleiben. Aber auch das ist mehr
Ahnung als Gewissheit. Wenn Sie unsicher sind, ob der Tod naht,
fragen Sie Ihre Ärztin danach, ob sie sich wundern würde, wenn Ihre
Sterbende in den kommenden Tagen verstirbt. Das gibt Ihnen
zumindest eine ungefähre Tendenz zur verbleibenden Zeit. Fragt man
übrigens die Sterbenden selbst, zeigt sich im Nachhinein oft, dass
sie intuitiv genau spüren, wie viel Zeit sie noch haben.


Die Sterbezeit ist in begrenztem
Rahmen steuerbar


Nicht zu unterschätzen ist die psychische Kraft des Menschen. Der
Wille lässt uns leben – und sterben. Es gibt Berichte, dass
Menschen, denen eine Frist von vier Wochen genannt wurde, genau zu
dem Zeitpunkt sterben, obwohl sie von ihrem gesundheitlichen
Zustand her noch ein paar lebenswerte Tage und Wochen vor sich
gehabt hätten. Anderen, denen ein Datum genannt wurde, zählen jeden
einzelnen Tag bis zu „ihrem Sterbetag“, ihre Gedanken kreisen nur
um dieses eine Datum, und dann fragen sie ihre Ärztinnen verwundert
einen Tag nach dem genannten Datum, warum sie immer noch am Leben
sind. Wieder andere bestimmen den Zeitpunkt, an dem sie sterben,
ziemlich genau selbst. Sie warten, um ein bestimmtes Ereignis
mitzuerleben, zum Beispiel ihren nächsten Geburtstag oder
Weihnachten mit der neugeborenen Enkeltochter. Und manche hält die
Hoffnung auf ein Wiedersehen mit einem bestimmten Menschen am
Leben, von dem man sich verabschieden will. So ein Ziel mobilisiert
Kräfte, um noch einen bestimmten Moment mitzuerleben. Es kann das
Sterben aufschieben – das Sterben aufhalten kann es nicht.


Wertvolle Zeit nutzen


Wenn die Sterbende Sie fragt, nennen Sie bitte keinen exakten
Zeitpunkt („bis Weihnachten“, „noch vier Wochen“) und schon gar
keinen konkreten Termin, auch wenn ein Arzt es Ihnen anders gesagt
haben sollte. Bleiben Sie vage und geben Sie, wenn überhaupt, einen
groben Zeitrahmen an: „Die Ärztin meint, wir haben eher Tage als
Wochen“, oder „eher Wochen als Monate“. Ein grober Zeitrahmen ist
dann wichtig, wenn Sie deutlich machen wollen, dass die Zeit
drängt. Wenn Sie falsche Hoffnungen wecken, nehmen Sie sich und der
Sterbenden sonst die Chance, sich mit den wichtigen Fragen am
Lebensende auseinanderzusetzen (siehe 4.3, Die Radieschen-Liste).
Solange Sie weiter das Gefühl haben, dass ja noch genug Zeit für
alles bleibt, schieben Sie das, was keinen Aufschub duldet, weiter
vor sich her. Irgendwann ist es genau dafür aber zu spät, auch wenn
Sie es jetzt nicht wahrhaben wollen. Die Zeit, um Dinge zu klären,
ist jetzt – nutzen Sie sie!


Im Spannungsfeld zwischen
Ehrlichkeit und Hoffnung


Neben der Notwendigkeit, die letzte Zeit so gut wie möglich zu
verbringen, gibt es auch noch den Aspekt der Hoffnung. Hoffnung ist
für Menschen in allen Phasen des Lebens von zentraler Bedeutung.
Hoffnung zu vermitteln ist Aufgabe aller Beteiligten, also dem
Ärzteteam, Pflegepersonal, Besucherinnen, Freundinnen und
Angehörigen. Aber wie können Sie ehrlich sein und gleichzeitig
Hoffnung vermitteln? Fragt Ihre Sterbende, wie lange sie noch zu
leben hat, antworten Sie bitte nicht „der Arzt hat gesagt, du hast
nur noch ein paar Tage zu leben ...“ Sagen Sie stattdessen: „Ja, es
ist ernst. Und wir tun alles Menschenmögliche, um es dir leichter
zu machen, dir zu helfen und dich zu unterstützen“.


Wenn Ihre Sterbende stattdessen zu Ihnen sagt, sie habe nur noch
ein paar Tage zu leben, reden Sie ihr das nicht aus und
beschwichtigen Sie nicht. Sagen Sie nicht: „Ach, das wird schon
wieder, mach dir keine Sorgen, du hast ja noch so viel Zeit …“
Nehmen Sie sie ernst und sprechen Sie über die Angst, die hinter
den Äußerungen steckt.


Es gibt Menschen, die wollen der Wahrheit ihres nahenden Endes
einfach nicht ins Auge blicken. Betreiben Sie in diesem Fall keine
Zwangsaufklärung. Wer es einfach nicht wissen will und auch nach
mehreren Gesprächsversuchen immer noch darauf beharrt, alles sei in
bester Ordnung, dann sei es so. Belassen Sie es dabei.


Humor am Sterbebett?


Lachen ist ein wichtiges Ventil, um uns in belastenden Situationen
zu schützen. Über das Lachen wird die innere Anspannung gelöst.
Beim Lachen werden Endorphine ausgeschüttet, Glückshormone, die
schmerzlindernd wirken. Lachen lenkt auch ab und entspannt.
Menschen, die regelmäßig lachen, sind besser in der Lage, mit
schwierigen Situationen umzugehen. Lachen gehört unbedingt zum
Leben – aber bitte lachen Sie miteinander, nicht übereinander.
Erlauben Sie sich Humor in Ihrer Begleitung, auch wenn es manchmal
Galgenhumor sein wird. Gemeinsam zu lachen macht vieles einfacher
und schenkt uns in belastenden Situationen wichtige Momente von
Leichtigkeit. Übrigens: Das Trauer- und das Lachzentrum liegen im
Gehirn direkt nebeneinander, so erklärt sich das manchmal
ansatzlose Überspringen vom intensiven Weinen zum Tränen lachen und
andersrum.


Wenn Gespräche nicht mehr möglich
sind


Wenn das Reden durch die zunehmende Schwäche der Sterbenden
schwierig wird, können Sie trotzdem kommunizieren. Nutzen Sie eine
Schreibtafel oder eine Schiefertafel mit Kreide, um in Kontakt
bleiben. Die Kommunikation wird so zwar langsamer, aber
gleichzeitig auch intensiver.


4.2.4 Respekt und Würde


Sterbende sind Menschen mit individueller Persönlichkeit. Sie haben
ein Recht darauf, respektvoll behandelt zu werden. Dies klingt nach
einer banalen Selbstverständlichkeit, die Realität in unserer
Gesellschaft, in vielen Krankenhäusern, Pflegeheimen und im
privaten Wohnumfeld sieht leider noch immer ganz anders aus. Viel
zu oft wird hier die Würde alter und sterbender Menschen verletzt.


Seien Sie respektvoll im Umgang mit den Fragen, die Ihre Sterbende
hat, nehmen Sie sie ernst mit ihrer Angst und ihren Schmerzen.
Vergessen Sie nicht: Noch vor einigen Wochen oder Monaten oder
Jahren war die Sterbende eine selbständige, gesunde, aktive Person.
Auch wenn sie jetzt schwer krank ist oder an Demenz leidet: Sie
spürt, ob Sie ihr mit Respekt und Wertschätzung begegnen. Wir
können ihr Vorschläge machen, sie inspirieren, wie wir mit ihr die
letzte Etappe gestalten. Was davon sie letztendlich annimmt,
bestimmt die Sterbende selbst. Lassen Sie ihr die
Entscheidungsfreiheit.


4.2.5 Selbstbestimmung


Menschen wollen bis zuletzt möglichst selbstbestimmt leben.
Sterbende sind keine hilflosen Opfer, sie reflektieren ihre
Situation und möchten und können bis zuletzt Verantwortung für sich
übernehmen. Beziehen Sie ihn, wenn er das möchte, als mündigen
Patienten auf Augenhöhe in alle Entscheidungen mit ein. Wenn wir
uns um andere kümmern, die von uns abhängig sind, gibt uns das auch
ein Stück Macht über den anderen. Wie wäre es, diese Macht
zurückzugeben an die Sterbende: indem sie in alles einbezogen wird,
was noch möglich ist, und wir ihr Mut machen, Dinge selbst zu tun.
Kleinen Kindern gibt es ein großes Gefühl der Freiheit, selbständig
ein paar Schritte zu laufen, im wahrsten Sinne des Wortes auf
eigenen Beinen zu stehen. Am Ende des Lebens ist dieses Gefühl der
Selbstwirksamkeit genauso wichtig. Statt die Sterbende zu
entmündigen und ihr alles abzunehmen, aktivieren und ermutigen wir
sie. Sie sollte so lange wie möglich zum Essen aus dem Bett
aufstehen, sie sollte selbständig essen und trinken, sich das
Gesicht und die Hände selbst waschen, sich die Lippen eincremen,
ein paar Schritte vom Bett zum Stuhl und zurück laufen, gerne auch
mit Ihrem Arm und Ihrer Unterstützung an der Seite. Das gibt ihr
ein Gefühl von Selbstverantwortung und Würde.


Selbstbestimmt da-sein


In der letzten Etappe des Lebens ändert sich das Tempo des Alltags,
die Aktivitäten reduzieren sich. Das gilt sowohl für die Sterbende
als auch für ihre Begleiter, denn jetzt sind andere Dinge wichtig.
Statt in blinden Aktionismus zu verfallen, hilft jetzt das
„Da-sein“ und mit aushalten – nicht zu verwechseln mit
„mit-leiden“.


Gehen Sie nicht von Ihren Bedürfnissen aus, sondern von dem, was
die Sterbende braucht: Sie ist die Hauptperson. Fragen Sie
sie, was sie sich von Ihnen wünscht. Gönnen Sie der Sterbenden die
Ruhe, die sie braucht. Lassen Sie sie schlafen, wenn sie müde ist –
sie bestimmt das Tempo und die Phasen, in denen sie reden, aktiv
sein oder einfach vor sich hin sinnieren möchte. Andererseits hilft
es, sie in unseren Alltag einzubeziehen. Berichten Sie von den
Kindern und Enkeln, aus der Schule und von Ihrem Alltag. Bitte
vermeiden Sie Geschichten über „xy ist ja auch grad gestorben“ oder
das unangenehme Geschimpfe über die Nachbarn …


4.2.6 Letzte Dinge regeln


„Die Zeit des Sterbens ist eine Zeit des Lebens, und alle
Beteiligten können diese Zeit nutzen, um letzte Dinge zu regeln“
(Antonczyk 2003, 77). Unterstützen Sie Ihre Sterbende dabei mit
einer Liste, die ich die „Radieschen-Liste“ nenne (siehe Kapitel
4.3). Neben den vielen organisatorischen Fragen, die dringend zu
klären sind, gibt es einiges, vor dem sich die Sterbende vielleicht
lange gedrückt hat, weil es nicht einfach war und ist, darüber zu
reden. Wenn Sie mit Ihrer Sterbenden ein Gespräch über ein
berührendes Thema wie die Beerdigung oder die Vorsorgevollmacht
führen wollen, dann fragen Sie sie vorher um Erlaubnis: „Ich würde
gerne mit dir über ein paar wichtige Punkte sprechen, zum Beispiel
ob du deine Beerdigung schon organisiert hast. Können wir jetzt
darüber reden?“ Letztendlich bestimmt sie ganz allein, worüber sie
sprechen möchte und worüber nicht. Unterstützen Sie sie beim
Abschiednehmen und fragen Sie: „Was brauchst du, was möchtest du
noch geregelt haben?“ Führen Sie die Liste laufend fort.
Akzeptieren Sie auch, wenn sie etwas absolut nicht möchte – es ist
ihre freie Entscheidung. Und: Viele Sterbende wollen gar nicht über
den Tod reden, frei nach dem Motto er kommt ja sowieso. Sie möchten
viel lieber Anteil nehmen am Leben und Alltag der anderen. Lassen
Sie auch das zu.


Eine Schatzkiste zum
Abschied


Gibt es einen Menschen, den sie noch einmal sehen, mit dem sie sich
versöhnen möchte? Können Sie in ihrem Auftrag den Kontakt
herstellen und die Begegnung möglich machen? Gibt es jemandem, dem
sie sagen möchte, wie sehr sie ihn liebt, doch sie traut sich
nicht, das auszusprechen? Könnte sie einen Abschiedsbrief ins
Diktiergerät sprechen oder einfach in ihr Smartphone, falls
schreiben nicht mehr möglich ist? Möchte sie eine Botschaft für
ihre Familienangehörigen hinterlassen und können Sie sie vielleicht
dabei unterstützen, indem sie ihr zeigen, wie die Filmfunktion auf
dem Mobiltelefon funktioniert? Und ihr versprechen, diese Filme
nach ihrem Tode an die Empfänger zu übermitteln?


Oder Sie bringen ihr Schreibpapier, Stifte und Briefumschläge mit
und sie kann in Ruhe und zu selbst gewählten Tageszeiten Briefe an
die Zurückbleibenden schreiben. Möchte sie zum Beispiel Kindern,
Enkeln oder Freunden noch etwas mit auf ihren Lebensweg geben,
einen Brief zum 18. Geburtstag vielleicht, der noch in ferner
Zukunft liegt?


Sie können Ihrem Sterbenden auch vorschlagen, eine Schatzkiste für
die Familie oder eine ganz bestimmte Person zu packen, die sie mit
persönlichen Gegenständen und kleinen Zetteln, mit Geschichten und
Gedanken füllt.


Schenken Sie glückliche
Momente


Was jetzt noch zählt, sind nicht mehr Jahre und Monate, sondern die
Augenblicke im Hier und Jetzt. Machen Sie der Sterbenden ihren
Abschied so schön wie möglich. Gibt es einen langgehegten Wunsch,
den Sie ihr erfüllen können? Können Sie eine gemeinsame Reise an
ihren Lieblingsurlaubsort unternehmen, solange das von ihrer
körperlichen Verfassung her noch möglich ist? Möchte sie an einen
besonderen Ort reisen, um Abschied nehmen zu können? Freut sie sich
über einen selbstgepflückten Blumenstrauß aus dem eigenen Garten
oder über die Pflaumen vom jahrelang gehegten Obstbaum? Gibt es
vielleicht ein Essen oder ein Getränk, das die Sterbende besonders
gerne mag? Welche Musik hört sie, gibt es ein Konzert mit ihrer
Lieblingskomponistin oder Sängerin, das Sie gemeinsam besuchen
könnten? Gibt es ein geliebtes Haustier, von dem sie sich so gerne
verabschieden möchte (auch im Pflegeheim findet sich bestimmt
jemand, der das erlaubt)? Seien Sie ruhig kreativ. Im Film
Blaubeerblau gibt es eine berührende Sequenz, die in einem
Hospiz spielt. Ein junger Mann liegt im Sterben. Er erinnert sich
an glückliche Kindheitstage auf dem Bauernhof und wünscht sich so
sehr, noch einmal eine Kuh zu streicheln. Sein alter Schulfreund
bringt ihm daraufhin eine lebendige Kuh an sein Sterbebett. Er hält
die Hand an die feuchte Kuhschnauze – und stirbt wenig später
friedlich (Piepgras 2017, 68). Auch und gerade die kleinen Dinge
können nun glücklich machen. Am Ende unseres Lebens wird das
Erleben intensiver, der Blickwinkel ändert sich: „Bislang
Selbstverständliches ist auf einmal nicht mehr selbstverständlich“
(Engelke 2015, 82). Glückliche Momente werden dafür jetzt viel
intensiver erlebt: die Sonnenstrahlen, die durchs Fenster scheinen,
das Herbstlaub im Garten, das Essen mit der Familie, der Duft von
frischgebackenem Kuchen, das unbeschwerte Zusammensitzen mit
Freunden.



4.2.7 Trost auf spiritueller Ebene


Auch wenn die Sterbende ihr ganzes Leben lang nicht gläubig war,
kann das jetzt ganz anders sein. Am Ende des Lebens kommen viele
Fragen auf, die früher im Alltag vielleicht keine Rolle spielten.
Mit einem Seelsorger oder einer Pfarrerin kann sie über „Gott und
die Welt“ sprechen und die Sinnfrage stellen. Es gibt
konfessionelle Sterbebegleiter, die mit einem Text, einem
gemeinsamen Gebet, einem Lied Trost spenden. Auch nichtchristliche
Begleiter können mit ihrer Sicht der Welt Erleichterung
verschaffen.


Lebensbilanz


Viele Sterbende ziehen am Ende ihres Lebens Bilanz. Was ist ihnen
gelungen? Was bedauern sie? Was hätten sie anders machen sollen?
Was werden sie nicht mehr erledigen können?


Schaffen Sie einen Rahmen, in dem Ihre Sterbende über ihr Leben
reflektieren kann. Blättern Sie gemeinsam durch Fotoalben, lassen
Sie sie erzählen und lauschen Sie ihren Geschichten. In unserer
Kultur ist es weit verbreitet, sich über alles ein Urteil zu
bilden. Was der Sterbenden jetzt jedoch wirklich hilft, ist ein
Gegenüber, das zuhört und nicht be- oder ver-urteilt. „Die erlebte
Lebensbilanz lässt sich nicht schönen, die in Worte gefasste
schon“, meint Ernst Engelke (Engelke 2015, 78). Wenn die Sterbende
in ihren Erzählungen im Negativen verharrt und voller Verzweiflung
nur das sieht, was ihr nicht gelungen ist, versuchen Sie, die
Perspektive zu wechseln: „Was hast du richtig gut gemacht? Welche
eine Sache gibt es, auf die du richtig stolz bist? Was war ein
besonders schöner Moment? Wo hast du vor Glück geweint, was hat
dich berührt?“


Nicht alle Sterbende möchten auf ihr Leben zurückblicken, denn
Erinnerungen sind oft auch schmerzhaft. Wenn Versöhnung nicht
möglich ist oder Unerledigtes zurückbleibt, dann herrscht statt
Frieden oftmals nur die tiefe Trauer über das, was man nicht mehr
ändern kann.


Dinge, die Sterbende am meisten
bereuen


Die frühere Palliativkrankenschwester und jetzige Songwriterin
Bronnie Ware erzählt in ihrem Buch 5 Dinge, die Sterbende am
meisten bereuen (Ware 2013), was Menschen am Ende ihres Lebens
bedauern. Ich wünschte, ich hätte den Mut gehabt, mein eigenes
Leben zu leben; ich hätte nicht so viel gearbeitet; ich hätte den
Mut gehabt, meine Gefühle auszudrücken; ich hätte den Kontakt zu
meinen Freunden aufrechterhalten; ich hätte mir erlaubt,
glücklicher zu sein. Das Buch scheint wie eine Gebrauchsanleitung
der Lebensbilanz. Unverkennbar richtet es sich aber an uns Lebende.
Denn die Rückschau der Sterbenden auf ihr gelebtes Leben kann uns
Lebende wachrütteln, auch unser Leben hin und wieder zu
hinterfragen und eingetretene Pfade zu verlassen. „Die Menschen
schlafen, solange sie leben. Erst wenn sie sterben, erwachen sie“ –
so formuliert Pfarrer Peter Frör eine Weisheit aus dem Koran
(zitiert nach Borasio 2012, 189).


4.2.8 In Frieden gehen dürfen


Ihre Sterbende wird schwächer und schwächer, sie hat sich in
Frieden von allen verabschiedet, jetzt ist sie in ihrer eigenen
Welt und dämmert vor sich hin. Doch der Tod lässt auf sich warten,
obwohl sie schon lange gesagt hat, sie mag nicht mehr. Kann sie in
Frieden gehen? Manche Sterbende brauchen das Einverständnis ihrer
Angehörigen, dass sie gehen dürfen, dass alles geregelt ist, dass
sie gewiss sein können, dass die Zurückbleibenden ihr Leben
meistern werden und dass alles friedlich ist. Können Sie ihr diese
Gewissheit vermitteln?


Frieden in der
Familie?


Man würde es sich so sehr wünschen, aber im Angesicht des Todes
wird nicht alles plötzlich „besser“. Beobachtungen zeigen, dass
sich die Charaktereigenschaften von Menschen verstärken – Ruhige
werden ruhiger, zornige Menschen werden noch wütender. Oft zeigen
sich Gewohnheiten, die lange verschüttet waren, so dass sich
Angehörige wundern, weshalb die Sterbende plötzlich „so anders“ ist
(Engelke 2015, 72). Auch schweißt der drohende Tod das System
Familie nicht automatisch zusammen, eher im Gegenteil: „Stabile
Beziehungen werden stabiler, und zerbrechliche Beziehungen werden
zerbrechlicher“ (Engelke 2015, 73).


Wer es selbst einmal erlebt hat, weiß, welch brisante Dynamik
Familienkonflikte bergen. Da wird der lang schwelende Streit am
Sterbebett ausgetragen und rücksichtslos vor der Sterbenden
gestritten. Versuchen Sie, wenn der Streit schon nicht zu stoppen
ist, das Gespräch außerhalb des Krankenzimmers auszutragen.
Vielleicht können Mediatoren, Seelsorger oder Psychologen zwischen
den Parteien vermitteln.


Akzeptieren Sie, wenn die Sterbende bestimmte Personen wie
Geschwister, Eltern, bestimmte Freunde nicht mehr sehen will:
Mitunter ist Frieden und Aussöhnung einfach nicht möglich. Manchmal
sind wir Teil des Konfliktes, manchmal nur Beobachter – wir wissen
nicht, wie tief Verletzungen bei der Sterbenden wirken.


Keine sinnlose Lebensverlängerung
erleiden müssen


Man mag meinen, die medizinischen Möglichkeiten würden manche Ärzte
dazu verleiten, das Sterben möglichst lange hinauszuzögern. Doch
mitunter sind es die Angehörigen, die großen Druck auf die Ärzte
ausüben und ihnen mit rechtlichen Konsequenzen drohen, wenn nicht
alles Menschenmögliche versucht wird, um das Leben des Sterbenden
zu verlängern. Einzig aus dem Grund, weil sie nicht bereit sind den
Totkranken gehen zu lassen (siehe auch Müller-Busch 2016, 45f).


Können Sie Ihre Sterbende gehen
lassen?


„Manchmal sind wir Zurückbleibenden diejenigen, die die Nähe der
Sterbenden viel mehr brauchen als sie uns, weil wir sie nicht gehen
lassen wollen“ (Antonczyk 2003, 77).


Darf Ihre Sterbende gehen, oder haben Sie noch etwas, was Sie mit
ihr klären wollen und sie daher in Gedanken oder physisch
festhalten? Halten Sie ihre Hand oder klammern Sie sich an ihr
fest? Spenden Sie Trost oder versucht sie Ihnen stattdessen Halt zu
geben? Wer übernimmt hier welche Rolle? Nicht selten warten
Sterbende auf genau den einen Moment, wenn die Ehefrau oder der
Sohn für ein paar Minuten den Raum verlässt, um gehen zu können.
Vermutlich fällt es ihnen dann leichter. Tatsächlich ist es so,
dass die wenigsten Menschen loslassen können, wenn ein anderer an
ihrer Seite sitzt. Die meisten sterben in dem Moment, wenn sie
alleine sind. Wenn also jemand in Ihrem Beisein seinen letzten
Schnaufer tut, dann ist das ein ganz besonderes Geschenk.


Kämpfen bis zuletzt?


Manche Sterbende kämpfen einen aussichtslosen Kampf für ihre
Angehörigen, dabei sind sie schon so lange „zu Tode“ erschöpft und
wollen nur noch sterben. „Aber du darfst nicht aufgeben, du musst
doch kämpfen“ – diese Sätze hört man immer wieder am Sterbebett,
und sie spiegeln die tiefe Verzweiflung der Angehörigen, die ihre
Sterbende nicht gehen lassen wollen.


„Die Kampfrhetorik verkennt die Gefühlslage des
Patienten: Natürlich ist er bereit, Kräfte für die Therapie zu
mobilisieren, aber er spürt auch, dass er letztlich machtlos ist.
Oft ist der Patient auch schlicht am Ende seiner physischen und
psychischen Kräfte. Dann werden die martialischen Durchhalteparolen
zur zusätzlichen Belastung für einen Sterbenden, der ohnehin dem
größten seelischen Druck ausgesetzt ist.“


(„Du musst kämpfen“, Essay, Frankfurter Allgemeine
Sonntagszeitung, 29.10.2017, Dr. Markus Günther aus 
https://www.dgpalliativmedizin.de/kommunikationspreis/nominierungen.html
, abgerufen am 10.09.2018).


Ist dies Ihr Kampf oder der Kampf Ihrer Sterbenden? Können Sie sie
gehen lassen?


Umgehen mit Angst


Ein Teil des Schmerzes der Sterbenden ist Angst: Angst vor dem Tod,
Angst, die Selbstbestimmung zu verlieren und ausgeliefert zu sein,
Angst vor dem Alleinsein, Angst, die Familie zurücklassen zu
müssen, Sorgen um Schulden und was danach kommt, Angst um die
geliebten Haustiere, Angst anderen zur Last zu fallen, vor
körperlichen Beschwerden, Atemnot und geistigem Verfall. Aber nicht
nur die Sterbende hat Angst, auch Sie sind mit einer Bandbreite von
angstvollen Gefühlen konfrontiert. Sie haben Angst, nicht genug tun
zu können, zu schwach zu sein, um das alles durchzustehen, Angst
vor dem Tod und dem Verlust des geliebten Menschen, vor der Zeit
danach und vor dem Alleinsein.


Angst ist ein wichtiges Gefühl, sie soll uns in lebensbedrohlichen
Situationen beschützen. Existenzängste sind in dieser Situation
normal. Sie können diese Ängste nicht „wegtrösten“, diese Tiefe der
Angst können Sie am besten gemeinsam aushalten. Nehmen Sie die
Angst wahr und reden Sie darüber, vielleicht kommen Sie mit
Nachfragen auf das, was hinter der Angst der Sterbenden steckt. Was
hilft gegen die Angst? Vor allem hilft menschliche Nähe, empathisch
sein, zuhören. Streichen Sie sinnleere Sprüche wie „ach, Kopf
hoch“, „du musst keine Angst haben“, „das wird schon wieder“ oder
„reiß dich zusammen“ aus Ihrem Wortschatz. Aber fassen Sie sich
gegenseitig auch nicht mit Samthandschuhen an. Die Sterbende ist
verletzlich, hat aber auch selbst Angst, die anderen zu verletzen.
Das Ergebnis ist Sprachlosigkeit. Oftmals wird dann nur noch
übereinander, aber nicht mehr miteinander geredet. Nehmen Sie sich
Zeit und setzen Sie sich ans Bett. Fragen Sie, was die Sterbende
jetzt braucht. Lassen Sie körperliche Nähe zu, wenn Sie spüren,
dass sie gewünscht ist. Manchmal hilft eine schweigende, behutsame
Umarmung mehr als ein lang überlegter, ausgefeilter Satz.


Streit und
Wesensveränderung


Nicht alle Sterbenden verlassen die Welt harmonisch und friedvoll,
der Verlust der Autonomie macht wütend, zornig und auch ungerecht.
Versuchen Sie sich vorzustellen, wie Sie zunehmend von anderen
abhängig werden und selbst in intimsten Situationen (Stuhlgang,
Windeln) auf fremde Hilfe angewiesen sind. Ihre Verzweiflung lassen
Sterbende dann an anderen aus, auch denen, die ihnen helfen. Wohin
auch sonst mit den Gefühlen? Halten Sie das aus – aber lassen Sie
sich nicht alles bieten. Sie müssen Beleidigungen und Demütigungen
nicht hinnehmen. Sagen Sie deutlich, wenn eine Grenze überschritten
ist, dass diese Worte Sie verletzen und dass sie aufhören soll
damit: Auch Sie haben Respekt verdient.


Bei krankheitsbedingten Veränderungen des Gehirns gibt es mitunter
so starke Verhaltensänderungen, dass wir die uns sonst so
vertrauten Menschen kaum noch wiedererkennen. Demenzerkrankte
Sterbende schlagen in ihrer Verzweiflung manchmal sogar um sich.
Schlagen Sie nicht zurück, sondern sagen Sie klar und deutlich:
Stopp! Versuchen Sie, so schnell wie möglich aus der Situation
herauszukommen, und holen Sie sich umgehend Unterstützung!
Hilfreiche Adressen finden Sie im Anhang.


Auch bei fortschreitenden Gehirntumoren gibt es extreme
Wesensveränderungen. Besprechen Sie die Situationen mit dem
Palliativteam oder behandelnden Arzt und versuchen Sie sich immer
wieder klarzumachen, dass die Ausfälle und Aussetzer nichts mit
Ihnen persönlich zu tun haben, sondern Folge der zunehmenden
Funktionsbeeinträchtigung zentraler Hirnbereiche sind.


Biographiebogen


Als Angehörige wissen Sie aus der gemeinsamen Geschichte viel über
die Biographie der Sterbenden. Sie wissen, was sie mag und was sie
verabscheut. Ärzte, Pflegepersonal und ehrenamtliche Begleiter
wissen das nicht. Schreiben Sie in Stichpunkten die wichtigsten
Fakten in einem Biographiebogen auf, damit alle die wichtigsten
Informationen auf einen Blick sehen. Auf dem Bogen kann zum
Beispiel stehen, wann die Sterbende geboren wurde, wo sie
aufgewachsen ist, ob sie Allergien oder Abscheu gegen bestimmte
Lebensmittel hat, was sie ganz besonders gerne mag, was ihre
Lieblingsmusik ist und vieles mehr.


Besuchsbogen


Den Biographiebogen können Sie um einen Besuchsbogen erweitern, ein
einfaches DIN-A4-Blatt, das Sie dazuheften und auf dem
chronologisch jede Besucherin notiert, was beim aktuellen Besuch
möglich war und was nicht so gut geklappt hat. Hier kann der
nächste Besucher dann anknüpfen. Dies empfiehlt sich vor allem,
wenn Sie einen Besuchszeitplan oder Sitzwachen organisiert haben
und keine Zeit bleibt, sich zwischen den Besuchen direkt
abzusprechen. Alternativ geht das natürlich auch digital über einen
Messenger oder per E-Mail.


4.3 Die Radieschen-Liste


Gerade weil bei Sterbenskranken und Sterbenden die Lebenszeit
begrenzt ist, ist es jetzt Zeit, die unmittelbare Zukunft zu
planen. Mitunter verläuft der Sterbeprozess so schnell, dass viele
Sterbende nicht mehr die Zeit haben, in Ruhe ihren Nachlass zu
ordnen. Auch die besten Ärzte überschätzen laut Studien die
verbleibende Lebenszeit ihrer Patienten in der Regel um das
Fünffache (Gottschling 2017, 133 und Müller-Busch 2016, 52). Es
kann ganz plötzlich und ohne Vorwarnung zu spät sein. Dann ist die
Chance, wichtige Angelegenheiten zu regeln und sich auszusprechen,
für immer vertan! Deshalb muss es jetzt ganz schnell gehen.


Darüber kann ich nicht reden, meinen Sie? Das ist verständlich. Wir
haben Angst und verschieben die Klärung wichtiger Dinge auf später.
Nach dem Motto: Irgendwann wird schon der richtige Zeitpunkt kommen
… Seien Sie gewiss: Er kommt nicht. Es ist für niemanden angenehm,
über den Tod und seine Folgen zu reden. Kein Mensch reißt sich
darum, über Dinge wie Kontovollmacht, Bestattung, Nachlass, Erbe zu
sprechen. Für viele Menschen fühlt es sich so an, als würden sie
sich mitschuldig machen, dass der andere sterben muss, wenn sie
darüber reden. Aber: Die Sterbende wird sterben! Sie werden den
Sterbeprozess nicht aufhalten, indem Sie wichtige Fragen, die
dringendst der Klärung bedürfen, aus Angst nicht stellen. Die Zeit
ist begrenzt, die Uhr läuft gegen Sie! Stellen Sie sich eine
Sanduhr vor, unerbittlich rieselt Sandkorn um Sandkorn. Vielleicht
ist morgen schon der Moment, in dem die Sterbende nicht mehr
ansprechbar ist oder ins Koma fällt. Alles, was Sie jetzt nicht
klären können, macht es Ihnen und allen Angehörigen
anschließend umso schwerer. Wägen Sie ab – trauen Sie sich jetzt,
die wichtigsten Dinge zu besprechen? Oder ist Ihre Angst davor so
groß, dass Sie auf die Klärung lieber verzichten und alles weiter
aufschieben, bis es vielleicht zu spät ist?


Was passiert, wenn nichts
passiert?


Warum muss der Nachlass überhaupt geklärt werden, fragen Sie sich
vielleicht. Zu erben gibt es vielleicht ohnehin nicht viel, es geht
doch dann alles seinen Gang? Nach dem Tod wird bei der
Nachlassauflösung Ihrer Liebsten Ihr Alltag einem Puzzlespiel mit
1.000 Teilen gleichen. Jeder kleine Arbeitsschritt kostet viel
Zeit. Wichtige Dinge wie die Beantragung einer Sterbeurkunde, zu
der Sie innerhalb von drei Tagen gesetzlich verpflichtet sind,
werden zu einem extrem anstrengenden Hürdenlauf. Das gilt gerade
auch für den digitalen Nachlass einer Verstorbenen. Viele Menschen
haben diverse Onlinekonten, von denen laufend weiter Geld abgebucht
wird, wenn Sie das Masterpasswort für ihren Computer nicht haben
Mit der Klärung der wichtigsten Dinge machen Sie es der Sterbenden,
vor allem aber sich selbst als Hinterbliebene das Leben leichter.
Soviel Egoismus darf und muss sein.


Holen Sie sich
Unterstützung


Diese Fragen für die Zeit nach dem Tod zu stellen ist schmerzhaft,
erfordert Mut und fällt niemandem leicht. Wenn Sie selbst nicht
über bestimmte Punkte reden können, weil Sie es nicht aushalten, zu
Lebzeiten beispielsweise über die Bestattungsvorbereitungen zu
sprechen, dann holen Sie sich eine Unterstützerin an die Seite!
Fragen Sie eine gute Freundin der Sterbenden oder einen Seelsorger,
Anwältin, den Hospizdienst oder die Sozialarbeiterin in der Klinik,
ob sie das für Sie übernehmen können.


Im Folgenden finden Sie eine Liste, die ich die „Radieschen-Liste“
nenne. So wie manche Menschen eine Löffel-Liste mit Dingen haben,
die sie unbedingt im Leben tun, sein oder haben wollen, enthält die
Radieschen-Liste die wichtigsten Dinge vor dem Sterben. Es ist
gewissermaßen eine To-do-Liste, bevor die Sterbende die Radieschen
von unten betrachtet. Die Punkte eins bis drei sind unerlässlich,
wenn Sie die Sterbende als Angehörige oder enge Freundin begleiten
und über den Tod hinaus handlungsfähig bleiben sollen, zum
Beispiel, weil Sie den Nachlass verwalten werden. Am besten
beginnen Sie mit dem ersten Punkt und arbeiten die Liste nach unten
ab, denn oben stehen die allerwichtigsten Dinge.


Die Radieschen-Liste – sechs Punkte, die Sie unbedingt klären
müssen, weil Sie sonst später ein echtes Problem haben:


1. wichtige Unterlagen


2. Vorsorgevollmacht und Patientenverfügung


3. Bank- und Kontovollmacht


4. Testament


5. rund um die Bestattung


6. Familiengeschichte und Frieden


1. Wichtige Unterlagen


Erstellen Sie eine Übersicht über die wichtigsten Unterlagen – wo
finden Sie


	Personalausweis oder Reisepass Ihrer Sterbenden?


	Krankenversichertenkarte?


	Familienstammbuch (Geburtsurkunde, Heiratsurkunde)?


	Kontoauszüge und Bankunterlagen?


	den Versicherungsordner?


	weitere wichtige Unterlagen?


	Gibt es eine Lebensversicherung oder eine andere finanzielle
Absicherung für die direkten Angehörigen?


	Wie lautet die PIN des Mobiltelefons der Sterbenden (damit Sie
später für die Benachrichtigungen auf die Kontakteliste zugreifen
können)?


	Bei welcher Bank gibt es ein Onlinekonto und wie lautet das
Passwort?


	Wie ist der Nutzername des PCs und wo finden Sie das Passwort?


	Wo sind die Passwörter für die verschiedenen
Accounts/Onlinezugänge notiert?


	Wo finden Sie ein Adressbuch oder eine Kontakteliste aller
Freundinnen und Bekannter?




Verständlicherweise tun sich die meisten Menschen schwer damit,
diese sehr persönlichen Daten herauszugeben. Falls das nicht in der
digitalen Vorsorge bereits geregelt wurde, kann die Sterbende die
allerwichtigsten Zugangsdaten auf einen Zettel schreiben und in
einem Umschlag versiegeln. Diesen Umschlag kann sie bei einer
Vertrauensperson oder dem Vorsorgebevollmächtigten hinterlegen, mit
der Auflage, dass er erst im Todesfalle geöffnet werden darf.


Wichtig: Dieser Umschlag mit elementar wichtigen Daten sollte nicht
zum Testament gelegt werden, denn das Testament wird erst sehr viel
später eröffnet – manchmal erst Wochen oder Monate nach dem
Todeszeitpunkt! Und ohne diese Zugangsdaten wird es für Sie schwer
bis unmöglich, den digitalen Nachlass für die Sterbende zu regeln!


Wenn Sie gerade dabei sind: Bitte kontrollieren Sie kurz die
Gültigkeit Ihres eigenen Personalausweises/Reisepasses. Diesen
werden Sie für die Abwicklung nach dem Tag X laufend brauchen.


2. Vorsorgevollmacht und
Patientenverfügung


Verschaffen Sie sich einen Überblick darüber, wo diese Dokumente
hinterlegt sind. Liegen diese als Formular zu Hause in einem
Vorsorgeordner oder sind sie im Zentralen Vorsorgeregister
eingetragen? Mit der Vorsorgevollmacht bestimmt die Sterbende eine
Person, die sie in bestimmten Angelegenheiten vertreten soll
(Finanzen, Wohnung, Behörden, über den Tod hinaus). Die
Vorsorgevollmacht müssen Sie nicht beim Notar beglaubigen lassen,
Sie können Sie unkompliziert privatschriftlich, eigenhändig selbst
erstellen. In diesem Falle brauchen Sie dann aber unbedingt eine
separate Bankvollmacht.


Achtung, Falle! Wenn Sie verheiratet sind, glauben Sie vielleicht,
dass Sie als Ehepartner keine Vollmacht brauchen, da Sie ja
automatisch für die Belange des anderen zuständig sind.


Das ist ein Irrtum! Wollen Sie als Ehepartner den anderen Partner
in persönlichen oder medizinischen Dingen vertreten, brauchen Sie
eine schriftliche Vollmacht! Bei alltäglichen Angelegenheiten ist
dies über die sogenannte Schlüsselgewalt nicht notwendig. Diese
umfasst Dinge des täglichen Bedarfs wie Kleidung, Nahrung,
Haushaltsgeräte. Anders ist es, wenn Sie über die Verlegung in ein
Hospiz oder die Unterbringung in einer Pflegeinrichtung entscheiden
wollen. Hierfür benötigen Sie eine Vorsorgevollmacht. Denn
Ehepartner sind keine gesetzlichen Vertreter! Das sind
ausschließlich Eltern für ihre Kinder (oder ein gesetzlicher
Betreuer für seine betreute Person). Auch Kinder sind keine
gesetzlichen Vertreter für ihre Eltern, sie benötigen also
ebenfalls eine Vorsorgevollmacht!


Mit der Patientenverfügung legt die Sterbende fest, welche
medizinischen Maßnahmen sie will und welche nicht. Falls sie im
späteren Verlauf des Sterbeprozesses ihren Willen nicht mehr äußern
kann, gelten die Festlegungen in diesem Dokument dann als ihr
vorausverfügter Wille. Vordrucke für die Patientenverfügung finden
Sie unter dem Link im Anhang.


3. Bank- und
Kontovollmacht


Bei welcher Bank wird das Girokonto geführt? Wer hat eine
Bankvollmacht, damit Lebenshaltungskosten, dringende Rechnungen und
Miete überwiesen werden können? Oder gibt es ein gemeinsames Konto
(Oder-Konto), auf das die Ehepartner gemeinschaftlich zugreifen?
Wenn nicht, fragen Sie die Bank nach einem Vordruck „Verfügung
zugunsten Dritter für den Todesfall außerhalb des Erbganges“ und
klären Sie, wer die Vertrauensperson sein soll, die nach dem Tode
auf das Konto zugreifen darf.


Geklärt werden sollte auch, wer eine Postvollmacht erhält, um
Einschreiben, beim Postamt hinterlegte Briefe und Päckchen/Pakete
abholen zu dürfen. Schreiben von Versicherungen, Krankenkassen,
Pflegekassen oder vom Notar sind jetzt ganz besonderes wichtig. Sie
dürfen nicht im Poststapel zwischen Werbung und Zeitschriften
untergehen oder im Briefkasten am Wohnort der Sterbenden im
überquellenden Briefkasten verstauben.


4. Testament


Gibt es ein Testament? Ist es aktuell, wo wird es aufbewahrt oder
wo ist es hinterlegt? Viele haben Angst, speziell über das Thema
Testament zu reden, aus Sorge, sie könnten als Erbschleicher
gelten. Doch genau die Erbschleicher sind diejenigen, die davon
profitieren, wenn diese Dinge nicht sauber geregelt sind!


Nein, es gibt bisher kein
Testament


Wenn es kein Testament gibt, tritt automatisch die gesetzliche
Erbfolge ein. Im schlimmsten Falle erbt die Ex-Ehefrau alles und
die langjährige Lebenspartnerin geht leer aus oder der verhasste
Bruder erbt das gesamte Vermögen (Details dazu können Sie im Teil 3
meiner Buchreihe nachlesen). Will die Sterbende das? Wenn nicht,
müssen Sie jetzt handeln. Wollen Sie am Krankenbett im
engsten Familienkreis gemeinsam über den Nachlass reden? Dann kann
die Sterbende nach dem Familienrat den letzten Willen in einem
handschriftlichen Testament fixieren. Oder soll der Inhalt
vertraulich bleiben? Dann holen Sie möglichst schnell einen Notar
ans Krankenbett, der im Zweiergespräch mit der Sterbenden das
testamentarische Vermächtnis regelt.


Ja, es gibt ein
Testament


	Ist es handschriftlich geschrieben und unterschrieben?


	Wird es zu Hause verwahrt? Fragen Sie, wo es aufbewahrt wird.
Falls es in einer verschlossenen Schublade liegt, fragen Sie, wo
der Schlüssel liegt. Sie sollten nicht nach dem Inhalt des
Testamentes fragen, das bleibt vertraulich.


	Oder gibt es ein notariell erstelltes und in der Notarrolle
hinterlegtes Testament? Wer ist der Notar? Wo finden Sie die
Unterlagen dazu?


	Wie alt ist das Testament, will die Sterbende etwas
aktualisieren, zum Beispiel nach einer Scheidung?




5. Rund um die
Bestattung


Ja, es fällt unendlich schwer mit jemandem, den man liebt und der
im Sterben liegt, über seine Bestattung zu sprechen. Wenn Sie ihm –
und sich – einen Gefallen tun wollen, tun Sie es trotzdem, denn das
ist ein großes Geschenk, das wir Sterbenden machen können: ihren
letzten Willen zu respektieren. Aber dafür müssen wir wissen, was
ihr letzter Wille ist.


	Gibt es einen Bestatter, mit dem die wichtigsten Eckdaten
bereits besprochen wurden (siehe Teil 2 der Buchreihe)? Gibt es
einen Bestattungsvorsorgevertrag?




Achtung: Manche Ratgeber empfehlen leider noch immer, eine
Bestattungsverfügung oder den Bestattungsvorsorgevertrag dem
Testament beizulegen. Da das Testament üblicherweise aber erst
einige Wochen nach dem Tod eröffnet wird, ergibt das keinen Sinn,
denn dann ist die Bestattung längst vorbei. Heften Sie daher die
Bestattungsverfügung/den Bestattungsvorsorgevertrag in den
Vorsorgeordner der Sterbenden!


	Welche Dinge möchte die Sterbende zur Bestattung unbedingt
geregelt haben? Auf welche Art will sie bestattet werden (Feuer-
oder Erdbestattung, Friedhof, See oder Wald)? Soll die Trauerrede
eine Pfarrerin oder eine Trauerrednerin halten? Gibt es
irgendjemand, der unbedingt und jemand anderes, die auf gar keinen
Fall bei ihrer Bestattung dabei sein soll?


	Welche Fragen sollen ausgeklammert werden, weil es dem
Sterbenden unangenehm ist und ihn extrem belastet, welche sind
weniger wichtig und brauchen nicht geregelt werden (und müssen
somit später von den Angehörigen entschieden werden)? Hier kann es
zum Beispiel darum gehen, ob statt Blumenschmuck am Grab lieber
eine Spende an eine gemeinnützige Organisation gehen soll.




6. Familiengeschichte und
Frieden


Gibt es Fragen zu Ihrer Familiengeschichte? Gibt es etwas, das Sie
schon immer wissen wollten? Wenn Sie jetzt nicht den Mut
aufbringen, danach zu fragen, ist dieses Wissen bald für immer
verloren. Vielleicht legen Sie Ihrer Sterbenden ein schön
eingebundenes Notizheft und einen schönen Stift ans Bett,
vielleicht möchte Sie in ruhigen Momenten das ein oder andere aus
ihrer Geschichte notieren? Ermutigen Sie sie, ihre Erinnerungen so
weiterzugeben. Fragen Sie auch, mit wem Ihre Sterbende reden oder
Frieden schließen möchte. Wen oder welchen Ort möchte sie unbedingt
noch einmal sehen? Gibt es den einen oder anderen heimlichen
Wunsch, den Sie ihr erfüllen können?



5. Praktische Unterstützung Sterbender


5.1 Erleichterung im Alltag


Mit richtig eingestellten Schmerzmitteln und der palliativen
Unterstützung ist anfangs noch vieles möglich. Sie können
gemeinsame Ausflüge unternehmen und wichtige Dinge regeln. Je
weiter der Sterbeprozess fortschreitet, desto weniger Kraft hat die
Sterbende und desto mehr Unterstützung benötigt sie. Es gibt
zahlreiche Möglichkeiten, wie Sie ihre Lebensqualität verbessern
und ihr den Alltag ein wenig erleichtern können: über behutsame
Berührungen, eine entspannende Fuß- oder Handmassage, über die
Linderung von Durst, über die Anregung des Geschmacksinns, über
Angebote, die der Sterbenden ein Wohlgefühl vermitteln. Dies zeigt
ihr, dass sie nicht allein ist.


Bitte fragen Sie die Sterbende immer vorher, ob sie das, was Sie zu
tun beabsichtigen (Massage, Berührungen) auch möchte: Fragen Sie
sie um Erlaubnis.


5.2 Kommunikation ohne Worte


Im Sterbeprozess kommt der Moment, in dem die Sterbende nicht mehr
verbal kommunizieren, ihre Bedürfnisse nicht mehr über Sprache
äußern kann. Wie können Sie sie dann erreichen?


Unterstützen durch basale
Stimulation


Es gibt viele Möglichkeiten der nonverbalen Kommunikation, um mit
der Sterbenden in Kontakt zu bleiben. Eine davon ist die sogenannte
basale Stimulation:


„Basal (lat: die Basis bildend): meint eine
Kontaktaufnahme mit Menschen durch einfache und elementare
Möglichkeiten der Wahrnehmung.



Stimulation (stimulieren: anregen, ermuntern): meint
Angebote, die den Menschen neugierig machen, mit anderen Personen
und/oder der Umwelt in Kontakt zu sein.“



(Walper 2016, 35)


Die basale Stimulation will durch Anregen der Sinnesorgane die
Lebensqualität der Sterbenden verbessern. Positiver Nebeneffekt:
Durch die Aufmerksamkeit auf die Angebote wird von der dauerhaften
Selbstbeschäftigung mit den Vorgängen im eigenen Körper abgelenkt.
Dies kann nachgewiesenermaßen Schmerzen lindern! Die Angebote
umfassen die Haut als größtes Sinnesorgan (leichter Druck,
Temperatur, jede Form körperlicher Berührung), sie sprechen das
Gleichgewichts- und Bewegungsempfinden und alle Sinne der
Sterbenden (hören, sehen, tasten, be-greifen, riechen, schmecken)
an, darunter den Tastsinn des Mundes. Dabei wird eine Reaktion der
Sterbenden angeregt, aber sie wird nicht erzwungen. Alles ist ein
Angebot: Die Sterbende entscheidet, ob und wie sie die Anregung
annehmen möchte.


Warum Sie?


Sie fragen sich vielleicht, warum Sie das machen müssen – ist das
nicht eher Aufgabe des Pflegers? Das palliative Pflegepersonal ist
in den Möglichkeiten der basalen Stimulation ausgebildet. Oftmals
bleibt im Pflegealltag aber viel zu wenig Zeit, um die
verschiedenen Angebote auszuprobieren.


Sie müssen gar nichts. Die basale Stimulation und alle im Folgenden
aufgeführten Unterstützungsangebote sind ein kreativer
Werkzeugkasten, ein Angebot vieler verschiedener Ideen, mit denen
Sie Ihre Sterbende unterstützen können.


Was können Sie
gewinnen?


Aus Sicht der Angehörigen mag es so aussehen, als wäre das Leben
der Sterbenden kein Leben mehr. Die Sterbende aber will leben – und
zwar so lange und mit so viel Lebensqualität wie möglich. Daher ist
es die Aufgabe aller Beteiligten, ihr diese Lebensqualität zu
ermöglichen. Die Unterstützungsmöglichkeiten und die Angebote der
basalen Stimulation schaffen und verstärken die Bindung zu Ihrer
Sterbenden. Sie helfen Ihnen, weil Sie ganz konkret etwas tun
können wie beispielsweise die regelmäßige Mundbefeuchtung; sie
helfen unmittelbar Ihrer Sterbenden und entlasten auch das
Pflegepersonal, das sowieso immer über seine Grenzen arbeitet.


Wie erkennen Sie, ob das, was Sie
tun, gut ist?


Die Sterbende verliert im Verlauf des Sterbeprozesses immer mehr
ihre Kraft. Durch diese Kraftlosigkeit kann sie sich schlecht oder
gar nicht mehr wehren. So können gut gemeinte
Unterstützungsangebote schnell zur unbeabsichtigten Quälerei
werden.


Prüfen Sie deshalb die Reaktion:


	Wirkt die Körperhaltung eher verkrampft oder entspannt sie
sich?


	Wie sieht die Gesichtsmimik aus: Lächelt die Sterbende oder
verzieht sie das Gesicht vor Schmerzen?


	Wie sieht es aus mit Worten, Gesten (Umarmung, Händedruck),
Bedürfnis nach Körperkontakt?


	Zuwendung: Freut sie sich, Sie zu sehen, oder wendet sie sich
ab?




Flexibel sein und Reaktionen
testen


Von einem Tag auf den anderen können sich die Bedürfnisse Ihrer
Sterbenden verändern. Bleiben Sie flexibel, probieren Sie behutsam
aus, was funktioniert und achten Sie laufend auf die Reaktionen.
Tauschen Sie sich mit anderen Besucherinnen aus, was bei ihnen
funktioniert hat (siehe auch 4.2.8,
Biographiebogen/Besuchstagebuch).


Abwehr


Wenn die Sterbende Angebote wie Berührungen oder generell den
Kontakt zu Ihnen ablehnt, kann das auch damit zu tun haben, dass
sie einer Reizüberflutung ausgesetzt ist. Wenn sie zu viele
Geräusche gleichzeitig zu verarbeiten hat, wenn der Besuch sich die
Klinke in die Hand gibt oder anderweitige Unruhe im Zimmer ist,
versucht die Sterbende sich auf ihre zur Verfügung stehende Art zu
wehren: „Das verursacht Stress und wird mit Abwehr, scheinbar
aggressivem Verhalten oder kontrakter Haltung beantwortet“ (Walper
2016, 53). Gleiches gilt, wenn Ihre Angehörige bei dem Versuch der
Mundpflege oder beim Essen den Kopf wegdreht oder den Mund fest
verschließt. Zwingen Sie sie nicht, versuchen Sie es nicht stur
weiter, sondern probieren Sie aus, ob Sie sie nach einer Pause mit
einem anderen Angebot erreichen.


5.3 Kein Appetit und Essen


Krebskranke mit begrenzter Lebenszeit und andere Palliativpatienten
haben zu Beginn ihrer Erkrankung noch eine ganze Etappe Lebenszeit
vor sich. Für sie ist Ernährung und Genuss Teil ihrer
Lebensqualität. Anders ist das bei Sterbenden am Ende ihres Lebens.
Über Essen und Trinken in der Sterbephase werden erbitterte
Glaubenskämpfe ausgetragen. Nach wie vor halten sich längst
überholte Mythen, selbst beim medizinischen und Pflegepersonal,
dass Sterbende „verhungern“, wenn sie nichts mehr essen wollen.


Auch wenn es Ihnen als Angehörige und Begleitende schwerfällt, das
zu akzeptieren: Sterbende verhungern nicht, sie sterben. Der Zwang
zu essen quält die Sterbende mehr, als dass es ihr hilft.


„Uns sollte darüber hinaus immer bewusst sein, dass Menschen nicht
sterben, weil sie nicht mehr essen und trinken, sondern dass
Menschen nicht mehr essen und trinken, weil sie sterben“
(Gottschling 2017, 64).


Sicher ist: Sterbende benötigen nicht die gleiche Kalorienzufuhr
wie gesunde Menschen. Der sterbende Körper speziell alter Menschen
kann die Flüssigkeitsmenge, die ein gesunder Körper braucht, nicht
mehr verarbeiten. Die Nahrung wird schlechter verwertet, der
Stoffwechsel verlangsamt sich. Die für den Stoffwechselprozess
notwendigen Organe stellen nach und nach die Arbeit ein. Der
sterbende Körper verlangt immer weniger Nahrung, deshalb haben
Sterbende oftmals keinen Appetit und kaum noch Hunger und Durst.
Gewichtsabnahme ist ein natürlicher Bestandteil des
Sterbeprozesses, das Sterben kann auch durch hochkalorienreiche
Nahrung wie „Astronautenkost“ nicht aufgehalten werden.
Lebensqualität bedeutet, den Hunger und Durst der Sterbenden zu
stillen, hierfür reichen kleinste Mengen an Nahrung und Flüssigkeit
aus.


Lebensqualität heißt
Freiwilligkeit


Viele Angehörige setzen sich selbst und ihre Sterbende extrem unter
Druck, aus Angst, nicht alles getan zu haben. Doch der Zwang zum
Essen ist eher ein Zeichen für die eigene Hilflosigkeit und die
Verdrängung des bevorstehenden Todes. Auch manche Sterbende denkt,
sie müsse essen – aus Schuldgefühlen, um ihren Familienmitgliedern
einen Gefallen zu tun, wo sie sich doch so bemüht haben. Zwei
Stunden hat jemand in der Küche verbracht, um extra für sie ihr
Lieblingsessen zu kochen. Und auch wenn sie keinen Hunger und
Appetit hat, zwingt sie sich das Essen hinein und kämpft
anschließend mit der Übelkeit. Jeder will dem anderen etwas Gutes
tun – schließlich fühlen sich alle elend und sind verzweifelt.


Vertrauen Sie lieber darauf: Wenn Ihre Sterbende Ihnen
signalisiert, dass sie keinen Hunger hat, dann stimmt das für sie.
Zwingen Sie sie nicht zum Essen, respektieren Sie ihr Bedürfnis
danach, nicht essen zu wollen. Das ist eine weitere Etappe auf
ihrem Sterbeweg.


Was hilft gegen
Appetitlosigkeit?


Durch die Zersetzungsprozesse des Körpers und die Nebenwirkungen
von Medikamenten verändert sich der Geschmackssinn. Eine
Chemotherapie zerstört Geschmacksnerven. Der Appetit lässt nach,
die Mundschleimhaut trocknet aus: Alles schmeckt nur noch „wie
Watte“. Das Sättigungsgefühl setzt bei immer kleineren Portionen
ein. Oftmals entwickelt sich eine Abneigung gegen bestimmte Speisen
wie Fleisch und andere schwer verdauliche Nahrung, später wird
breiige oder flüssige Nahrung bevorzugt, da sie einfacher zu
schlucken ist, als feste Speisen.


Essen ist nicht nur Geschmack, sondern auch der Duft und das
Aussehen der Speisen. Schenken Sie kleine Genusserlebnisse, das
erinnert die Sterbende daran, dass sie lebt. Probieren Sie aus, ob
stark gewürztes Essen den Appetit anregt.


Lieblingsessen
anbieten


Wenn die Sterbende noch essen mag, dann fragen Sie sie nach ihrem
Lieblingsessen und versuchen Sie, es ihr zu kochen oder
mitzubringen. Egal ob Currywurst oder Schokopudding, Sonntagsbraten
oder Sahnetorte – es spielt jetzt keine Rolle mehr, ob das Essen
gesund oder ungesund ist. Erfüllen Sie ihren Wunsch, eine kleine
Portion reicht aus! Wägen Sie ab, welche Bedeutung bisherige Diäten
haben: „Falls Ihr Angehöriger zuvor wegen einer anderen Krankheit,
wie z.B. dem Diabetes mellitus (‚der Zuckerkrankheit‘), eine Diät
einhalten musste, stellt sich die Frage, inwieweit diese Diät
angesichts der jetzigen Lebenssituation noch notwendig und sinnvoll
ist“ (Antonczyk 2003, 39). Besprechen Sie das Für und Wider mit
ihrem behandelnden Arzt und dem Palliativteam. Seien Sie
abwechslungsreich und fragen Sie immer wieder, worauf sie gerade am
meisten Lust hat. Wundern Sie sich auch nicht, wenn sich frühere
Geschmacksvorlieben plötzlich verändert haben.


Essen gibt
Tagesstruktur


Je mehr Zeit ein Mensch im Bett verbringt, desto mehr verschwimmen
die Stunden, Tag und Nacht. Daher sind regelmäßige Essenszeiten
eine wichtige Tagesstruktur. Versuchen Sie so lange wie möglich,
dass die Sterbende gemeinsam mit anderen am Tisch essen kann, das
bindet sie in die Familienstruktur und die gemeinsamen Rituale ein.
Falls das nicht geht, lassen Sie die Sterbende die Essenszeiten
bestimmen, je nach ihrem Appetit und Hungergefühl.


Kleine Portionen: Qualität vor
Quantität


Reichen Sie mehrmals am Tag kleine Mahlzeiten, die Sie schön
dekorieren, damit auch das Auge und der Geruchssinn angesprochen
werden. Richten Sie das Essen in Häppchen auf kleinen Tellern an,
denn ein voller Teller macht sofort satt. Es gilt das Prinzip
Qualität vor Quantität. Lieber einen Löffel vom Lieblingsessen in
Ruhe und mit Genuss probiert, als einen Teller voll reingezwungen.


Essen im Bett


Wenn sie auch nicht mehr auf der Bettkante sitzen kann, helfen Sie
ihr aufrecht im Bett zu sitzen, um Verschlucken zu vermeiden. Es
ist wichtig, das Essen zu sehen. Stellen Sie ein Tablett mit
ausklappbaren Füßen aufs Bett oder verwenden Sie einen rollbaren
Beistelltisch, der zu den Mahlzeiten herangeschoben wird. Lassen
Sie die Sterbende so lange wie möglich selbständig essen. Schützen
Sie Kleidung und Bettwäsche durch ein Handtuch. Wenn die Kraft
nachlässt, um das Besteck zu halten, finden Sie unterstützende
Hilfsmittel im Sanitätshaus.


Füttern


Je schwächer die Sterbende wird, desto schwieriger wird die
selbständige Nahrungsaufnahme. Eine Sterbende zu füttern, ist keine
einfache Angelegenheit. Nehmen Sie sich Zeit und machen Sie ihr
Angebote – keine Vorgaben. Lassen Sie das Essen zuerst vorsichtig
mit den Lippen und der Zunge befühlen. Wenn sie probieren mag,
wunderbar. Wenn nicht, seien Sie nicht gekränkt. Vielleicht
versuchen Sie es in drei Stunden nochmal.


Löffelfütterung


Eine Leitlinie aus der Pflege in England lautet „‚spoon to the
mouth‘: Isst ein Mensch vom Löffel, zeigt er seine Teilnahme am
Leben, verweigert er dies, signalisiert er, dass er nicht mehr
will“ (Werner 2014, 119). Wenn Ihre Sterbende den Kopf zur Seite
dreht, weil sie nichts mehr essen will, dann zwingen Sie sie bitte
nicht dazu. Im schlimmsten Falle erfüllt das zwangsweise Füttern
übrigens den Tatbestand der Körperverletzung. Falls Sie beim
Pflegepersonal Ähnliches beobachten, führen Sie ein vorsichtiges
Gespräch dazu oder sprechen Sie mit der Pflegedienstleitung.


Hinweis: Als ehrenamtliche Betreuende in Krankenhäusern,
Pflegeheimen und ambulant zu Hause sollten Sie die Sterbende nicht
mit dem Löffel füttern, wenn die Gefahr des Verschluckens besteht.
Sie könnten damit zwar das Pflegepersonal oder die Familie
entlasten. Aber: Wenn etwas passiert, die Sterbende sich dabei
verschluckt oder im schlimmsten Falle daran erstickt, haben Sie ein
Problem. Es gibt immer wieder Berichte, in denen Angehörige den
Betreuenden furchtbare Vorwürfe gemacht oder sie sogar verklagt
haben.


Schmecken und
ausspucken


Wenn das Schlucken schmerzt, etwa weil die Speiseröhre durch einen
Tumor zerstört oder zugedrückt ist, lassen Sie die Sterbende einen
Löffel voll ihres Lieblingsessens im Mund spüren und dann das Essen
ausspucken. Hierbei geht es rein um das Geschmackserlebnis, das
macht glücklich.


Lutschen statt
schlucken


Beim Fortschreiten des Sterbeprozesses sind Schluckstörungen
häufig. Sie machen nicht nur Schmerzen beim Schlucken der Nahrung,
sie erzeugen außerdem Angst vor dem Verschlucken, vor schmerzhaftem
Husten und Ersticken. Um dies zu vermeiden, wird Nahrung oft in
breiiger Konsistenz gegeben. Doch gerade das langsame Kauen fester
Nahrung, die Bewegung von kleinen Nahrungsportionen im Mund kann
den Schluckreflex wieder verbessern. Durch unterschiedliche
Beschaffenheit, Temperatur und Geschmack der Nahrung können Sie die
Sinne im Mund anregen. Dies steigert die Lebensqualität und
reduziert Schluckstörungen. Die Aktivierung der Mundmuskulatur
fördert außerdem die Speichelproduktion und verbessert somit die
Mundtrockenheit (Walper 2016, 48).


Lunchpack


Wenn die Sterbende Nahrung nicht mehr richtig schlucken kann, geben
Sie ihr ein sogenanntes Lunchpack in den Mund. Dafür legen Sie in
ein ausgewaschenes Stück Mullbinde ein kleines Stück Obst (Ananas,
Mandarine, Orange, Kiwi), weichen Käse oder Wurst (Salamischeibe,
Leberwurst) und drehen dieses zu einem kleinen Päckchen. Machen Sie
das Lunchpack nicht zu groß, um einen Würgereiz zu vermeiden (siehe
Walper 2016, 93f).


Setzen Sie sich entspannt ans Bett und legen Sie der Sterbenden das
Päckchen zum Lutschen in die Wangentasche: Das aktiviert die Sinne,
spricht den Tastsinn des Mundes an, bewegt die Mundmuskulatur und
fördert so die Speichelproduktion. Aber Achtung: Halten Sie dieses
Mullsäckchen unbedingt fest, die Sterbende soll nur daran lutschen
und es anschließend wieder ausspucken. Viele Sterbende fangen an,
auf dem Päckchen zu kauen. Das ist in Ordnung, sie dürfen es aber
nicht herunterschlucken! Lassen Sie sie dabei nie alleine und
verwenden Sie die Mullbinde nur einmal.


Am besten probieren Sie alles, was Sie Ihrer Sterbenden geben,
vorher selbst aus, um die Größe, das Gefühl und die Wirkung zu
testen.


Weitere Ideen finden Sie im Buch Basale Stimulation in der
Palliativpflege, Walper 2016, auf den Seiten 73, 86f und 93f.
Zu Mundpflege und wunden Stellen im Mund (siehe Kapitel 5.5,
Mundpflege).


Nörgeln, Klagen über das
Essen


Manchmal ist das Herumnörgeln am Essen nur das Ventil für die
allgemeine Unzufriedenheit mit dem körperlichen Unwohlsein, mit
Schmerzen und dem Verlust der Selbständigkeit. Prüfen Sie, ob es
noch andere Ursachen für die Essensverweigerung gibt: Sitzt die
Zahnprothese noch? Durch die Gewichtsabnahme kann sich der Kiefer
verändern, so dass die Prothese nicht mehr fest sitzt und das Kauen
unangenehm wird.


Künstliche Ernährung


Bei schweren Erkrankungen kann eine vorübergehende künstliche
Nahrungs- und Flüssigkeitszufuhr den Allgemeinzustand, die Kraft
und die körperliche Aktivität verbessern, speziell von
Krebskranken. Eine künstliche Ernährung kann vielleicht auch
helfen, das Sterben hinauszuzögern, um ein bestimmtes Ziel zu
erreichen, zum Beispiel, um die Geburt der Enkeltochter noch zu
erleben. Bei Sterbenden jedoch macht künstliche Ernährung oft alles
noch viel schlimmer. Alle Studien und Untersuchungen zeigen:
„Unabhängig von der Grunderkrankung und unabhängig vom
Geisteszustand der Patienten bringt weder eine künstliche Ernährung
durch einen Baudeckenschlauch in den Magen noch eine künstliche
Ernährung über die Vene eine Verbesserung der Lebensqualität,
geschweige denn des Ernährungszustandes des Patienten, noch der
Überlebenszeit. Im Gegenteil!“ (Gottschling 2017, 61).


Nicht selten setzen Ärzte und Pflegende Angehörige moralisch unter
Druck, nach dem Motto: „Wollen Sie Ihre Frau etwa verhungern und
verdursten lassen …?“, wenn sie den Willen der Sterbenden umsetzen
wollen und der Magensonde widersprechen. Es erfordert Wissen und
Beharrlichkeit, hier den richtigen Weg zu finden.


Bei der künstlichen Ernährung mit einer PEG-Magensonde (Abkürzung
des Fachbegriffs perkutane endoskopische Gastrostomie) wird ein
Schlauch durch die Bauchdecke in den Magen geführt. Über diesen
wird künstliche Nahrung, die sogenannte Astronautenkost,
verabreicht. Dieser Zugang erfordert Aufmerksamkeit und Pflege. Da
zahlreiche Studien belegen, dass die PEG speziell bei Demenzkranken
mehr schadet als nützt, wird sie inzwischen weitgehend abgelehnt.
Doch trotz des Infektionsrisikos werden in Deutschland, vor allem
in Pflegeheimen, pro Jahr rund 100.000 PEG-Sonden neu gelegt
(Borasio 2012, 113 f). Dies spart vor allem in Pflegeheimen viel
Zeit, da alte Menschen beim Essen viel Unterstützung und Zeit
brauchen.


Fragen Sie sich: Wie weit sind die Krankheit und der Sterbeprozess
fortgeschritten? Welches Ziel soll mit dem Legen der Sonde erreicht
werden? Darf Ihre Sterbende ihr Bedürfnis nach Essen
selbstverantwortlich bestimmen? „Wem wäre eine Magensonde die
größere Hilfe: dem Kranken oder dem Umfeld, dem es schwer fällt,
die Situation und das Nichtstun auszuhalten?“ (Antonczyk 2003, 47).
Falls die Sterbende eine künstliche Ernährung generell ablehnt und
später nicht mehr in der Lage ist, ihren Willen selbst zu äußern,
dann muss sie das in ihrer Patientenverfügung festlegen. Natürlich
können Sie diese Festlegung jederzeit mit ihr zusammen, individuell
und je nach Situation, auch wieder ändern!


5.4 Durst und Trinken


Zum Ende hin lässt nicht nur das Durstgefühl nach. Sterbende
benötigen auch kaum noch Flüssigkeit, da sich die Nierentätigkeit
verlangsamt. Die Schluckreflexe verschlechtern sich, Sterbende
verschlucken sich leicht beim Trinken aus Glas oder Schnabeltasse.
Flüssigkeit gelangt in die Lunge, wodurch sie husten müssen. Dies
wiederum erschwert die Atmung. Zuviel Flüssigkeit erhöht die
Sekretbildung im Verdauungstrakt, dies kann Übelkeit und Erbrechen
auslösen (Walper 2016, 72). Wenn der Körper die Flüssigkeit nicht
mehr richtig ausscheiden kann, nehmen Atemnot, Husten,
Verschleimung, Rasselatmung, die Gefahr der Ödembildung und
Schmerzen zu.


Von besonderer Bedeutung ist eine feuchte Mundschleimhaut. Dies ist
ein wichtiger Faktor zum Wohlfühlen: „Das Durstgefühl am Lebensende
hängt von der Trockenheit der Mundschleimhäute, aber nicht von der
Menge zugeführter Flüssigkeit ab“ (Borasio 2012, 109). Um den Durst
zu stillen, hilft es viel mehr, die Mundschleimhaut mit dem
Lieblingsgetränk zu befeuchten, als die Sterbende immer wieder
erfolglos zum Trinken aufzufordern. Grundsätzlich gilt: Geben Sie
ihr das, was sie mag – nicht das, was in gesunden Zeiten vielleicht
gesund wäre. Sekt statt Selters, Kakao statt Kamillentee!


Mundtrockenheit


Die Mundschleimhäute trocknen durch die Nebenwirkungen von
Medikamenten, Pilzinfektionen, Bestrahlungen, eine künstliche
Sauerstoffzufuhr oder durch das Atmen durch den offenen Mund aus.
Ein trockener Mund erschwert das Sprechen, Kauen und Schlucken. Er
fühlt sich nicht nur unangenehm an, hierdurch entsteht erst das
Durstgefühl.


Was hilft:


	Bereits mit wenigen Schlucken oder der Befeuchtung der
Mundschleimhaut mit dem Lieblingsgetränk (siehe Kapitel 5.5,
Mundpflege) können Sie das Durstgefühl stillen.


	Geben Sie Flüssigkeit tropfenweise in den Mund.


	Portionieren Sie beliebige Getränke und Lebensmittel in
Eiswürfelbehälter und geben Sie diese, möglichst kleinen Eiswürfel
zum Lutschen.


	Seien Sie ideenreich, rufen Sie Erinnerungen an früher wach und
stellen Sie Flüssigkeiten ganz unterschiedlicher
Geschmacksrichtungen parat: lassen Sie die Sterbende einen Löffel
voll Eierlikör, Cola-Rum oder Aperol Spritz genießen.


	Stellen Sie immer etwas zu trinken in Reichweite, aber zwingen
Sie die Sterbende nicht zum Trinken.


	Vermeiden Sie Zitrone, Glycerin und die Gabe von Sauerstoff
(siehe Kapitel 6.1.6, Hilft Sauerstoff?), diese trocknen den Mund
weiter aus.




Lieblingsgetränk


Wasser ohne Kohlensäure wird meist besser vertragen als
Sprudelwasser. Fragen Sie nach ihrem Lieblingsgetränk – Kaffee mit
oder ohne Milch und Zucker? Wein, Bier, Radler, Sekt, Cola,
Apfelsaft? Es kommt in den letzten Tagen nicht mehr drauf an, ob
die Getränke gesund sind, sondern dass sie ein Wohlgefühl erzeugen.
Einzige Ausnahme: Bei trockenen Alkoholikern sollten Sie auf
alkoholische Getränke verzichten, um den Körper und die Seele nicht
noch zusätzlich durch einen Rückfall zu belasten. Am besten
besprechen Sie das mit ihrem Palliativteam.


Achten Sie auf Abwechslung: Trinkt Ihre Sterbende gern Tee,
wechseln Sie die Teesorten und bieten Sie mal Kräuter-, mal
Pfefferminz- oder Malventee an – die Abwechslung der Getränke
aktiviert die Sinne. Auch bei der Temperatur können Sie variieren.
Manche Menschen mögen lieber warme Getränke, andere kalte. Kalte
Getränke scheinen gut für ein angenehmes Mundgefühl zu sein,
genauso wie kleine Eiswürfel. So können Sie Lieblingsgetränke in
kleinen Portionen als Eiswürfel einfrieren. Probieren Sie selbst
aus, welche Eiswürfelgröße sich im Mund angenehm anfühlt.


Selbständig trinken


Lassen Sie die Sterbende so lange wie möglich selbständig trinken.
Durch das Halten des Glases und das Führen zum Mund wird ihr
bewusst, dass sie trinken und schlucken muss. Sie können sie
unterstützen, indem Sie das Glas mithalten und den Arm zum Mund
führen. Fragen Sie die Pflegekräfte nach ihrer Erfahrung.


Wenn das Trinken aus dem Glas nicht mehr funktioniert, weil zu viel
Flüssigkeit danebengeht, weichen Sie auf Schnabeltasse oder
Sportflasche aus. Oder nehmen Sie einen Strohhalm und kürzen ihn
auf Höhe des Bechers, damit nicht so viel Kraft beim Ansaugen
aufgewendet werden muss. Wenn in der späteren Sterbephase die
Gefahr des Verschluckens steigt, träufeln Sie das Lieblingsgetränk
tropfenweise mit einem kleinen Löffel oder einer Pipette in den
Mund.


Verschluckungsgefahr


Bei verminderten Schluckreflexen geben Sie Ihrer Sterbenden statt
Tee aus dem Becher oder der Schnabeltasse besser Obst zum Lutschen,
beispielweise kleine Stücke gefrorener Ananas aus der Dose oder
Kiwi in den Mund. Fragen Sie das Palliativpflegeteam nach weiteren
Ideen.


Trinkprotokoll


In Krankenhäusern wird zur Dokumentation ein sogenanntes
Trinkprotokoll geführt, wie viel Flüssigkeit Patientinnen getrunken
haben. Bei Sterbenden in der Finalphase können Sie überlegen, ob es
jetzt noch sinnvoll ist, die Sterbende laufend an das Trinken zu
erinnern und dieses Protokoll weiterzuführen, oder ob man besser
darauf verzichtet.


Bei Austrocknung empfehlen manche Ärzte, Sterbenden pro Tag maximal
1,5 Liter Infusionsflüssigkeit zu geben, da die Nieren sonst
überfordert sind und die Arbeit einstellen. Allerdings muss die
Infusion dann zu den übrigen Flüssigkeitsgaben hinzugerechnet
werden, damit keine Überwässerung entsteht und die Flüssigkeit
nicht mehr ausgeschieden werden kann. In diesem Falle kann eine
Dokumentation wichtig sein, um zu überprüfen, ob der Sterbenden –
zusammen mit Infusionen und anderen Flüssigkeitsgaben – zu viel
Flüssigkeit verabreicht wurde und eventuell unerklärliche
Begleitsymptome hier ihre Ursache haben.


Es gibt noch ein weiteres Argument, Sterbenden nicht zu viel Wasser
zu geben: „Außerdem konnte als Folge der verringerten
Flüssigkeitszufuhr eine erhöhte Ausschüttung von sogenannten
Endorphinen (morphinähnlichen körpereigenen Botenstoffen) im Gehirn
festgestellt werden, welche schmerzlindernd und stimmungsaufhellend
wirken. Insgesamt scheint das Sterben in einem Zustand des leichten
Wassermangels die physiologisch für den Körper am wenigsten
belastende Form des Sterbeprozesses darzustellen“ (Borasio 2012,
110).


5.5 Mundpflege


Der Mund ist einer der empfindlichsten und auch intimsten
Körperbereiche des Menschen. Als Angehörige können Sie mit
Mundbefeuchtung und Mundpflege Ihrer Sterbenden ganz aktiv etwas
Gutes tun. Mundpflege heißt nicht Zähneputzen, sondern vielmehr mit
unterschiedlichen Angeboten ein wohliges Gefühl im Mund zu
erzeugen.


Bevor Sie mit der Mundpflege beginnen, kündigen Sie an, was Sie
vorhaben und seien Sie ganz besonders behutsam. Wenn die Sterbende
schon sehr schwach ist, streichen Sie erst vorsichtig über die
Lippen und erklären dann, was sie machen wollen. Bitte achten Sie
darauf, dass sie den Mund freiwillig öffnet und beobachten Sie, wie
sie reagiert.


Tauchen Sie einen Watteträger oder ein Stäbchen (siehe unten) in
die gewünschte Flüssigkeit – am besten ein Getränk, dass Ihre
Sterbende gern mag, und streichen Sie damit vorsichtig über die
Mundschleimhaut und in die Wangentaschen. Sie können auch das
Lieblingsgetränk in die Sprühflasche füllen und damit die
Schleimhäute einsprühen. Oder Sie träufeln die Flüssigkeit
tropfenweise mit einer Einmalpipette auf die Zunge. Achten Sie auf
ihre Reaktion: Ist es angenehm?


	
Watteträger, Schwämmchen, Pipette oder Sprühflasche
sind in der Apotheke, im Sanitätshandel oder online
erhältlich.


	
Watteträger sehen aus wie lange Wattestäbchen mit
einem großen Wattebausch. Andere Bezeichnungen sind Wattestäbchen
oder Wattetupfer.


	
Mundpflegestäbchen sind aus Schaumstoff
(Mundschwämmchen, Stäbchen)


	
Kunststoffpipette oder Kunststoffspritze (20
ml)


	
Sprühflasche mit 250 ml




Watteträger und Mundpflegestäbchen dürfen nur einmalig verwendet
werden, die Pipette und die Sprühflasche können Sie ausspülen und
immer wieder nutzen.


Die Mundpflegestäbchen mit kleinem Schwämmchen fühlen sich für die
meisten Menschen im Mund angenehmer an als die Watteträger.
Hinweis: Die im Handel angebotenen Mundpflegestäbchen mit
Zitronengeschmack schmecken unangenehm künstlich und sind weniger
empfehlenswert. Die Glycerinstäbchen mit Zitronengeschmack
verschlimmern die Mundtrockenheit! Stattdessen können Sie die
normalen Stäbchen beispielsweise in Johannisbeersaft tunken.


Um zu verstehen, wie sich etwas im Mund anfühlt, probieren Sie es
bitte zuerst selbst aus! Nehmen Sie einen Wattetupfer und
anschließend ein Mundpflegestäbchen in den Mund – was fühlt sich
besser an? Ist der Tupfer zu hart oder zu groß und könnte nach
hinten rutschen und einen Würgereiz auslösen? Wie fühlt sich das
Schwämmchen im Mund an, getränkt mit Ihrem Lieblingsgetränk?


Finger


Warum können Sie die Mundpflege nicht einfach mit dem Finger
machen? Neben hygienischen Gründen könnte die Sterbende sich
erschrecken und reflexhaft auf Ihren Finger beißen.


Welche Flüssigkeiten


Generell eignet sich alles, was die Sterbende gerne mag. Geeignet
sind grundsätzlich Hagebutten-, Malven, Kräutertees, aber auch
Saft. Johannisbeersaft hat sehr gute Inhaltsstoffe und gibt einen
angenehmen Geschmack im Mund. Abwechslung regt die Sinne an:
Probieren Sie unterschiedliche Lieblingsgetränke aus. Vermeiden Sie
Getränke, die die Schleimhäute reizen, zum Beispiel Ingwertee.


Zähneputzen


Dies ist vor allem wichtig für das Wohlgefühl. Wenn möglich, lassen
Sie es die Sterbende selbst machen. Ansonsten übernehmen Sie
behutsam, die Sterbende sollte möglichst aufrecht im Bett sitzen.
Halten Sie eine Schüssel darunter, um den Mund auszuspülen. In
komatösem Zustand geben Sie ein paar Krümel Brausepulver auf die
Zungenspitze oder in die Wangentasche.


Zahnprothese


Die Dritten sollten einmal täglich gereinigt werden. Bitte
beachten: Durch Veränderung des Kiefers aufgrund des
Gewichtsverlustes sitzt die Prothese oft nicht mehr richtig,
deshalb besteht die Gefahr, dass sie verschluckt wird. Nehmen Sie
sie in diesem Fall nach dem Essen heraus.


Mundgeruch


Pfefferminztee mit der Sprühflasche oder Kunststoffpipette auf die
Mundschleimhaut geträufelt hilft gegen Mundgeruch.


Speichelfluss


Hagebutten- und Malventee regen den Speichelfluss an. Falls die
Sterbende es wünscht, können Sie ihr auch saure Drops zum Lutschen
geben – aber Vorsicht, bei Bonbons besteht Erstickungsgefahr.
Zitronenwasser verstärkt die Mundtrockenheit.


Beläge und Borken auf Zunge und
Mund


Sie lassen sich gut mit flüssiger Schlagsahne, Mandelöl, Olivenöl
und Getränken mit Kohlensäure lösen. Butter wurde früher verwendet,
ist aber weniger gut geeignet, weil sie schnell ranzig wird (siehe
auch Walper 2016, 148). Auch kleine Stückchen Wassereis können
helfen. Durch Bewegung im Mund und das Lutschen lösen sich Beläge
von der Zunge. Sofern möglich, kann die Sterbende auch Kaugummi
kauen. Um Verschlucken zu vermeiden, sollte sie wach sein und in
aufrechter Position sitzen, am besten mit nach vorne geneigtem
Kopf. Eine andere Möglichkeit sind Brausetabletten oder
Brausepulver, sofern die Sterbende keine Schluckstörungen hat.
Nehmen Sie ein Viertel einer Vitaminbrausetablette (keine ganze,
sonst sprudelt es zu sehr im Mund) und legen Sie es vorsichtig auf
die Zunge oder Zungenspitze. Die Brausetablette löst sich auf und
bildet einen angenehm schmeckenden Schaum. Die Beläge auf der Zunge
lösen sich und können gut mit einem Watteträger entfernt werden.
Außerdem macht der Schaum die Zähne sauber und gibt ein frisches
Mundgefühl. Die gleiche Wirkung haben ein paar Krümel Brausepulver,
die Sie vorsichtig in die Wangentaschen geben.


Wunde Stellen


Hat die Sterbende wunde Stellen im Mund, können Sie Obst mit wenig
Säure, Dosenananas oder milden Fruchtsaft in Eiswürfel-Beuteln
einfrieren und in kleinen Portionen zum Lutschen geben. Wenn die
Gefahr des Verschluckens besteht, kann das Eiswürfelstückchen auch
in ein „Lunchpack“ eingewickelt werden (siehe Kapitel 5.3).


Lippenpflege


Viele Sterbende haben trockene Lippen. Dagegen sollten die Lippen
mehrmals täglich mit Pflegestift eingefettet werden. Ermuntern Sie
Ihre Sterbende, es selbst zu machen.


Weißer Belag im Mund


Durch ein geschwächtes Immunsystem erhöht sich die Anfälligkeit von
Pilzinfektionen der Mundschleimhaut (Soor). Der weißliche Belag auf
Zunge, Wangentaschen und Gaumen schmerzt und führt zu
Schluckstörungen. Er muss mit Medikamenten behandelt werden (siehe
auch Antonczyk 2003, 49). Detailinformationen zur Mundpflege
finden Sie bei Walper 2016, 145 ff.


5.6 Hören


Der Hörsinn ist der Sinn des Menschen, der bis zuletzt gut
funktioniert: Sterbende hören sehr gut! Auch wenn sie sich nicht
mehr aktiv mitteilen können, bekommen sie alles mit, was gesprochen
wird. Dies gilt nachgewiesenermaßen auch für Patientinnen, die im
Koma liegen.


Sterbende hören alles: Sagen Sie nichts in ihrer Gegenwart, was sie
verletzen oder beunruhigen könnte. Flüstern Sie nicht, das macht
das Unausgesprochene noch geheimnisvoller und bedrohlicher. Führen
Sie Gespräche mit dem Arzt, die die Sterbende belasten könnten, vor
der geschlossenen Zimmertür.


Einzelne Geräusche statt
Dauerberieselung


Es hilft der Sterbenden, wenn sie Geräusche eindeutig einordnen
kann (Geschirrklappern, Vogelzwitschern). Vermeiden Sie einen
Geräuschteppich. Wenn Sie mit ihr reden, schalten Sie das Radio
oder den Fernseher leise. Wenn Sie ein Windspiel vor das Fenster
hängen, das sich im Wind bewegt, schalten Sie die Musik aus. Diese
Differenzierung einzelner äußerer Reize und Geräusche vermittelt
der Sterbenden Orientierung und gibt ihr Sicherheit.


Radio oder Fernseher


Geräte nur auf Nachfrage und nur für einen begrenzten Zeitraum
anschalten. Lautstärke nicht zu laut einstellen. Reaktion prüfen.


Vorlesen


Je nach biographischen Vorlieben können Sie ihr aus einem Buch
vorlesen, Gedichte rezitieren oder Märchen erzählen. Die gehörten
Geschichten können als Anregung dienen, falls die Sterbende etwas
erzählen möchte.


Hörbücher


Geben Sie ihr Hörbücher nur auf Wunsch, da sie sehr komplex sind
und Konzentration erfordern. In der finalen Phase sind Hörbücher
weniger gut geeignet, da die Sterbende in ihre eigene Welt
abtaucht.


Musik


Welche Musik hat er früher gerne gehört? Fragen Sie Freunde und
Angehörige nach seiner Lieblingsmusik. Bei Unruhe probieren Sie es
mit beruhigender Musik. Wobei wird er ruhiger – bei leiser
klassischer Musik oder bei Meeresrauschen?


Kopfhörer


Setzen Sie ihm Kopfhörer nur dann auf, wenn er sie selbst auch
wieder absetzen kann (Walper 2016, 44).


Gemeinsam singen


Singen gibt den meisten Menschen ein gutes Gefühl. Singen Sie
gemeinsam Lieder, die die Sterbende aus ihrer Jugendzeit kennt. Wie
ist ihr biographischer Hintergrund: Mag sie Volkslieder oder
Kirchenlieder? Hier geht es übrigens nicht nur ums Hören, denn
Singen unterstützt die Atmung, es erzeugt zudem Vibrationen, die
die Körperwahrnehmung der Sterbenden unterstützt.


Gönnen Sie der Sterbenden Pausen,
Ruhe und Stille


Viele Angehörige und Pflegende können Stille nur schwer ertragen.
Manche wollen die unangenehme Geräuschkulisse des Sterbens wie
Atemgeräusche oder Stöhnen übertönen, deshalb läuft in manchen
Pflegeeinrichtungen Tag und Nacht Radio oder Fernseher. Allerdings
können wir Menschen unser Gehör nicht ausschalten: Wir hören, ob
wir es wollen oder nicht, deshalb sind Sterbende der
Dauerberieselung gegenüber oftmals hilflos ausgeliefert. Prüfen Sie
immer wieder, ob Ihre Sterbende jetzt gerade Musik hören will oder
ob Sie das Radio oder Fernseher einfach wieder ausschalten. Um sich
vor einer störenden Geräuschkulisse zu schützen, kann es ansonsten
passieren, dass sich die Sterbende in sich zurückzieht und sich
mehr auf ihre inneren Reize, zum Beispiel ihre Schmerzen,
konzentriert. Dies kann zu einer erhöhten Schmerzempfindlichkeit
führen.


5.7 Sehen


Sterbende brauchen visuelle Anreize. Die Reizarmut durch zu langes
Starren auf weiße Zimmerdecken kann zu einem weiteren Rückzug von
der Umwelt, zur Apathie bis hin zu Halluzinationen führen.


Einige Anregungen: Hängen Sie ein ruhig gestaltetes Mobile übers
Bett. Stellen Sie Familienfotos oder biographische
Erinnerungsstücke, mit denen Ihre Sterbende angenehme Erinnerungen
verbindet, in Sichtrichtung auf, so dass sie sie sehen kann, ohne
den Kopf drehen zu müssen. Stellen Sie einen Blumenstrauß mit
Blumen aus dem eigenen Garten auf den Tisch oder hängen Sie das
Bild auf, das jahrelang im Wohnzimmer über dem Sofa hing.


Die Zeit sichtbar
machen


Stellen Sie eine genügend große Uhr auf, denn die Zeit strukturiert
den Tag und gibt Ihrer Sterbenden Orientierung. Platzieren sie die
Uhr so, dass sie den Kopf auch mal drehen muss, um sie zu sehen –
dies aktiviert Ihre Sterbende wiederum zur Bewegung.


Blickkontakt
ermöglichen


Wenn durch körperliche Bewegungseinschränkungen ein direkter
Blickkontakt vom Bett zu Ihnen am Bettrand nicht möglich ist,
stellen Sie einen körpergroßen Spiegel auf, über den Sie mit der
Sterbenden Blickkontakt aufnehmen können.


Fernseher nicht als
Dauerberieselung


Lassen Sie den Fernseher möglichst wenig laufen, und wenn, dann
möglichst nur Filme mit ruhigen Naturaufnahmen, Tierfilmen oder
solche, von denen Sie aus der Biographie wissen, dass die Sterbende
sie mag. Verschonen Sie sie vor lauten und gewalttätigen Bildern
aus Krimis, Action- oder Horrorfilmen. Lassen Sie die Nachrichten
nur dann laufen, wenn sie diese explizit sehen will.



5.8 Riechen


Der Geruchssinn ist der älteste Sinn des Menschen. Jeder Geruch
führt direkt ins limbische System, ein entwicklungsgeschichtlich
uralter Teil des menschlichen Gehirns. Gerüche erzeugen Gefühle –
positive oder negative. Denken Sie an den Geruch des Umkleideraums
beim Schulsport, dann wissen Sie vielleicht, wie lange solch ein
Geruch mit einer Emotion verbunden ist.


Lüften


Krankenzimmer sind oft überheizt und die Luft riecht abgestanden.
Erneuern Sie drei- bis fünfmal täglich die Luft im Krankenzimmer
durch Stoßlüften, das bringt Sauerstoff in die Zellen der
Sterbenden und hilft ihr, besser Luft zu bekommen. Derweil sollte
sie warm eingepackt und vor Zugluft geschützt sein. Dauerlüftung
ist nicht zu empfehlen, da die kühle Luft, insbesondere Zugluft
leicht zu Verkühlung führt. Wenn ein Ventilator im Zimmer ist,
sollte der Luftzug nicht dauerhaft auf die Sterbende gerichtet
sein, da dies meist als unangenehm empfunden wird (siehe auch 6.1,
Atemnot).


Duftinseln statt
Dauerbeduftung


Trotz Lüften: Manche Krankenzimmer, die Ausdünstungen der Kranken
und auch offene Tumore riechen nicht gut. Wenn Sie die Luft im Raum
verändern möchten, sind Duftlampen, „Wunderbäume“ (diese gelten in
geschlossenen Räumen als gesundheitsgefährdend) und
„Lufterfrischer“ wie Fichtennadel-Raumsprays weniger gut geeignet.
Das Aroma der Duftlampen ist zu intensiv, die Wirkung hält zu lange
an, der Geruch wird zur Dauerbeduftung, die Treibmittel der Sprays
behindern die Atmung. Stattdessen können Sie ein paar Tropfen des
Lieblingsduftes auf ein Papiertaschentuch geben und dieses auf den
Nachttisch legen (siehe 6.1, Atemnot).


Was außerdem Wunder wirkt: Stellen Sie eine Schale mit frisch
gemahlenem Kaffee unter das Bett und wechseln Sie diese alle paar
Tage aus. Der Duft des Kaffees wirkt belebend, außerdem
neutralisiert er intensive Gerüche (wie z.B. den Geruch offener
Tumore). Wenn die Sterbende Kaffee nicht mag, versuchen Sie es mit
einer Schale mit frischem Waschpulver.


Biographische Düfte


Ob etwas duftet oder stinkt, ist individuell geprägt. Viel mehr als
bei unseren anderen Sinnen folgt der Geruchssinn unserer
Biographie. Für den Einsatz von Duft im Sterbezimmer versuchen Sie
daher herauszufinden, welche Düfte die Sterbende früher mochte.
Hatte sie einen Rosengarten, mag sie Blumenduft? Gibt es eine
Seife, die sie früher nutzte und die angenehme Gefühle in ihr
wachrufen? Wenn Sie kein biographisches Wissen haben, probieren Sie
es behutsam aus. Die Differenzierung einzelner Gerüche aktiviert
den Gesamtorganismus, die Sterbende wird wacher und aktiver. Der
Dauereinsatz von Düften kann dazu führen, dass die Sterbende sich
unwohl fühlt, ohne sich gegen die Dauerbeduftung wehren zu
können. 


Aromatherapie


Aromatherapie ist das Wissen um die Wirkung bestimmter Düfte auf
das Wohlbefinden. Mit Düften können Sie versuchen, die Stimmung der
Sterbenden zu unterstützen: Lavendel wirkt (wieder je nach
Lebenserfahrung und individuellem Geschmack) entspannend und
beruhigend, Zitrusdüfte gelten als stimmungsaufhellend, Vanille
belebt und regt an.


In der Aromatherapie werden ätherische Duftöle eingesetzt. Bitte
achten Sie darauf, dass diese hochwertig und natürlich hergestellt
sind (Bezeichnung „100% naturreines ätherisches
Öl“). Wenn sie konzentriert sind, müssen sie mit einem
Trägeröl wie Mandel- oder Olivenöl verdünnt werden. Die
üblicherweise zum Beispiel in Drogeriemärkten angebotenen Parfum-
und Aromaöle für Duftlampen bestehen, auch wenn sie als
naturidentisch bezeichnet werden, aus synthetisch hergestellten,
künstlichen Substanzen. Sie wirken anders als die natürlichen
Aromaöle, können Allergien auslösen und beeinträchtigen die Atmung.


Ein paar Anregungen: Schälen Sie eine Mandarine oder Orange und
lassen Sie die Schalen auf einem Teller liegen. Legen Sie
Fichtenzweige oder frisch geschnittenes Gras auf die Heizung, so
kann die Sterbende sich jahreszeitlich orientieren (Walper 2016,
50). Streuen Sie Lieblingsgewürze zur Appetitanregung auf eine
Untertasse und stellen Sie diese auf den Nachttisch. Bringen Sie
die duftenden Lieblingsblumen aus dem eigenen Garten oder dem
Blumenladen mit.


Achtung: Tragen Sie ätherische Öle niemals direkt auf die Haut auf,
dies kann bei geschwächten Personen zu allergischen Reizungen bis
hin zu Verätzungen führen. Sprühen Sie Parfum nicht direkt auf die
Haut auf, der Geruch ist zu intensiv und lässt sich nicht so
einfach wieder entfernen. Verwenden Sie keine geruchsintensiven
Erkältungssalben wie Tigerbalm, diese können Haut und Lunge reizen.
Sprühen Sie stattdessen den Duft oder das Aroma auf ein
Papiertaschentuch und führen Sie dieses vor der Nase der Sterbenden
hin und her.


Mehr zum Einsatz der Aromatherapie in der Pflege siehe auch Eliane
Zimmermanns Buch Aromatherapie für Pflege- und Heilberufe.


Der eigene Körpergeruch
beruhigt


Auch der eigene Körpergeruch kann Wohlbefinden erzeugen, zum
Beispiel der Geruch des eigenen Kopfkissens oder der Einsatz
vertrauter Pflegelotionen. Oft gibt das der Sterbenden ein Gefühl
von Sicherheit und Vertrauen. (Walper 2016, 50). Legen Sie das
getragene, ungewaschene T-Shirt des Partners neben das Kopfkissen
und beobachten Sie, ob die Sterbende das positiv annimmt. Wenn sie
im Pflegeheim oder Krankenhaus ist, bringen sie ihr eine Decke mit
dem „zu Hause“-Duft mit. Die Bettwäsche mit ihrem ganz eigenen,
gewohnten Waschmittelmittelduft gibt Geborgenheit.


5.9 Körperpflege und Hauptpflege


Körperpflege ist ein wichtiger Wohlfühlfaktor für die Sterbende,
hierfür reichen bereits Teilwaschungen über einen Bereich des
Körpers (Oberkörper, Unterarme) aus. Waschen Sie die Sterbende mit
alkalifreier Seife und trocknen Sie die Haut mit einem weichen Tuch
gut ab. Anschließend reiben Sie die Haut mit einer Körperlotion
ein. Neben dem pflegerischen Effekt wird die Berührung der Haut
durch einen Waschlappen mit warmem oder kühlem Wasser meist als
angenehm empfunden. Cremen Sie die Haut der Sterbenden ein- bis
zweimal täglich mit einer Creme auf Öl-Wasser-Basis oder bei sehr
trockener Haut mit einer Fettcreme ein.


Juckreiz


Wenn Leber, Niere und Darm den Körper nicht mehr richtig entgiften
können, trocknet die Haut aus und es kommt zu belastendem Juckreiz.
Waschungen mit Sahne oder Kondensmilch helfen, für einen angenehmen
Duft können Sie ätherische Öle wie Rosmarin dazugeben. Alternativ
können Sie juckreizstillende Salben aus der Apotheke nutzen.


5.10 Müdigkeit und Erschöpfung


Sterbende brauchen viel Ruhe und Schlaf. Die Kräfte lassen nach,
sie sind schnell erschöpft und oft müde. Lassen Sie Ihrer
Sterbenden den Raum zu schlafen, wann sie es möchte.


Fast achtzig Prozent der Palliativpatienten leiden in ihrer letzten
Lebensphase am Erschöpfungssyndrom, Fatigue genannt. Der Sterbende
ist extrem müde, kraftlos, hat keine Energie, ist antriebslos, kann
sich schlecht konzentrieren, hat Schlafstörungen und fühlt sich
allem hilflos ausgeliefert. Trotz viel Ruhe und Schlaf wird es
nicht besser. Das Erschöpfungssyndrom belastet die Sterbende und
Angehörige: Man möchte so vieles noch tun, aber die Kraft reicht
nicht aus. Was hilft? Machen Sie sich klar, dass die Erschöpfung
Teil der fortschreitenden Erkrankung und des Sterbeprozesses ist.
Die Energiereserven sind erschöpft, die Kraft schwindet weiter.
Schonen Sie die Energiereserven, lassen Sie sie längere Strecken
nicht zu Fuß gehen, sondern nutzen Sie einen Rollator oder
Rollstuhl. Die Sanduhr läuft: Regeln Sie jetzt die Dinge, die
keinen weiteren Aufschub dulden (siehe 4.3, Die Radieschen-Liste).


5.11 Tabletten geben


Wenn Sie als Angehörige Tabletten geben, kleben diese manchmal an
der Zungenspitze fest, dann ist das Runterschlucken auch mit viel
Wasser oft schwierig. Legen Sie die Tablette mit einem Löffel auf
die Mitte der Zunge der Sterbenden, durch den kühlen Löffel wird
die Tablette auf der Zunge gespürt und das Schlucken ist dann
leichter (Walper 2016, 48).


5.12 Dekubitus (Wundliegen)


Durch wenig Bewegung, ständigen Druck auf eine Stelle sowie durch
dauerhafte Nässe auf der Haut, zum Beispiel durch Inkontinenz, wird
die Haut geschädigt. Dadurch kommt es zum berüchtigten Wundliegen
mit Rötungen und Schmerzen, in späterem Stadium mit teils offenen
Stellen, die schwer heilen. Um einen Dekubitus zu verhindern, muss
die Patientin alle zwei bis vier Stunden umgelagert werden. Das ist
bei Sterbenden, für die Bewegung anstrengend und kräftezehrend ist,
eine zusätzliche Belastung. Außerdem unterbricht die Umlagerung ihr
Ruhebedürfnis. Sprechen Sie mit dem Pflegedienst und mit ihrer
Hausärztin, wenn Sie ein Rezept für eine Antidekubitusmatratze
benötigen. Fragen Sie auch, wie Sie ihr das Liegen erleichtern
können. Weitere Informationen finden Sie bei Antonczyk 2003, 53f)


In der Finalphase muss die Sterbende so im Bett gelagert werden,
dass ihre Atmung unterstützt wird. Wenn sie dann eine Position
gefunden hat, die für sie schmerzfrei ist, verändern Sie diese nur,
wenn es für ihr Wohlbefinden unbedingt erforderlich ist. Eine
Dekubitus-Prophylaxe ist in der letzten Sterbephase nicht mehr
notwendig.



5.13 Kalte Hände und Füße


Aufgrund der geringeren Durchblutung der Extremitäten sind Hände
und Füße von Sterbenden oft kalt. Gegen kalte Füße helfen warme
Socken oder eine (nicht zu heiße!) Wärmflasche. Ansonsten decken
Sie sie leicht mit einer warmen Decke zu und vermeiden Sie Zugluft.
In der Regel ist die Haut sehr trocken, daher hilft eincremen mit
der Lieblings-Handcreme (Feuchtigkeits- oder Fettcreme). Das können
Sie verbinden mit einer sanften Handmassage.


Gut zu wissen: Hand
halten


Bitte achten Sie darauf, ob die Sterbende den körperlichen Kontakt
mag. Wenn sie ansprechbar ist, fragen Sie sie, ob Sie ihre Hand
halten dürfen, ob sie eine Berührung möchte. Versuchen Sie, ihr mit
dem Handhalten Sicherheit zu vermitteln. Halten Sie sich nicht
verzweifelt an ihr fest, die Sterbende spürt Ihre Unsicherheit.


Nein: Oft sehen wir die Geste, dass jemand seine Hand auf die Hand
des Sterbenden legt. Das sieht zwar „gut aus“, kann aber als Zwang
zur körperlichen Nähe verstanden und als übergriffig empfunden
werden. Sterbende können sich nur schwer wehren. Nicht die
Sterbende muss auf Sie Rücksicht nehmen!


Ja: Legen Sie Ihre Hand immer unter die Hand der Sterbenden mit der
Handfläche nach oben. So kann die Sterbende ihre Hand auf die Ihre
legen und sie jederzeit wegziehen. Diese Geste zeigt der
Sterbenden, dass sie bestimmen darf, wie lange sie die Berührung
möchte.


5.14 Behutsame Massage von Händen und
Füßen


Sterbende und alte Menschen werden erfahrungsgemäß vergleichsweise
wenig berührt. In manchen Familien ist Körperkontakt generell
unüblich oder sogar unerwünscht. Dann ist eine Handmassage eine
gute Möglichkeit, um die Sterbende auf einer akzeptierten,
physiotherapeutischen Ebene berühren zu können. Fragen Sie
unbedingt vorher, ob sie das auch möchte.


Streicheln Sie behutsam mit einem weichen Handschuh über Arme und
Hände, Beine und Füße. Die Berührung über den Handschuh wird
aufgrund der empfindlichen Haut von Sterbenden meist als weit
angenehmer empfunden als die direkte Berührung über die Hände.
Streichen Sie bitte auf der Haut nicht auf einer Stelle hin und her
oder auf und ab, das monotone Streicheln ist für die meisten
Menschen unangenehm. Bitte berühren Sie die Sterbende nur an
„öffentlichen“ Stellen und achten Sie auf ihre Reaktion, was sie
als angenehm empfindet. Hinweis: In jeder Kultur, teilweise auch
gesellschaftlich bedingt sind die öffentlich berührbaren Stellen
anders definiert, achten Sie daher bitte auf individuelle und
interkulturelle Unterschiede.


5.15 Körperwahrnehmung und
Bewegung


Bettlägerige Sterbende müssen eine gewisse Beweglichkeit
aufrechterhalten, sonst versteift der Körper immer mehr, was große
Schmerzen verursachen kann. Versuchen Sie sie zur Bewegung
anzuregen, indem Sie, solange das aufgrund des zunehmenden
Muskelabbaus und der Schwäche noch möglich ist, ein paar Schritte
mit ihr gehen. Unterstützen und begleiten Sie sie: von der
Bettkante zum Stuhl, vom Stuhl zur Toilette.


Holen Sie Ihrer Sterbenden regelmäßige Unterstützung durch
Physiotherapie und Ergotherapie und fragen Sie das Pflegeteam, was
aus deren Sicht sinnvoll und möglich ist. (Gemeinsames) Singen und
Erzählen spricht nicht nur den Hörsinn an, sondern wirkt auf den
ganzen Körper. Die durch die Stimme erzeugten Vibrationen wirken
anregend, fördern die Aufmerksamkeit und die eigene
Körperwahrnehmung. Daher ist es auch bei komatösen Sterbenden
wichtig, weiter mit ihnen zu sprechen. Auch wenn keine sichtbare
Reaktion erfolgt, heißt das nicht, dass die Sterbende das nicht
wahrnimmt.


5.16 Sterben und Demenz


Demenz kommt vom lateinischen Wort dementia und bedeutet
„un-vernünftig“, das „Nichtvorhandensein der Denkkraft“. In
Deutschland gibt es etwa 1,6 Millionen Demenzerkrankte, zwei
Drittel davon sind von der Alzheimer-Krankheit betroffen (Stand:
2016). Die meisten Erkrankten sind älter als 65 Jahre, von den über
90-Jährigen ist jeder dritte betroffen.


Alzheimer wird oft mit Demenz gleichgesetzt, ist aber tatsächlich
nur eine Form davon. Die meisten Demenzformen gehen mit dem Verlust
von Nervenzellen im Gehirn und den Schaltstellen zwischen diesen
Zellen einher. Eine Demenz zeigt sich in einem frühen Stadium durch
zunehmende Vergesslichkeit, Wortfindungsstörungen und Ausfälle des
Kurzzeitgedächtnisses. Die Betroffenen wirken verängstigt und
ratlos, haben Stimmungsschwankungen, sie können sich schwer
konzentrieren und leiden unter depressiven Verstimmungen. Bei der
fortgeschrittenen Demenz kommen Ausfälle des Langzeitgedächtnisses
hinzu, die Demenzerkrankten können sich im häuslichen Umfeld nicht
mehr richtig orientieren, sind unruhig, feindselig, ihre
Fähigkeiten schränken sich immer weiter ein. Ihre Bewegungsabläufe
sind zunehmend gestört, sie erkennen einfache Dinge nicht mehr. So
fragen sie zum Beispiel: „Wozu ist ein Wasserglas da?“. In einem
späteren Stadium werden sie desorientiert, apathisch,
desinteressiert oder aggressiv und können nur noch wenige Worte
oder Laute äußern.


Während eine sogenannte sekundäre Demenz, bedingt durch zu hohen
Hirndruck, Diabetes oder eine Schilddrüsenstörung, prinzipiell
heilbar ist, sofern sie erkannt wird, ist die primäre Demenz nach
dem jetzigen Forschungsstand unheilbar und kann auch nicht
aufgehalten werden. Die Erkrankung an sich ist nicht unbedingt
tödlich, doch der zunehmende, allumfassende psychische, physische
und soziale Verfall dauert durchschnittlich zehn Jahre und endet
schließlich mit Bettlägerigkeit und einer gesteigerten
Infektanfälligkeit. Die meisten Demenzerkrankten sterben an einer
Sekundärinfektion wie einer Lungenentzündung.


Die Demenz zeigt sich nicht nur durch eine Einschränkung der
kognitiven Fähigkeiten, sondern auch durch
Persönlichkeitsveränderungen und ein völlig ungewohntes, anderes
Sozialverhalten. Wir erkennen die ehemals so vertraute Person
einfach nicht mehr wieder. Die Begleitung sterbender
Demenzerkrankten ist deshalb eine besondere Herausforderung. Da die
rationale Ebene zunehmend verblasst, ist ein Zugang vor allem auf
der Gefühlsebene möglich. Die nichtverbale Kommunikation und auch
die basale Stimulation sind bei Demenzerkrankten besonders wichtig.


Wie können Sie Ihre demente
Sterbende unterstützen?


	
Schaffen Sie eine ruhige Atmosphäre: Geräusche, die
nicht zugeordnet werden können, machen Demenzpatienten
Angst.


	
Machen Sie es hell: Das Lichtempfinden nimmt mit
zunehmendem Alter ab. Was ein junger Mensch als gemütlich
empfindet, ist für einen älteren Menschen düster. Dunkelheit macht
Angst. Vermeiden Sie Zwielicht, versuchen Sie, auf Augenhöhe eine
Helligkeit von 500 Lux zu erreichen. Das ist etwa so viel wie in
einem gut beleuchteten Arbeitszimmer.


	
Schaffen Sie Gleichmäßigkeit statt Abwechslung:
Rituale und eintönige Angebote geben Dementen Orientierung und
Sicherheit!


	
Geben Sie sich klar zu erkennen: Gehen Sie von vorne
auf die Sterbende zu und sprechen Sie sie direkt an. Nicht auf die
Schulter klopfen oder von hinten ansprechen, das kann zu
Erschrecken führen.


	
Bei Körperkontakt: Achten Sie darauf, dass die
Sterbende jederzeit aus dem Kontakt herausgehen kann (siehe auch
5.13, Handhalten).




Worauf sollten Sie im Gespräch
mit sterbenden Demenzerkrankten achten?


	
Machen Sie Komplimente, loben Sie! Alles, was der
Sterbenden ein gutes Gefühl verschafft – und sei es für noch so
kurze Zeit – ist gut.


	
Sprechen Sie eine einfache, klare Sprache (keine
Babysprache!).


	
Sprechen Sie über schöne Erinnerungen aus der
Vergangenheit und das Lebensthema der Sterbenden, über Dinge, die
sie auch früher interessiert haben. Gut geeignet sind vor allem
lang zurückliegende Erinnerungen und Themen, die lebensprägend
waren.


	
Suchen Sie nach Erinnerungsankern, beispielsweise
nach Fotos oder Musik aus der Jugendzeit (siehe auch 4.2.8,
Biographiebogen) und schauen Sie sich die Bilder gemeinsam an.
Singen Sie gemeinsam Lieder aus ihrer Kinder- oder
Jugendzeit.


	
Demenzerkrankte leben in einer intensiven
Gefühlswelt. Bestätigen Sie sie in ihren Gefühlen. Reden Sie Ängste
nicht klein, nehmen Sie Aufregung, Ängste, alle Gefühle
ernst.


	
Sprechen Sie nur über angenehme Dinge. Manchmal
hilft es, das Thema zu wechseln, um von einem belastenden Thema
abzulenken.


	
Verstricken Sie sich nicht in Diskussionen über
„richtig“ oder „falsch“. Bestehen Sie nicht auf Ihrer Meinung. Wenn
die Demenzerkrankte darauf beharrt, dass Sie sie so lange nicht
besucht haben, obwohl Sie erst gestern das letzte Mal da waren,
stimmen Sie ihr zu und sagen Sie: „Ja, du hast recht, und jetzt bin
ich ja hier. Wollen wir …“




Weitere Informationen finden Sie bei der Deutsche Alzheimer
Gesellschaft e.V. https://www.deutsche-alzheimer.de
oder bei www.alzheimer-berlin.de



6. Atemnot und Schmerzen – palliativmedizinische Unterstützung

Neben den praktischen Unterstützungsmaßnahmen, die wir selbst
für die Sterbende tun können, gibt es eine Reihe von Symptomen des
Sterbeprozesses, die sehr gut palliativmedizinisch zu behandeln
sind.


6.1 Atemnot (Dyspnoe)


Die Atemnot ist das quälendste Symptom am Lebensende und
gleichzeitig die häufigste Ursache, warum Angehörige den Notarzt
oder Rettungsdienst rufen und Sterbende ins Krankenhaus eingewiesen
werden. Mehr als die Hälfte aller Patientinnen mit
Tumorerkrankungen und 80 Prozent der Sterbenden in den letzten 24
Stunden vor ihrem Tod klagen über Atemnot.


Obwohl Luftnot so gut wie nie zum Ersticken führt, ist die Angst
davor lebensbedrohlich und die Todesangst verstärkt die Atemnot
weiter bis hin zu Panikattacken.


„Es bildet sich der sogenannte Teufelskreis der
Atemnot – Atemnot verstärkt die Angst; die Angst führt dazu, dass
man schneller und flacher atmet; durch die flachere Atmung gelangt
insgesamt weniger Luft in die Lungen; ganz viel Luft pendelt
ungenutzt durch die Luftröhre und die Bronchien, wo kein
Sauerstoffaustausch stattfindet; durch die schnellere Atmung wird
aber mehr Energie und damit auch mehr Sauerstoff verbraucht, und
das wiederum verstärkt die Atemnot.“



(Gottschling 2017, 109)


Atmen ist ein existenzieller Vorgang unseres Körpers, der sowohl
unbewusst abläuft als auch bewusst gesteuert werden kann. Nicht
umsonst sind Sätze wie „bis zum letzten Atemzug“ oder „das Leben
aushauchen“ Synonyme für den Tod.


Diese lebensbedrohliche Todesangst bei Atemnot ist nicht nur für
die Sterbende, sondern auch für alle Beteiligten sehr belastend.
Die eigene Hilflosigkeit, dabei zuzusehen und zuzuhören, wie
anstrengend dem geliebten Menschen jeder Atemzug wird, kann Angst
bis Panik auslösen. Speziell in den letzten Tagen und Stunden vor
dem Tod ändern sich die Atemtiefe und Atemrhythmus. Die Geräusche,
die durch eine Schnappatmung entstehen, sind für die, die das noch
nie erlebt haben, schwer auszuhalten. Umso wichtiger ist es, zu
wissen, was auf uns zukommen kann – und was hilft.


6.1.1 Atemnot medikamentös lindern


Der wichtigste Ansprechpartner bei Atemnot ist der zuständige
Palliativarzt. Am besten sprechen Sie gemeinsam vor dem ersten
akuten Anfall über einen Atemnot-Notfallplan. Um den Teufelskreis
zu durchbrechen, muss die Luftnot aus beiden Richtungen behandelt
werden, also die Atemnot und die Angst. Opioide reduzieren
„den Atemantrieb und vermitteln das Empfinden, genügend (oder
wenigstens besser) Luft zu bekommen. Benzodiazepine durchbrechen
den Teufelskreis aus Angst und Dyspnoe“ (Walper 2016, 64). Mehr zu
Opioiden erfahren Sie unter 6.2.4 im Kapitel über Morphin.


Akute Luftnotattacke


Am wichtigsten ist es, sofort und mit schnell wirkenden
Medikamenten zu handeln. Eine Tablette braucht zwanzig bis dreißig
Minuten, bis sie wirkt. Das dauert viel zu lange, wenn man das
Gefühl hat, bei jedem Atemzug zu ersticken.


Bei akuten Atemnotanfällen werden deshalb Opioide gegeben, die mit
einer selbstauflösenden Tablette über die Wangenschleimhaut, in
Tropfenform verabreicht oder unter die Haut gespritzt werden. Am
schnellsten wirksam sind Nasensprays. Sie ermöglichen schon nach
drei bis fünf Minuten eine deutliche Erleichterung und wirken so
schnell, als würde man Opioide direkt in die Vene spritzen. Das
Spray ist einfach in der Handhabung und kann so vor allem im
häuslichen Umfeld gut eingesetzt werden. Nicht alle Ärzte
verschreiben diese Sprays jedoch ohne Weiteres. Einzelheiten lesen
Sie unter 6.1.3, Vorbehalte gegen Morphin.


Das Opioid, das zur Linderung der Atemnot eingesetzt wird, ist
niedrig dosiert. Die Dosierung liegt weit unter der für die
Schmerztherapie. Daher sind auch keine Nebenwirkungen wie eine
Sedierung zu befürchten. Gut zu wissen: Oft scheint das Medikament
von außen betrachtet nicht zu wirken, die Sterbende schnappt wie
vor der Opioidgabe weiterhin hörbar nach Luft. Fragen Sie sie am
besten direkt, wie es ihr jetzt mit dem Medikament geht. Meist ist
eine spürbare Erleichterung feststellbar.


Dauerhafte Atemnot


Bei andauernder Atemnot muss vom Arzt oder im Krankenhaus abgeklärt
werden, ob es eine behandelbare Ursache gibt, beispielsweise eine
kollabierte Lunge, eine massive Flüssigkeitsansammlung im Brustkorb
oder Metastasen. Bei Sterbenden ist eine flache Atmung ohne
erkennbare Ursache aber auch Teil des Sterbeprozesses.


Angst lösen


Um die Angst zu lindern, die die Atemnot auslöst, kann der
Palliativarzt ein angstlösendes Beruhigungsmittel mit Wirkstoff
Lorazepam aus der Gruppe der Benzodiazepine verabreichen. Dieses
Mittel ist chemisch verwandt dem Valium®, beruhigt, entkrampft und
entspannt gleichzeitig die Muskeln und wird am besten in einer
schnell wirkenden, löslichen Form unter die Zunge gegeben. Das
bekannteste Mittel heißt Tavor®, es normalisiert die Atmung und
lindert die Panik. Lorazepam wirkt in Kombination mit Opioiden
schnell und gut. Wenn Sie Ihren Sterbenden zu Hause pflegen,
sollten Sie beide Medikamente vorrätig haben. Als Angehörige dürfen
Sie Opioide nach Anweisung auch alleine verabreichen. Am besten
üben Sie das vorher mit dem Palliativteam. Gemeinsam können Sie
auch einen Plan ausarbeiten, wie die Luftnot bei Belastung
verbessert werden kann, zum Beispiel durch einen Stuhl auf dem
Treppenabsatz.


6.1.2 Atmung nicht-medikamentös
unterstützen


Nachdem die Luftnot durch Medikamente umgehend gelindert wurde,
können Sie Ihre Sterbende zusätzlich so unterstützen:


	Lassen Sie die Sterbende nicht allein. Das gesamte
Betreuungsteam sollte Ruhe ausstrahlen, um ihr das Gefühl der
Sicherheit zu geben. Wenn Sie selbst Angst haben, spürt das die
Sterbende, was ihre Angst weiter verstärkt. Sprechen Sie die Angst
an.


	Vermitteln Sie durch Körperkontakt Geborgenheit.


	Sorgen Sie für eine angenehme Haltung – im Liegen empfindet man
meist stärkere Atemnot als im Sitzen. Setzen Sie die Sterbende
stattdessen aufrecht mit erhöhtem Oberkörper hin.


	Vermeiden Sie eng anliegende, einengende Kleidung für die
Sterbende.


	Lassen Sie ihr Raum zum Atmen – beugen Sie sich nicht zu weit
über sie.


	Sorgen Sie für Kühlung des Gesichts durch frische Luft. Alleine
schon das Gefühl, einen Luftzug im Gesicht zu spüren, hilft
nachweislich! Öffnen Sie das Fenster und fächeln Sie ihr mit einem
Blatt Papier oder Fächer Luft zu. Oder verwenden Sie einen kleinen
batteriebetriebenen Handventilator, den Sie in Billigläden für
wenige Euro kaufen können. Dessen Wirksamkeit ist durch eine
kontrollierte Studie sogar nachgewiesen (https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/20471544,
abgerufen am 6.10.2018). Siehe auch Kapitel 5.8, Lüften.


	Übungen aus der Atemtherapie können helfen den natürlichen
Atemrhythmus wiederherzustellen.


	Eine atemunterstützende, körperumgrenzende Lagerung unterstützt
die Atemhilfsmuskulatur. Außerdem kann die Atmung durch eine
atemstimulierende Einreibung angeregt oder durch eine beruhigende
Waschung entspannt werden (siehe hierzu auch Walper 2016, 64).
Fragen Sie dazu das Pflegeteam.


	Achtung beim Trinken: Sterbende haben schlechtere
Schluckreflexe, daher kann viel trinken, auch mit der
Schnabeltasse, die Atmung verschlechtern. Im schlimmsten Falle
gerät Flüssigkeit in die Lunge und es kommt zu einer
Lungenentzündung. Geben Sie besser kleine Schlucke zu trinken oder
befeuchten Sie die Lippen und den Mund (siehe auch Kapitel 5.5,
Mundpflege sowie 5.3 und 5.4, Hunger und Durst).




6.1.3 Opioide gegen Atemnot


Opioide helfen gegen Atemnot. Viele Ärzte haben dennoch Vorbehalte,
dieses wirksame Mittel zu geben. Was sind die Hintergründe?


Es heißt, Opioide verkürzen das Leben: Viele
Krankenhausärzte sind noch immer der Meinung, jegliche Gabe von
Opioiden verkürze das Leben und sei somit eine Art indirekter
Sterbehilfe und deshalb abzulehnen.


Richtig ist das Gegenteil: Die Erhöhung der
Opioiddosis zur Linderung der Atemnot verlängert das Leben etwas.
(https://www.aerztezeitung.de/medizin/krankheiten/schmerz/article/859905/palliativmedizin-opioide-verkuerzen-leben-nicht.html,
abgerufen am 6.10.2018)


Es heißt, Opioide führen zur Atemhemmung bis hin zum
Atemstillstand. In den meisten Lehrbüchern und bei vielen
Medizinern gelten Opioide noch immer als atemdämpfend und werden
zur Behandlung der Atemnot deshalb abgelehnt. Dieser Mythos hält
sich hartnäckig, auch wenn er schon lange widerlegt ist.


Richtig ist: Durch hoch dosierte Opioide kann eine
Atemdepression ausgelöst werden. Zur Linderung der Atemnot sind
allerdings bereits ganz niedrige Dosierungen ausreichend, weitaus
geringere als die zur Schmerztherapie. „In richtiger ärztlich
kontrollierter Dosis wird der Atemhunger bei Atemnot gerade so weit
gehemmt, dass sie verschwindet“ (Werner 2014, 116).


Atemnot = Lufthunger oder Atemhunger, das Gefühl, nicht
ausreichend Luft zu bekommen, ersticken zu müssen.


Atemdepression = Dämpfung des Atemantriebes, die Sterbende
macht statt fünfzehn Atemzügen pro Minute nur etwa zehn, ohne
jedoch das Gefühl zu haben, schlechter Luft zu bekommen.
Atemdepression führt nicht zur Atemnot.


Es heißt, die Substanzgruppe der Benzodiazepine
(Beruhigungsmittel gegen Panikattacken) darf bei Atemproblemen nicht
verabreicht werden. Bei vielen Krankenhausärzten steht es noch
immer auf der schwarzen Liste.


Richtig ist: Es ist längst nachgewiesen, dass die
Behandlung der Atemnot damit sicher ist.


Nicht alles, was gut und schnell
wirkt, darf auch eingesetzt werden


Das am schnellsten wirksame Mittel gegen Atemnot sind die oben
erwähnten opioidhaltigen Nasensprays. Sie ermöglichen schon nach
wenigen Minuten eine deutliche Erleichterung. Sie sind viel
einfacher in der Handhabung als alle anderen opioidhaltigen
Darreichungsformen und wirken so schnell, als würde man Opioide
direkt in die Vene spritzen. Auch wenn durch Studien und klinische
Erfahrungen die Wirksamkeit erwiesen ist, sind sie für die Therapie
akuter Luftnot nicht zugelassen, weil sie für diesen Einsatzzweck
nicht entwickelt worden sind. Ein sogenannter Off-Label-Use, eine
Erweiterung ihrer Zulassung auf andere Anwendungsbereiche, kann
aber nur von den Pharmafirmen beantragt werden, die das Präparat
entwickelt haben. Diese Zulassungsverfahren sind sehr teuer. Als
wirtschaftlich handelnde Unternehmen tun sie das nur dann, wenn
sich für sie daraus ein finanzieller Vorteil ergibt. Verschreibt
ein Arzt das Medikament trotzdem, ist bei eventuellen gravierenden
Nebenwirkungen nicht der Hersteller in der Haftung, sondern der
Arzt. Speziell bei Hausärzten besteht außerdem die Sorge, dass die
Krankenkasse nicht verpflichtet ist, die Kosten für ein Medikament
zu erstatteten, das für den Einsatz nicht zugelassen ist. Im
schlimmsten Falle haftet er dann mit seinem gesamten Privatvermögen
(Gottschling 2017, 190). „Das heißt im Klartext, dass viele
Patienten an Atemnot leiden müssen, weil die wirksamen und sicheren
Medikamente, die es dafür gibt, von Ärzten aus falschen
Befürchtungen heraus nicht eingesetzt werden“ (Borasio 2012, 72).
Hier bleibt also nach wie vor viel Überzeugungsarbeit zu leisten!


6.1.4 Schleim absaugen


In der letzten Sterbephase kann die Sterbende nicht mehr schlucken,
dadurch wird mehr Speichel produziert und der Schleim kann aufgrund
der körperlichen Schwäche nicht mehr abgehustet werden. Die dadurch
entstehende geräuschvolle Atmung, die sogenannte Rasselatmung, ist
für Angehörige und Pflegepersonal nur schwer zu ertragen. Um den
Schleim zu entfernen, wird in Krankenhäusern noch immer das
Absaugen verordnet. Mit einem dünnen Schlauch, dem Absaugkatheder,
wird der Schleim im Rachen abgesaugt. Doch durch dieses Absaugen
wird die Sekretbildung bei Sterbenden weiter angeregt, was die
Atmung wiederum verschlechtert. (siehe auch 3.2, Die (prä-)finale
Phase, „Rasselatmung“ und „Schnappatmung“). Das Schleimabsaugen
schadet deshalb mehr, als dass es nutzt. Ersparen Sie Ihrer
Sterbenden diese Quälerei.


6.1.5 Zu viel Flüssigkeit


Atemnot entsteht auch durch zu viel Infusionsflüssigkeit. Wenn die
Nieren nicht mehr funktionieren, wird die Flüssigkeit nicht mehr
ausgeschieden und kann in die Lunge gelangen. Die Folge davon ist
Atemnot. Daher muss immer abgewogen werden, ob eine Infusion
notwendig ist. Sprechen Sie die Ärztin gezielt darauf an.


6.1.6 Hilft Sauerstoff?



Eine flachere Atmung, bei der weniger Sauerstoff in die Lungen
gelangt, ist bei Sterbenden normal. In der Notfallmedizin ist der
Griff zum Sauerstoff oft lebensrettend und er scheint auch bei
Sterbenden, ganz intuitiv und in jeder Krankenhausserie sichtbar,
automatisch das Mittel der Wahl zu sein. Allerdings gilt es hier
abzuwägen.


Bei einer Sauerstoffgabe wird mit einer Nasensonde durch einen
flexiblen Kunststoffschlauch Sauerstoff in die Nase gepustet. Dies
trocknet die Schleimhäute aus und führt zu Mundtrockenheit, was ein
quälendes Durstgefühl erzeugt und die Atemnot verstärkt. Hinzu
kommt: Hat der Patient einmal Sauerstoff erhalten, ist es sehr
schwer, ihn davon wieder zu entwöhnen, denn wer unter Luftnot
leidet, dem nimmt man den Sauerstoff nicht weg, weil es die
Situation immer schlimmer macht. Eine Patientin, die unter einer
chronischen Lungenerkrankung leidet und seit Jahren Sauerstoff
erhält, wird ebenfalls weiter Sauerstoff erhalten. Jedoch haben
Untersuchungen mit tausenden Palliativpatienten ergeben, dass
Sauerstoff keine nachweislich positive Wirkung hat (Gottschling
2017, 114f und Thöns, Matthias; Sitte, Thomas: "Sauerstoff in der
Palliativmedizin"
http://www.der-schlafdoktor.de/sauerstoff2010.pdf, abgerufen am
6.10.2018).


Atemnot ernst nehmen


Zu oft noch wird von manchen Behandelnden die Atemnot als „nicht so
schlimm und geht vorbei“ abgetan. Atemnot wird subjektiv empfunden
und macht den Betroffenen große Angst. Sie muss auf jeden Fall
ernst genommen werden. Es gibt wirksame Mittel dagegen. Daher:
Beharren Sie auf Hilfe!


6.2 Schmerzen wirksam behandeln


In Deutschland leiden fast zwanzig Prozent aller Menschen unter
lang anhaltenden oder chronischen Schmerzen unterschiedlichster
Ursachen. Im Durchschnitt dauert es acht Jahre, bis diese
Patientinnen einen Schmerztherapeuten gefunden haben, der ihnen
wirksam helfen kann. Im Endstadium einer Krebserkrankung leiden
neunzig Prozent der Sterbenden unter Schmerzen, die zum Teil schwer
zu ertragen sind.


Ziel der Schmerztherapie ist die Schmerzkontrolle. Eine völlige
Schmerzfreiheit kann leider niemand garantieren. Doch bei neun von
zehn Tumorpatientinnen und Sterbenden kann der Schmerz auf ein
erträgliches Maß reduziert werden, so dass der Restschmerz weder
das Denken noch das Handeln behindert und die Betroffenen somit
ihre Lebensqualität zurückerhalten.


Das Schmerzmanagement soll der Entstehung chronischer Schmerzen
vorbeugen und bestehende Schmerzen reduzieren oder beseitigen. Dies
gilt auch, wenn die Betroffene sich nicht selbst zur Stärke ihrer
Schmerzen äußern kann. Grundlage für ein wirksames
Schmerzmanagement ist die vertrauensvolle Zusammenarbeit von
Ärztin, Patientin und Angehörigen. Zu Beginn der Behandlung wird
mit dem Schmerztherapeuten ein realistisches Behandlungsziel
vereinbart. Eine Patientin, die sich in einem bestimmten
Schmerzzustand bei einer fortgeschrittenen Tumorerkrankung auf
einer Skala von eins bis zehn eine Schmerzlinderung auf null
wünscht, könnte beispielsweise nicht mehr mit ihren Angehörigen
kommunizieren und würde dauerhaft schlafen (siehe auch 6.2.4,
Palliative Sedierung). Somit muss ein Ausgleich gefunden werden
zwischen dem Aktivitätsbedürfnis, der Schmerzstärke und der
Dosierung, wobei die Schmerzmitteldosis laufend dem
Krankheitsverlauf angepasst wird.


6.2.1 Schmerzen ernst nehmen


Viele Menschen haben Angst, ihre Schmerzen zu äußern, denn leider
ist es in unserer Kultur noch immer weit verbreitet, Schmerzen zu
verharmlosen (siehe hierzu auch den lesenswerten Absatz zur
Herkunft der Aussage „ein Indianer kennt keinen Schmerz“ bei
Gottschling 2017, 37f). Abwertende Sprüche wie „reiß dich zusammen,
so schlimm ist das doch nicht“ erzeugen unnötiges Leid.
Schmerzempfinden ist immer subjektiv. „Schmerz ist das, was die
Person beschreibt, die ihn erlebt, und er existiert immer dann,
wenn sie es sagt. Die Glaubwürdigkeit des Kranken steht nicht zur
Diskussion. Der gleiche Schmerz tut jedem anders weh“ (Antonczyk
2003, 62).


Die Sterbende simuliert nicht! Sie hat Schmerzen und diese können
und müssen gelindert werden. Ihre Aufgabe als Begleiterin ist es
umso mehr, hartnäckig und penetrant auf konsequentem
Schmerzmanagement zu bestehen! Wenn Sie sich selbst hilflos fühlen,
holen Sie sich jemand an die Seite, die die Bedürfnisse der
Sterbenden resolut einfordert!



6.2.2 Schmerzen erkennen


Woran können Sie erkennen, dass die Sterbende Schmerzen hat, auch
wenn sie sich selbst nicht mehr aktiv äußern kann oder aus
falschverstandener Rücksichtnahme nicht will, dass andere etwas von
ihren Schmerzen erfahren? Der Schmerz kann sich verstecken hinter
generellen Aussagen wie „mir geht’s ganz schlecht“ und
unspezifischen Anzeichen wie zittern, schweißgebadet sein oder bei
jeder kleinsten Bewegung zusammenzuzucken.


Edeltraut Antonczyk und Christiane Dommach beschreiben in ihrem
Buch Was ich bei der Begleitung kranker und sterbender Menschen
wissen muss die folgenden Anzeichen:


	
„Körperhaltung (z.B. Schonhaltung durch Verlagerung
des Gewichtes, durch Lagerung von Körperteilen wie Arm oder
Bein)


	
Mimik (Falten auf der Stirn, leidender
Gesichtsausdruck)


	
Sprache (deutliche Wortwahl oder Verschlüsselung:
„Ich schlafe in letzter Zeit so schlecht…“)


	
Stimme (leise, leidend, aggressiv, weinen,
wimmern)


	
Rückzug bis Isolation (Desinteresse an sich und der
Umwelt, Kontakt zu anderen Menschen wird abgelehnt oder
vermieden)


	
Unruhe (Bewegungsdrang, Schlaflosigkeit)


	
Berührungsempfindlichkeit und Abwehrhaltung
(Körperkontakt wird abgelehnt, Verzicht auf Sexualität)


	
Inaktivität (Vermeidung von Bewegung).“ (Antonczyk
2003, 63f)




6.2.3 Die vier Dimensionen des
Schmerzes


Schmerzen umfasst nicht nur das, was wir auf rein körperlicher
Ebene empfinden. Cicely Saunders, Begründerin der Hospiz- und
Palliativbewegung, entwickelte das Konzept des Total Pain. Danach
hat der Schmerz vier Dimensionen:


	Physischer (körperlicher) Schmerz: Mit dem nötigen Fachwissen
kann man diese Dimension des Schmerzes am besten behandeln.


	Psychischen (seelischen) Schmerz: Stimmung, Angst,
Ungewissheit. Seelenschmerz tut schrecklich weh, auch wenn keine
äußere sichtbare Verletzung zu sehen ist. Denken Sie an
Liebeskummer. Der tut so weh, dass es uns schier das Herz zerreißt.


	Sozialer Schmerz: Wie geht es den Menschen, die ich
zurücklasse? Wer wird mich begleiten? Wie kommt meine Familie ohne
mich klar? Weitere Aspekte sind Einsamkeit, Arbeitsplatzverlust,
finanzielle Unsicherheit.


	Spiritueller (geistiger) Schmerz: Die Frage nach dem Sinn des
Lebens, nach dem Warum und dem „Was kommt danach“. Gibt es ein
Leben nach dem Tod? Wie kann ein Gott das Leiden zulassen?




Zuerst muss der körperliche Schmerz gelindert werden, damit man
überhaupt zu den anderen Schmerzdimensionen vordringen kann. Die
moderne Palliativmedizin mit ihrem ganzheitlichen Ansatz kümmert
sich daher ebenso um die anderen Schmerzdimensionen. So sind
Palliativmediziner oft auch gleichzeitig gute Seelsorger und
psychologisch geschult.


Der Bereich der psychosozialen und spirituellen Seelsorge und
Begleitung ist vielfältig. Eine Vertiefung würde den Rahmen dieses
Buches sprengen. Die Auswahl der passenden spirituellen
Unterstützung kann sich immer nur nach Ihrem persönlichen
Wertesystem und nach den Vorstellungen der Sterbenden richten. Im
Anhang finden Sie eine Auswahl vertiefender Literatur hierzu.


6.2.4 Das Schmerzmittel Morphin
(Morphium)


Morphin (der veraltete Begriff dafür lautet Morphium), auch als
Opiat bezeichnet, ist eine natürliche Substanz und wird aus dem
Opium (Schlafmohn) gewonnen. Der Begriff geht zurück auf Morpheus,
den griechischen Gott der Träume. Opiate gehören zur Familie der
Opioide. Opioid ist ein Sammelbegriff für natürliche oder
synthetische Substanzen mit morphinähnlichen Eigenschaften. Auch
unser Körper stellt in Stresssituation körpereigene Opioide gegen
Schmerzen zur Verfügung. Aus Gründen der einfacheren Lesbarkeit –
und weil Morphine nur eine Untergruppe der Opioide sind – werden
die verschiedenen morphinen und opioiden Substanzen im Folgenden
unter dem Begriff „Opioide“ zusammengefasst. Für Details fragen Sie
bitte Ihre Apothekerin oder Palliativmedizinerin. Opioide sind
eines der wirksamsten und bestverträglichen Schmerzmedikamente. Sie
haben erheblich weniger Nebenwirkungen als viele andere, auch
freiverkäufliche Schmerzmittel und führen, im Gegensatz zu diesen,
auch über viele Jahre hinweg zu keinen bleibenden Organschäden.
Opioide gibt es als Tabletten, Kapseln, Tropfen, als Lutscher,
Zäpfchen, Spritzen, Pflaster oder Pumpen.


Nebenwirkungen von
Opioiden


Nebenwirkungen der Opioide wie Übelkeit, Erbrechen und Verstopfung
kann der Palliativarzt sehr gut, am besten vorbeugend, gleich zu
Beginn der Schmerztherapie behandeln (siehe auch 6.3.1,
Verdauungsstörungen und 6.3.2, Übelkeit, Erbrechen). Auch Müdigkeit
ist eine durch die Substanz verursachte Begleiterscheinung, die
meist nach ein bis zwei Wochen nach Behandlungsbeginn nachlässt und
durch die richtige Dosierung gut in den Griff zu kriegen ist.


„Morphium“ - Irrtümer und
Legenden


Um das Schmerzmittel Morphin ranken sich zahlreiche längst
überholte Irrtümer, Legenden und Vorurteile. Selbst manche
Medizinexperten bringen Opioide noch immer mit Drogensucht in
Verbindung und setzen ihre Patientinnen damit unnötigerweise unter
Druck, nach dem Motto „Sie wollen doch wohl nicht drogenabhängig
werden“. Durch solche längst überholten Irrtümer werden
Patientinnen ein wirksames Mittel gegen ihre Schmerzen
vorenthalten. Da offensichtlich Legenden haltbarer sind als Fakten,
folgt hier eine Gegenüberstellung der Fehlannahmen und ihrer
Richtigstellungen:


Es heißt, Opioide seien eine Droge.


Richtig ist: Jeder, der schon einmal operiert wurde,
hat Morphin oder ein anderes Schmerzmittel aus der Familie der
Opioide erhalten. Es wird während der OP und in den Stunden und
Tagen danach gegeben. In der Schmerztherapie wird das Opioid
verzögert (retadiert) freigesetzt, damit entfallen die rauschhafte
Wirkung und damit auch das Verlangen.


Es heißt, Opioide machen abhängig.


Richtig ist, dass sich der Stoffwechsel bei
dauerhafter Einnahme einer Substanz anpasst und der Körper diesen
Stoff braucht, um zu funktionieren. Beim plötzlichen Absetzen gibt
es Entzugserscheinungen wie Unruhe, Zittern und Schlafstörungen.
Das trifft aber auf viele andere Medikamente, zum Beispiel
Beta-Blocker, ebenfalls zu. Auch diese dürfen nicht einfach abrupt
abgesetzt, sondern müssen ausgeschlichen werden. Eine
Opioid-Abhängigkeit tritt eher auf, wenn Patienten vor allem
schnell wirkende Schmerzmittel ohne Basismedikation verordnet
bekommen. Bei einer richtig dosierten Schmerztherapie ist sie eher
unwahrscheinlich. (siehe https://www.dgpalliativmedizin.de/images/Mythen_Opioide.pdf,
abgerufen am 1.8.2018)


Es heißt, Opioide machen benommen und vernebeln die Sinne
bis hin zu Dämmerzustand.


Richtig ist das Gegenteil. Im Endstadium einer
Krebserkrankung befindet sich die Sterbende in einem Dämmerzustand,
doch wird dies nicht durch das Opioid ausgelöst, sondern durch die
Erkrankung beziehungsweise das Fortschreiten des Sterbeprozesses.
Starker, andauernder Schmerz benebelt und bestimmt das Denken und
Fühlen. Wird der Schmerz gelindert, können Kranke die Umwelt wieder
wahrnehmen und besser am Alltag der Angehörigen teilhaben. Durch
die individuelle, schrittweise Dosierung der professionellen
Schmerztherapie bleibt die Sterbende wach, klar und aktiv. Es
findet ein ständiger Abgleich zwischen Schmerzempfinden und
Wachheit statt. Wenn Wahrnehmungsstörungen auftreten, wird die
Dosierung geändert. Übrigens hängt die Wirkung des Medikaments auch
von der Konstitution ab. Schwere, kräftige Patienten werden weniger
stark durch Opioide beeinflusst als dünne, abgemagerte Sterbende.


Es heißt, Opioide werden nicht gut vertragen.


Richtig ist, dass manche Patienten anfangs während
der Einstellungsphase unter Müdigkeit, Schwindel, Übelkeit und
Verstopfung leiden. Doch alle Nebenwirkungen bis auf die
Verstopfung verschwinden wieder. Durch die Gabe von
Begleitmedikamenten können die Nebenwirkungen abgemildert werden.


Es heißt, Opioide dürfen nicht zu früh eingesetzt werden,
sonst werden sie wirkungslos.


Richtig ist, dass das völliger Unsinn ist. Viele
Patienten mit stabilen Erkrankungen erhalten über Jahre und
Jahrzehnte eine stabile Dosis ohne jegliche Erhöhung und leben
damit sehr gut und schmerzfrei. Wenn die Krankheit und damit die
Schmerzen schlimmer werden, wird die Dosis erhöht. Es kann immer
auch beliebig niedrig dosiert werden.


Es heißt, man müsse die Dosis ständig steigern.


Richtig ist: Wenn sich Stärke des Schmerzes erhöht
(beispielsweise durch wachsende Tumore in Nervengewebe), wird die
Opioiddosis erhöht. Diese Erhöhung hat aber nichts mit einer
Abhängigkeit oder einer Gewöhnung zu tun. Es gibt das Beispiel
eines Patienten mit Beckentumor, der kurz vor seinem Tod aufgrund
seiner starken Schmerzen eine Opioid -Tagesdosis von 25.000
Milligramm erhielt. Dabei war er völlig klar und ansprechbar. Diese
Dosis reicht normalerweise, um zwei Fußballmannschaften ins Koma zu
schicken. Für ihn war es die Dosis, die seine Schmerzen unter
Kontrolle hielt (Gottschling 2017, 73).


Es heißt, Opioid hätten eine Obergrenze der Dosierung.


Richtig ist: Es gibt keine Dosisobergrenze, die
Wirksamkeit dieses Schmerzmittels bleibt immer bestehen (siehe auch
„Es heißt, man müsse die Dosis ständig steigern“). Wenn ein
Hausarzt, der sich mit Schmerztherapie nicht auskennt, sagt: „Ich
darf heute kein weiteres Opioid geben, die Patientin hatte heute
schon zweimal zwanzig Milligramm, das ist die Höchstdosis“, dann
ist das Unsinn. Sie sollten sofort versuchen, einen erfahrenen
Schmerzmediziner zu finden oder ein SAPV-Team hinzuzuholen, das
Ihnen weiterhilft. Adressen finden Sie im Anhang.


Dosierung


Früher wurden Opioide nach Bedarf gegeben, die Wirkung hielt vier
bis sechs Stunden an. Danach kam der Schmerz zurück. Üblich war,
dass Opioide nur alle acht Stunden verabreicht werden durften.
Begründet wurde das mit einer Gefahr der Überdosierung – siehe
oben. Bis zur nächsten Spritze mussten die Patientinnen zum Teil
heftige Schmerzen ertragen. Heute weiß man es glücklicherweise
besser: Die Dosierung des Schmerzmittels wird vom Arzt zu Beginn
der Schmerztherapie genau errechnet und kontinuierlich angepasst,
die Dosierung also je nach Bedarf schrittweise erhöht oder
verringert. Die Höhe der Dosis richtet sich nach dem von der
Patientin geäußerten Ausmaß der Schmerzen. Falls sie über mehrere
Tage starke Schmerzen hat, ist das ein Zeichen dafür, dass die
Dosis erhöht werden muss. Eine Basismedikation wird so eingestellt,
dass die nächste Gabe des Medikaments erfolgt, bevor die Wirkung
der vorhergehenden Dosis aufgebraucht worden ist. Damit das Mittel
wirken kann, muss es unbedingt regelmäßig und genau zum
festgelegten Zeitpunkt eingenommen werden. Manche Patientinnen,
deren Dosierung gut eingestellt ist und die sich gut damit fühlen,
setzen das Schmerzmedikament eigenmächtig ab, weil sie glauben, sie
brauchen es ja nicht mehr – und dann kommt der Schmerz mit voller
Wucht zurück. Studien belegen übrigens, dass bei frühzeitiger und
regelmäßiger Schmerztherapie der Verbrauch von Schmerzmedikamenten
deutlich niedriger ist, als wenn extreme Schmerzspitzen mit
höchsten Dosierungen abgefangen werden müssen.


Durchbruchschmerzen


Speziell bei Tumorpatientinnen kann es zu extremen, anfallartigen
Schmerzen kommen, die den Grundschmerz und die Basismedikation
durchbrechen, die sogenannten Durchbruchschmerzen. Hier muss
schnell gehandelt werden. Meist wird ein entsprechendes Medikament
auf Vorrat verschrieben, zum Beispiel Tropfen (z.B. Sevredol®) oder
ein Nasenspray, das innerhalb weniger Minuten wirkt und auch ganz
einfach von Angehörigen verabreicht werden kann. Diese sogenannte
Bedarfsmedikation sollte unbedingt schriftlich dokumentiert werden
mit Datum, Uhrzeit, Art und Menge, damit das Palliativteam bei
Wiederholung die Basisdosierung erhöht kann (Werner 2014, 112).


Schmerzpflaster


Sogenannte retardierte Medikamente, also solche mit verzögerter
Wirkung, wie Opioidpflaster geben den Wirkstoff gleichmäßig über
mehrere Stunden ab. Die Pflaster werden auf die Haut geklebt und
nach 72 Stunden gewechselt. Eine Hautregion darf erst nach sieben
Tagen wieder beklebt werden. Der Wirkstoff wird in gleichbleibender
Menge über die Haut in die Blutbahn abgegeben. Zu Beginn der
Pflastertherapie müssen in den ersten zwölf Stunden noch die
Tabletten gegeben werden. Die Wirkung hält auch nach Entfernung des
Pflasters noch zwölf Stunden an.


Schmerzpumpe


Wenn aufgrund des körperlichen Allgemeinzustandes eine andere
Darreichungsform nicht mehr möglich ist, wird das Schmerzmittel
durch einen Arzt und spezielle Pflegekräfte gespritzt. Alternativ
kann eine Schmerzpumpe gelegt werden, über die das Schmerzmittel
kontinuierlich abgegeben wird. Durch Tastendruck kann die Sterbende
oder ihre Angehörige bei akuten Schmerzen eine Extradosis
abfordern.


Palliative Sedierung


Am Ende der finalen Phase kann die Palliativärztin in Absprache mit
der Sterbenden eine palliative Sedierung verordnen. Dabei werden
sogenannte abschirmende Medikamente gegeben, um der Patientin die
nicht mehr aushaltbaren, belastenden Symptome erträglicher zu
machen. Die Sedierung kann flach sein, mit erhaltenem Bewusstsein,
oder tief, mit Verlust des Bewusstseins. Sie führt nicht zu einer
Verkürzung der Lebenszeit. Sie ist vergleichbar mit der Situation
von Patienten, die nach einem schweren Verkehrsunfall auf die
Intensivstation kommen und dort starke Schmerz- und
Beruhigungsmittel erhalten.


6.2.5 Schmerzen nichtmedikamentös
behandeln


Starke Schmerzen müssen mit wirksamen Schmerzmitteln gelindert
werden. Doch da Schmerzen nicht nur auf der körperlichen Ebene
wirken (siehe auch 6.2.3, Die vier Dimensionen des Schmerzes),
können begleitende Maßnahmen sehr gut dabei helfen, die Schmerzen
in den anderen drei Dimensionen zu lindern. Dazu gehört unter
anderem die tiergestützte Therapie mit einem Therapie-Hund.
Inzwischen gibt es auch Therapie-Katzen, -Meerschweinchen und
-Kaninchen, je nach persönlichen Vorlieben. Die Freude im Kontakt
mit dem Tier kann ebenso schmerzlindernd wirken wie ein
Schmerzmittel, quasi als „Schmerzmittel auf vier Pfoten“. Ebenso
wirksam kann die medizinische Hypnose (Hypnotherapie) sein.


6.3 Weitere Symptome



6.3.1 Verdauungsstörungen – Verstopfung
(Obstipation)


In der Sterbephase verlangsamt sich auch die Verdauung. Diese
Verdauungsstörungen sind oftmals sehr schmerzhaft. Verstopfung ist
eine Nebenwirkung opioidhaltiger Schmerzmittel und entsteht
zusätzlich durch Bewegungsmangel, zu wenig Flüssigkeit, durch
veränderten Tag-/Nachtrhythmus und durch körperliche Schwäche, wenn
die unterstützende Muskulatur nicht mehr genutzt werden kann. Dies
kann über Tage und Wochen anhalten und beeinträchtigt die
Lebensqualität erheblich. Begleitet wird Verstopfung oft durch
Völlegefühl, Appetitlosigkeit, kolikartige Schmerzen, Blähungen,
Übelkeit bis hin zu Erbrechen. Verstopfung ist für die Sterbenden
sehr unangenehm, gleichzeitig reden die meisten Patienten aus Scham
nicht darüber.


Der Stuhlgang sollte alle zwei bis drei Tage erfolgen. Sie können
die Ernährung durch abführende Lebensmittel unterstützen
(beispielsweise Leinsamen in zwei Esslöffel Joghurt). Zusätzlich
können Sie das Pflegepersonal um sanfte Abführmittel bitten.


Verstopfung als Nebenwirkung bei der opioiden Schmerztherapie lässt
sich vorbeugend verhindern durch die gleichzeitige Gabe von
Abführmitteln wie Laxoberal® oder Movicol®. Bei Bauchkrämpfen
helfen außerdem Wärme, feuchtwarme Wickel und eine sanfte
Bauchmassage mit der flachen Hand im Uhrzeigersinn). Mit einer
Colonmassage kann ein Physiotherapeut die Darmentleerung
unterstützen. Sprechen Sie mit Ihrem Hausarzt und Palliativteam,
was hilft und ob ein Einlauf das Abführen erleichtern kann.


6.3.2 Übelkeit, Erbrechen


Rund vierzig Prozent aller Palliativpatienten leiden unter
Symptomen wie Übelkeit oder Erbrechen. Verursacht werden sie von
Brustkrebs, Unterleibs- oder Magenkrebs, wobei sich im Bauchraum
Metastasen bilden können, die Brechreiz verursachen. Tumore im
Gehirn drücken auf das Brechzentrum. Übelkeit und Erbrechen kann
auch die Folge von Chemotherapien und Bestrahlungen sein. Aber auch
die künstliche Flüssigkeitszufuhr (Infusionen) kann Erbrechen
hervorrufen.


Ein permanentes Unwohlsein ist nicht sichtbar und wird daher oft
als belastendes Symptom unterschätzt. Die dauerhafte
unterschwellige Übelkeit und das Erbrechen beeinträchtigen die
Lebensqualität erheblich. Wem übel ist, der hat verständlicherweise
auch keinen Appetit mehr und verweigert das Essen. Die
Nebenwirkungen der Chemotherapie sind heutzutage gut zu
kontrollieren. Auch gegen Übelkeit gibt es spezielle Medikamente,
allerdings meist mit unangenehmen Nebenwirkungen wie Verstopfung
und Müdigkeit. Nichtmedikamentös helfen vielen Patienten
Fußreflexzonentherapie und Aromatherapie. Linderung können auch
Akupunktur oder Akupressur bringen. Der bekannteste Akupressurpunkt
ist hierbei der Perikard 6-Punkt unterhalb des Handgelenks. Mit
einfachen Armbändern, die man in der Apotheke kaufen kann, wird
dieser Punkt dauerhaft leicht gedrückt.


6.3.3 Halluzinationen und Delir


Da Nieren und Leber den Körper nur noch bedingt entgiften können,
sammeln sich Schadstoffe im Blut, die ins Gehirn gelangen. Diese
Giftstoffe führen zu Wahrnehmungsstörungen und
Orientierungsverlust, akustischen und optischen Halluzinationen und
motorischer Unruhe (siehe auch 3.2, Symbolsprache: Vorbereitungen
der Sterbenden für „die letzte Reise“). Diese Halluzinationen sind
für die Sterbende real, bitten diskutieren Sie daher nicht mit ihr,
dass sie sich „das alles nur einbildet“. Bestärken Sie sie
stattdessen in dem, was sie sieht: „Erzähl mal, das ist ja
spannend. Was hast du da gesehen? Wen hast du getroffen? Was hat
sie erzählt?“



7. Was ist „Sterbehilfe“?


Viele Menschen denken am Ende ihres Lebens darüber nach, den
Zeitpunkt ihres Sterbens selbst zu bestimmen.


Weil ich so oft darauf angesprochen werde, möchte ich hier auf
einige Missverständnisse zum Thema Sterbehilfe eingehen. Die
Begriffe werden oft wild durcheinander gewürfelt und je nach
ethischer, rechtlicher und politischer Sichtweise heiß diskutiert.
Speziell in Deutschland ist zudem der Begriff sprachlich
verwirrend, da er einerseits die Hilfe beim Sterben und
andererseits die Hilfe zum Sterben umfasst. Und auch aus
historischen Gründen ist das Thema Sterbehilfe, gerade in
Deutschland, ein schwieriges. Insofern ist es dringend Zeit, die
Irrtümer aufzuklären. Also: Wovon sprechen wir hier eigentlich?


Aktive Sterbehilfe: Tötung auf
Verlangen


Die Tötung wird auf ausdrücklichen Wunsch der Sterbewilligen
durchgeführt. Der Tod wird hierbei durch eine andere Person, etwa
einen Arzt, herbeigeführt.


Passive Sterbehilfe: Sterben
zulassen, Behandlungsabbruch


Bei der passiven Sterbehilfe wird die Patientin sterben gelassen.
Lebenserhaltende Maßnahmen wie künstliche Ernährung, die Gabe von
Antibiotika, Flüssigkeitszufuhr, Beatmung oder Dialyse werden
eingestellt, wenn sie sinnlos sind, also nicht zur Heilung der
Patientin beitragen und dies ihr erklärter Wille ist (siehe auch:
4.3, Patientenverfügung).


Indirekte Sterbehilfe:
Leidenslinderung bei Gefahr der Lebenszeitverkürzung


Wenn in der letzten Lebensphase (Terminalphase) einer
Krebserkrankung Schmerzen unerträglich werden, wird die Opioiddosis
erhöht. Die Sterbende fällt dabei in einen tiefen Schlaf. Früher
war man davon ausgegangen, dass sich durch diese palliative
Sedierung das Leben der Patientin verkürzen könnte. So musste immer
individuell abgewogen werden, ob die Patientin durch die Dosierung
zwar weniger Schmerzen hat, möglicherweise aber auch eher stirbt.
Die Palliativforschung hat diesen Zusammenhang widerlegt. In einer
Studie wurde sogar daraufhin gewiesen dass Sedierung das Leben
verlängert (Sykes N., Thorns A.: "The use of opioids and sedatives
at the end of life.", Lancet Oncology 2003, Bd. 4, 312-318 in
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/12732169, abgerufen am
9.10.2018 nach Borasio 2012, 163f). Experten verzichten inzwischen
völlig auf den Begriff indirekte Sterbehilfe, da er emotional
aufgeladen und wissenschaftlich widerlegt ist.


Selbsttötung: Suizid


Der Suizid, auch der Versuch, ist in Deutschland generell
straffrei. Dies gilt nicht für den Fall, dass beim
Selbsttötungsversuch andere zu Schaden kommen.


Beihilfe zur Selbsttötung:
assistierter Suizid


Dabei leistet eine Angehörige oder eine andere nahestehende Person
Hilfe zum Suizid, zum Beispiel, indem sie ein tödliches Medikament
beschafft. Der Tod wird aber nicht direkt durch diese Person
herbeigeführt. Nach §217 StGB Abs. 2 ist dies in Deutschland
straffrei, aber ausschließlich für Personen, die „selbst nicht
geschäftsmäßig“ handeln (siehe unten). Ärzten ist die Beihilfe
ausdrücklich verboten.


Euthanasie


Anders als beispielsweise in den Niederlanden wird der Begriff
Euthanasie (griechisch: der „gute“ Tod) aus historischen Gründen in
Deutschland außer in der Veterinärmedizin nicht verwendet. Das
„Euthanasie-Programm“ der Nationalsozialisten war keine Tötung auf
Verlangen, sondern der Massenmord an mehr als 100.000 wehrlosen
Menschen, meist geistig und körperlich Behinderte.


Neuregelung des Gesetzes zur
Sterbehilfe §217 StGB


Im Rahmen der Novellierung des Gesetzes zur Verbesserung der
Hospiz- und Palliativversorgung in Deutschland (Hospiz- und
Palliativgesetz – HPG) wurde im Jahr 2015 auch das Gesetz zur
Sterbehilfe in Deutschland geändert. In der öffentlichen Diskussion
wurden dabei die Begriffe wild vermischt, die gesellschaftliche
Debatte reichte von einem umfassenden Verbot bis hin zu einer
völligen Liberalisierung der Sterbehilfe.


Mit der Gesetzesinitiative sollte die zuvor offene Gesetzeslücke
geschlossen werden. Die aktive Sterbehilfe war auch vorher schon
verboten, nicht strafbar war hingegen die Beihilfe zur
Selbsttötung, darunter auch die gewerbliche. So konnten in
Deutschland Vereine oder Einzelpersonen die Unterstützung zum
Suizid anbieten – und taten dies auch, auch wenn in der
Öffentlichkeit der Eindruck erweckt wurde, dies wäre nur in der
Schweiz möglich.


In einer dreistündigen Debatte diskutierten die
Bundestagsabgeordneten über verschiedene, teils sehr
unterschiedliche Entwürfe. In den persönlich geprägten
Redebeiträgen spiegelten sich die Dimensionen des Themas, darunter
die ernstzunehmende Angst vor schlimmem Leiden und das Recht auf
Selbstbestimmung und Würde; die Situation von Angehörigen,
Pflegenden und Ärztinnen; religiöse Argumente; aber auch die
deutliche Absage an Geschäftemacherei, eine mögliche Gewöhnung und
Vorbildfunktion, ein Nachfrage schaffendes Angebot oder gar ein
Druck auf Schwerkranke und Sterbende, gerade in Zeiten des
Kostendrucks im Gesundheitswesens. Von allen Seiten gleichermaßen
wurden ausdrücklich die Leistungen der ehren- und hauptamtlichen
Hospizmitarbeiter und der Palliativstationen anerkannt. Die
Mehrheit der Abgeordneten stimmte schließlich für einen Entwurf,
der die geschäftsmäßige Suizidassistenz durch Ärzte, Einzelpersonen
oder Organisationen unter Strafe stellt, egal ob mit kommerzieller
oder nichtkommerzieller Absicht. Erlaubt ist die Hilfe zur
Selbsttötung nur in Einzelfällen – also nicht wiederholt – durch
Angehörige oder Vertrauenspersonen der Sterbenden.



Strafgesetzbuch § 217


Geschäftsmäßige Förderung der
Selbsttötung



(1) Wer in der Absicht, die Selbsttötung eines
anderen zu fördern, diesem hierzu geschäftsmäßig die Gelegenheit
gewährt, verschafft oder vermittelt, wird mit Freiheitsstrafe bis
zu drei Jahren oder mit Geldstrafe bestraft.



(2) Als Teilnehmer bleibt straffrei, wer selbst
nicht geschäftsmäßig handelt und entweder Angehöriger des in Absatz
1 genannten anderen ist oder diesem nahesteht. (https://www.gesetze-im-internet.de/stgb/__217.html)



Dem Bundesverfassungsgericht liegen allerdings mehrere Klagen gegen
das Gesetz vor, ein Urteil darüber steht noch aus (Stand: Oktober
2018).


In anderen Ländern sieht die Rechtslage zum Teil ganz anders aus.
In Polen ist jegliche Form der Sterbehilfe strafbar, in den meisten
europäischen Ländern wie Österreich, Großbritannien, Frankreich und
Griechenland ist der assistierte Suizid verboten. In Belgien, den
Niederlanden, Luxemburg und der Schweiz sowie in einigen
US-Bundesstaaten wie Oregon ist die Sterbehilfe in einem größeren
Ausmaß als in Deutschland legal. Private Organisationen in der
Schweiz wie Dignitas, Exit oder Life Circle bieten ihre nicht
unumstrittene Hilfe zum Teil gegen eine hohe Aufwandsentschädigung
oder durch die Mitgliedschaft in einem Sterbeverein an und
unterliegen keinerlei staatlicher Kontrolle.


Die Sterbehilfe kann dann eine Bedeutung haben, wenn trotz der
Sterbebegleitung kein menschenwürdiges Sterben möglich wird. Umso
wichtiger ist es, für eine flächendeckende, bedarfsgerechte
stationäre und ambulante Palliativversorgung zu sorgen. Alle
ambulanten Sterbebegleiter verpflichten sich übrigens schriftlich
zu den Leitsätzen des Deutschen Hospiz- und Palliativverbandes.
Hier heißt es: „Diese lebensbejahende Grundidee schließt Tötung auf
Verlangen und Beihilfe zur Selbsttötung aus.“ (https://www.dhpv.de/ueber-uns_der-verband_leitsaetze.html,
2. Leitsatz, abgerufen am 16.7.2018)


8. Was hilft Angehörigen und Begleiterinnen?


Für die Angehörigen bedeutet die Begleitung in der Sterbephase eine
extreme Belastung. Sie schwanken ständig zwischen unterschiedlichen
Gefühlszuständen: Angst, Liebe, Verantwortung, Fürsorge, Schuld,
Trauer. Dazu kommt eine tiefe körperliche und psychische
Erschöpfung, wenn sie schon eine Zeit der Begleitung oder Pflege
hinter sich haben. Viele Angehörige haben das Gefühl, sie hätten
versagt, sie quälen sich mit der Frage, ob sie nicht noch viel mehr
für die Sterbende hätten tun müssen. Seien Sie versichert: Sie
haben es so gut gemacht, wie Sie es konnten!


Im Folgenden möchte ich kurz den Blick auf eine besondere Gruppe
von Angehörigen richten: Kinder.


8.1 Kinder trauern anders


Noch vor einigen Jahrzehnten waren Sterben und Tod für Kinder
selbstverständlicher Teil des Lebens. Die Großeltern wurden in der
Familie gepflegt und starben zu Hause, Mütter starben nach
Hausgeburten, Brüder und Väter kamen von den Schlachtfeldern der
Weltkriege nicht mehr zurück. Heutzutage sollen Kinder vor allen
„belastenden Erlebnissen“ geschützt werden, doch damit tun wir
ihnen nicht immer einen Gefallen, ganz im Gegenteil: Wir nehmen
ihnen eine wichtige Lebenserfahrung. Der Abschied von Menschen, die
wir lieben, und auch von einem geliebten Haustier, tut furchtbar
weh, aber er gehört einfach zum Leben dazu. Die Verarbeitung von
Abschiedsschmerz ist ein wichtiges Element, um auch später im Leben
mit Belastungen besser umgehen zu können.


„Das verstehst du noch
nicht“


Mit Sätzen wie „Das verstehst du noch nicht, dafür bist du noch zu
jung“ wird einem Kind die Möglichkeit genommen, den drohenden
Verlust zu verarbeiten. Kinder spüren ganz genau, dass etwas anders
ist als sonst, wenn der geliebte Opa im Krankenhaus oder im Hospiz
liegt, alle in der Familie völlig verändert sind, aber keiner sagt,
was los ist – und das Kind darf den Kranken nicht einmal besuchen.
Viel schlimmer als die Angst um den Großvater ist häufig das
Gefühl, vom Rest der besorgten und trauernden Familien
abgeschnitten zu sein, weil niemand erklärt, was eigentlich los
ist. Ich möchte Sie deshalb ermutigen, mit Kindern entsprechend
ihres Alters und ihrer Erfahrung mit Krankheiten auch über das
Sterben sprechen.


Kinder sind sehr wohl in der Lage, Schmerz und Trauer zu
verarbeiten, sie trauern nur völlig anders als Erwachsene. Manche
Erwachsenen reagieren entsetzt über das vermeintlich unangemessene
Verhalten von Kindern in Trauersituationen. Dabei ist es für sie
völlig normal, wenn sie am Sterbebett Witze erzählen oder spielen.
Kinder trauern sprunghaft und in Etappen, sie sind traurig und im
nächsten Moment springen sie in ihren Alltag zurück, als sei nichts
gewesen. Das lässt nur so viel Schmerz zu, wie gerade ausgehalten
werden kann – eine sehr gesunde Art der Trauerverarbeitung.


Kinder brauchen in ihrem Alltag die gewohnten Routinen, auch und
gerade wenn mit der Sterbenden eine Ausnahmesituation entsteht.
Gewohnte Aktivitäten mit ihren Freunden, der Sportverein, Kino –
alles, was scheinbar nicht zum Traurigsein passt, gibt ihnen
Sicherheit und Halt.


Klare Sprache


Die deutsche Sprache ist voll von bildhaften Umschreibungen, aber
Kinder sind noch nicht in der Lage zu abstrahieren. Sie nehmen die
Bilder wortwörtlich. „Der Onkel ist vom Krebs zerfressen“ – für
Erwachsene ist klar, was damit gemeint ist. Kinder nehmen die
Bilder wortwörtlich. „Mama hat gesagt, die Oma hat sich auf ihre
letzte Reise aufgemacht, wann kommt sie denn zurück?“. Die Frage
ist weder unverschämt noch taktlos gemeint, sondern umschreibt das
altersbedingte Verständnissystem von Kindern im Umgang mit dem
Sterben. Dazu kommt, dass die kindliche Phantasie Situationen viel
bedrohlicher und belastender machen kann, als sie in der Realität
tatsächlich ist. Da wird „aus dem Krebs, der den Onkel zerfrisst“
eine riesige rote Krabbe, die sich über ihn hermacht. Welch
entsetzliche Vorstellung!


Kinder erwarten mit Recht, dass sie von den Erwachsenen Antworten
bekommen. Die Antwort muss nicht perfekt sein – nur ehrlich. Kinder
spüren genau, wenn man sie anlügt oder wenn um etwas ein großes
Familiengeheimnis gesponnen wird. Gottschling formuliert es so:
„Nicht alles, was wahr ist, muss gesagt werden, aber alles, was
gesagt wird, muss wahr sein!“ (Gottschling 2017, 171). Was wäre,
wenn das Kind sieht, wie ein sterbenskranker Mensch aussieht? Dass
der Krebs eine Krankheit ist, die innen im Körper sitzt und so gar
nicht zu sehen ist, dass der Onkel einfach schwach, abgemagert und
müde ist?


Dürfen Kinder beim Abschiednehmen
dabei sein?


Sollen Kinder von der Sterbenden Abschied nehmen dürfen? Wenn sie
es wollen – ja! Die Chance, von einem Familienmitglied oder einem
geliebten Freund Abschied nehmen zu können, ist nicht wiederholbar.
Was wäre so schlimm daran, wenn Sie fragen: „Die Oma liegt im
Sterben, sie möchte dich gerne nochmal sehen und dir sagen wie lieb
sie dich hat, möchtest du das auch? Soll ich mit dabei sein?“
Sprechen Sie mit Ihrem Kind. Gespräche entlasten die Kinder – und
die Erwachsenen meist gleich mit.


8.2 Trauen Sie sich das zu?


Doch wieder zurück zu Ihnen: Die Begleitung von Sterbenden, noch
viel mehr ihre Pflege, ist eine anspruchsvolle, extrem belastende
Aufgabe. Bevor Sie sich aus falsch verstandenem Pflichtgefühl
leichtfertig auf eine häusliche Pflege einlassen, überlegen Sie
genau: Kann ich das in meiner momentanen Lebenssituation überhaupt
leisten? Was müsste ich an meinem Leben ändern, um das tun zu
können? Bin ich bereit den Preis dafür zu bezahlen, auch wenn noch
nicht absehbar ist, wie lange der Zustand andauern wird? Tue ich
das, weil ich es selbst tun will, oder weil es jemand aus der
Familie von mir erwartet? Tue ich es aus freien Stücken, oder
erwarte ich Dankbarkeit und Anerkennung dafür?


Gerade in Ausnahmesituation brechen die alten Familienmuster und
-strukturen auf, uralte Konflikte kochen jetzt hoch,
Eifersüchteleien und Machtkämpfe verschärfen die Situation. Manche
Sterbende üben dazu auch selbst noch großen moralischen Druck aus,
vor allem auf die weiblichen Familienmitglieder. Sich hier zu
schützen ist schwer, aber lebensnotwendig. Loten Sie die eigenen
Grenzen Ihrer Belastbarkeit aus. Rufen Sie den Familienrat zusammen
und überlegen Sie gemeinsam, wer verbindlich welchen Teil der
Pflege übernehmen kann und will.


Sind Sie stabil genug?



„Sterbende brauchen ein stabiles Gegenüber. Wer
psychisch mit sich im Einklang ist, kann ihnen unbefangen und frei
begegnen. Am Lebensende spüren Menschen Ängste und Befürchtungen
des anderen schnell. Und sie spüren, ob du echt bist“, sagt die
Leiterin des Lazarus-Hospiz (in Piepgras 2017, 24).


Fühlen Sie sich der Herausforderung gewachsen oder überwiegt Ihre
Angst? Suchen Sie sich gegebenenfalls professionelle Unterstützung!
Es gibt in Deutschland rund 100.000 ehrenamtliche
Sterbebegleiterinnen, die genau zu diesem Zweck ausgebildet wurden
– Menschen und ihren Angehörigen in emotionalen Ausnahmesituationen
zur Seite zu stehen. Manchmal ist es für die Sterbende einfacher,
über schwierige Themen mit einem Menschen zu sprechen, der ihr
nicht so nahesteht. Auch für so manche Begleiterin wird es zur
Herausforderung, im übertragenen Sinne die Hüllen fallen zu lassen.
In der Sterbephase werden Status, Besitz, Oberflächlichkeiten
nebensächlich, viel wichtiger ist jetzt ein Begleiter, der
berührbar, verletzlich und authentisch ist.


8.3 Informieren Sie sich


Angst wird verstärkt durch Unwissenheit – durch das, was wir nicht
wissen und nicht einschätzen können, weil wir keine Erfahrung damit
haben. Das einzige, was dann hilft, sind verlässliche Information.
Besprechen Sie mit dem Onkologen, Palliativmediziner oder Hausarzt,
wie der Verlauf der Krankheit sein wird. Was genau kommt auf Sie
zu? Seien Sie mutig, schreiben Sie alle Ihre Fragen auf und haken
Sie die Liste im Gespräch Punkt für Punkt ab. Und fragen Sie nach,
wenn Sie etwas nicht verstehen. Informieren Sie sich beim
Palliativmediziner oder dem Palliativpflegeteam auch, was bei der
konkreten Erkrankung im schlimmsten Falle passieren kann.
Besprechen Sie alle gemeinsam – mit der Patientin, der Familie, den
engsten Freundinnen und allen weiteren Betreuern – was in Notfällen
getan werden soll. Das nimmt die Last der Verantwortung von den
Schultern einer einzelnen Person. Erarbeiten Sie daraus einen
Notfallplan, in dem Sie konkrete Anweisungen nacheinander auflisten
(Werner 2014, 136f) (siehe auch 2.5.4, Was tun im akuten Notfall).


Beschäftigen Sie sich mit den Symptomen und Anzeichen der
Sterbephase. Wenn Sie wissen, was auf Sie zukommt, können Sie die
Zeichen besser deuten und einordnen.



8.4 Suchen Sie sich Unterstützer!


Stellen Sie sich vor, Sie haben eine extrem anstrengende Bergetappe
vor sich. Was tun Sie – Zähne zusammenbeißen und alleine durch?
Nein. Sie bereiten sich vor und suchen sich eine Gruppe von
Unterstützern, mit denen Sie gemeinsam den Fels erklimmen.


Nichts ist schlimmer, als wenn sich eine einzige Person um alles
kümmern muss. Wenn Sie glauben, Sie können alle Aufgaben und
Belastungen ganz alleine tragen, vielleicht weil Sie sich nicht
trauen, um Hilfe zu bitten, werden Sie innerhalb weniger Wochen und
Monate selbst zum Betreuungsfall. Die wahre Belastung ist dabei
nicht die Pflege oder die Arbeit selbst, sondern die Verfügbarkeit
rund um die Uhr, die Last der Verantwortung und die
Selbstverpflichtung, jede Minute des Tages in Gedanken bei dem
Sterbenden zu sein.


Knüpfen Sie ein
Netzwerk


Gehen Sie in Gedanken Ihren Freundes- und Bekanntenkreis durch,
Ihre Nachbarschaft, Ihre Verwandten. Nehmen Sie sich ein
DIN-A4-Blatt und schreiben Sie alle auf, bei denen Sie sich
vorstellen können, dass sie in irgendeiner Weise zur Betreuung
beitragen können. Schreiben Sie auf, wer was gut kann und was gerne
macht.


Gehen Sie arbeitsteilig vor: Wer übernimmt den medizinischen
Bereich und kennt sich mit Schmerzmitteln aus oder kann sich das
vom Palliativteam zeigen lassen. Wer übernimmt einen Teil der
Pflege, wer ist für die Organisation des Alltags zuständig? Nicht
jeder Mensch ist in der Lage, Sterbenden nahe zu sein. Suchen Sie
gemeinsam nach Aufgaben, die jede von Ihnen gut übernehmen kann.
Auch Kinder und Jugendliche können, je nach Alter, durchaus etwas
beitragen und fühlen sich so ernst genommen und gebraucht.


Überlegen Sie auch, wer kann sich in der Zeit der Begleitung mit um
die Betreuung Ihrer Kinder kümmern. Wer könnte sie zur Schule
bringen? Gibt es eine Nachbarin, die für Ihre Familie ab und an ein
Mittagessen mitkocht? Kann die Besucherin einen Kuchen backen und
mitbringen? Wer könnte Ihnen Einkäufe mitbringen, Rezepte vom Arzt
holen oder bei der Apotheke vorbeigehen? Wer kann Ihnen den ein
oder anderen Behördenbrief abnehmen oder sich um wichtige
organisatorische Dinge kümmern? Wer kennt sich mit der Pflegekasse
aus und wer mit medizinischen oder pflegerischen Fragen?


Viele Menschen möchten in Krisenzeiten unterstützen, wissen aber
nicht wie. Nehmen Sie die Angebote an – oder besser noch, fragen
Sie bei konkreten Aufgaben direkt: „Kannst du bitte morgen Mittag
beim Einkaufen bei der Apotheke vorbeifahren und das Medikament
mitbringen?“



Reden Sie über das
Erlebte


Auch Sie müssen das, was Sie erleben, ab und zu loswerden. Wer
steht Ihnen als Kummerkasten zur Verfügung? Neben der psychischen
Last der Begleitung sind Sie zusätzlich noch mit der Trauer und dem
Abschiednehmen belastet. Suchen Sie sich Menschen, die Ihnen jetzt
zuhören. Besuchen Sie ein Trauercafé oder eine Selbsthilfegruppe.
Ehrenamtliche Sterbebegleiter müssen Supervisionen besuchen, um das
Erlebte zu verarbeiten – machen Sie es ihnen gleich. Suchen Sie
sich Menschen aus Ihrem Bekanntenkreis, die ähnlich schon
durchgemacht haben wie Sie jetzt und reden Sie über Ihre Ängste und
Gefühle. Oder kennen Sie Menschen in Ihrem Umfeld, die Erfahrung
mit Pflege und Begleitung haben? Vielleicht können Sie sich ab und
an mit ihnen austauschen. Reflektieren Sie im Gespräch Ihre Arbeit
und loten Sie aus, was gut läuft, was Sie besser machen können und
wo Sie sich völlig hilflos fühlen. Eine der größten
Herausforderungen bei der Begleitung Sterbender ist es, die eigene
Hilflosigkeit auszuhalten.



8.5 Sorgen Sie gut für sich


Sterbende zu begleiten, geht nicht spurlos an den Begleitern
vorüber. Dieser Weg ist einerseits extrem anstrengend, emotional
aufreibend und kann an die Grenzen der Belastbarkeit gehen – und
darüber hinaus. Konflikte kochen hoch, so manche Dinge, die man
nicht wissen wollte, kommen auf den Tisch. Und wir werden immer
wieder mit unserer eigenen Angst konfrontiert. Für die einen wird
die Begleitung Sterbender zu einer großen Belastung, für andere ist
es eine Bereicherung ihres Lebens. Das hängt ab von ihrer
jeweiligen Vorerfahrung und der ganz persönlichen Einstellung zum
Leben (Borasio 2012, 188). Sterbende können uns das große Geschenk
machen, dass wir uns unserer eigenen Sterblichkeit bewusst werden
und begreifen, worauf es im Leben wirklich ankommt.


Die Verbindung zu Sterbenden berührt uns und macht uns traurig. Gut
ist, wenn wir jemanden haben, mit dem wir unsere Fragen und Gefühle
teilen können. „Ich wünsche Ihnen dann einen Menschen in Ihrer
Nähe, der Ihnen zuhört, Sie so annimmt, wie Sie gerade sind, bei
dem Sie Wärme und Wertschätzung erfahren, der nicht erklärt,
abwehrt und wertet, sondern einfach bei Ihnen ist und mit Ihnen
aushält“, schreibt der ehemalige Klinikseelsorger Ernst Engelke in
seinem Buch Die Wahrheit über das Sterben (Engelke 2015,
17). Schöner hätte ich es nicht sagen können.


Was macht das mit
Ihnen?


Die Begleitung Sterbender ist eine intensive Zeit. Sie kann, muss
aber nicht, eine ungeahnte Tiefe der Begegnung und Nähe schenken.
Sie werden daran wachsen, manche Menschen wachsen über sich hinaus.
Danach, seien Sie gewiss, hat sich bei Ihnen etwas dauerhaft
verändert. Viele Begleiter finden Frieden, manche verlieren die
Angst vor dem Tod. Bei einigen wächst aber auch die Furcht vor dem
Sterben, wenn sie miterleben müssen, wie Sterbende bis zur letzten
Minute gekämpft haben – meist ohne palliative Unterstützung.


Es klingt banal, ist aber eins der schwierigsten Dinge, wenn wir
Sterbende begleiten: auf uns und unsere Grenzen zu achten und dafür
zu sorgen, dass wir wieder Kraft tanken können. Manche Begleitende
ziehen Genugtuung daraus, sich „aufzuopfern“ – nach dem Motto „ich
habe alles Menschenmögliche getan“. Aber es nützt niemandem etwas,
wenn Sie nach der Begleitung selbst zum Pflegefall werden.


Atempausen


Nehmen Sie sich deshalb Auszeiten: vom Trauern, von der Angst und
von der Begleitung. Suchen Sie sich Freundinnen, mit denen Sie
regelmäßig aus Ihrem Alltag ausbrechen und einen unbeschwerten
Kinoabend verbringen können, um Ihre Batterien wieder aufzuladen.
Gehen Sie in Ihrem Lieblingsrestaurant essen, reden Sie auch mal
über Alltägliches. Machen Sie es sich einen Abend auf dem Sofa
gemütlich und kuscheln sich mit Ihren Kindern, Ihrem Mann, Ihren
Katzen, Ihrem Hund vor dem Fernseher ein.


Fragen Sie Freunde und Bekannte oder einen ambulanten Hospizdienst,
ob sie Sie für ein paar Stunden ablösen können. Gehen Sie vor die
Tür, machen Sie einen Spaziergang, einen Besuch bei Freunden oder
legen Sie einen Sportabend ein, der hilft, den nötigen Abstand
zurückzugewinnen und den Kopf frei zu bekommen.


Alltagsrituale


Wenn Sie Sterbenskranke pflegen, bleibt für Sie scheinbar die Welt
stehen, für die anderen dreht sie sich einfach weiter. Bleiben Sie
trotzdem dran am Alltag der anderen, versuchen Sie einen Rest
Normalität beizubehalten. Gestatten Sie sich, über Schule,
Schulnoten, Sportunterricht nachzudenken, über Höhen und Tiefen des
Alltags, kleine Erfolge und Misserfolge. Plaudern Sie mit der
Nachbarin, lesen Sie eine Zeitschrift. Und beziehen Sie Ihre
Sterbende ein: Pflegen Sie Ihre Rituale wie das morgendliche,
gemeinsame Frühstück, auch wenn nur Sie etwas essen, weil die
Sterbende nichts essen mag, oder die tägliche Kaffeepause zu einer
fixen Uhrzeit.


Ressourcen anzapfen


Denken Sie an den Ausspruch im Flugzeug: „Im Notfall ziehen Sie
erst sich selbst eine Sauerstoffmaske auf und helfen Sie dann
mitreisenden Kindern “. Ähnliches gilt auch jetzt. Nur wenn Sie gut
für sich selbst sorgen, haben Sie Kraft für andere. Die Sterbende
spürt, wenn Sie sich bis zur Selbstaufgabe aufopfern und irgendwann
selbst keine Kraft mehr haben. Und damit tun Sie ihr keinen
Gefallen.


Schreiben Sie jetzt eine Liste all der Dinge, die Ihnen gut tun und
die Ihnen schon in der Vergangenheit immer wieder Kraft gegeben
haben. Hängen Sie die Liste an den Kühlschrank und machen Sie mit
sich selbst einen Vertrag, welche dieser Dinge Sie mindestens
einmal in der Woche für sich tun werden.


Hier können Sie schonmal anfangen:


Dies werde ich mindestens einmal in der Woche für mich tun


…………………………………………………………………………………………….


…………………………………………………………………………………………….


…………………………………………………………………………………………….


…………………………………………………………………………………………….


…………………………………………………………………………………………….


…………………………………………………………………………………………….


…………………………………………………………………………………………….


…………………………………………………………………………………………….


…………………………………………………………………………………………….


…………………………………………………………………………………………….


…………………………………………………………………………………………….


…………………………………………………………………………………………….


…………………………………………………………………………………………….
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Hilfe zur Begleitung in der Zeit des Sterbens. Diakonie und
Krebsverband Baden-Württemberg, 2010.
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Trauernde und Begleitende. Diakonie Deutschland und Krebsverband
Baden-Württemberg e.V., Stand: 2008. S. 6


* Schramm, Stefanie: "Nicht plötzlich und nicht unerwartet" in DIE
ZEIT, 29.03.2007 Nr. 14 (https://www.zeit.de/2007/14/Sterben-Tod,
abgerufen am 15.7.2018)


*Walper, Heike: „Basale Stimulation in der Palliativpflege.“ Ernst
Reinhardt Verlag, München, 2. Auflage 2016


* Ware, Bronnie: „5 Dinge, die Sterbende am meisten bereuen.
Einsichten, die Ihr Leben verändern werden.“ Arkana, München 2013.


* Werner, Renate: „Zu Hause sterben“ Claudius Verlag, München 2014


Literatur zum tieferen Eintauchen


* Borasio, Gian Domenico: „Über das Sterben. Was wir wissen,
Was wir tun können. Wie wir uns darauf einstellen.“ Verlag C.H.Beck
oHG, München, 3. Auflage 2012. Der Palliativmediziner Gian
Domenico Borasio ist einer der führenden Palliativexperten und
beschreibt sehr anschaulich Hintergründe und Beispiele seiner
Arbeit.



* Engelke 2015: der ehemalige Klinikseelsorger und Professor für
Soziale Arbeit an der FH Würzburg, Prof. Dr. Ernst Engelke, erzählt
in seinem Buch „Die Wahrheit über das Sterben. Wie wir besser damit
umgehen.“ von seinen jahrzehntelangen Erfahrungen als
Sterbebegleiter.



* Gottschling, Sven: „Leben bis zuletzt. Was wir für
ein gutes Sterben tun können.“ Fischer Verlag, Frankfurt/M.,5.
Auflage März 2017. Der Palliativmediziner berichtet pointiert aus
seinem Alltag und räumt mit Mythen auf,


kann Fakten gut erklären, viele lebendig beschriebene Beispiele aus
seinem Alltag.


* Lamp, Ida: „Hospiz & Co. So finden Sie die beste Betreuung am
Lebensende“ reinhardt Verlag 2012. Ein detaillierter Ratgeber über
alles, was man über stationäre Hospize wissen muss.


* Powelz, Mike: „Die Flockenleserin. Ein Hospiz. Zwölf Menschen.
Ein Mörder.“ Amazon Publishing, Luxemburg 2014


Der Journalist Mike Powelz begleitete seinen Vater in einem Hospiz
die letzten vier Wochen bis zu seinem Tod. Seine Erlebnisse
schildert er in Form eines Agatha Christie Krimis: eine plastische
Beschreibung des Alltags in einem Hamburger Hospiz, bei dem man
viel dazu lernen kann.


* Werner, Renate: „Zu Hause sterben. Was Sie wissen müssen. Wie Sie
sich vorbereiten können. Wo Sie Unterstützung bekommen.“ Claudius
Verlag, München 2014


Die Journalistin Renate Werner recherchierte für eine
TV-Dokumentation im Hospiz und Palliativbereich. Ihr Buch ist
leicht lesbar, am Patientenwillen orientiert und sehr pragmatisch
geschrieben.


* ZEIT Online: Die Artikelserie „Der Tod ist groß“ von ZEIT
Online im März 2018 blickt aus verschiedenen Perspektiven auf das
Thema – Prädikat: sehr lesenswert! (https://www.zeit.de/serie/der-tod-ist-gross,
abgerufen am 09.09.2018)


* Zimmermann, Eliane: „Aromatherapie für Pflege- und Heilberufe.“
Haug Fachbuchverlag, 6. Auflage 2018.


Filme und TV-Beiträge


„Wie wir sterben“, 3sat-Wissenschaftsdoku vom 2.4.2015; Warum
sterben wir? Wie fühlt sich Sterben an? Die 45minütige
Wissenschaftsdoku fordert uns auf, einen neuen Umgang mit Sterben
und Tod zu finden (online verfügbar in der 3sat Mediathek
http://www.3sat.de/mediathek
- Stichwortsuche „Wie wir sterben“)


* „Marias letzte Reise“ von Rainer
Kaufmann, 2005. Ein Film über „gutes Sterben“ zu Hause. Die
71jährige, krebskranke Bäuerin Maria, gespielt von Monica
Bleibtreu, will ihre letzten Tage nicht mit Chemotherapie im
Krankenhaus, sondern zu Hause verbringen. In einer berührenden
Szene liegt sie in ihrem Krankenbett im Garten, ihre Liebsten um
sich versammelt, plötzlich kommt ein Gewitterregen auf und während
alle versuchen, das Bett schnellstmöglich ins Haus zu schieben,
genießt Maria voller Genuss die Tropfen, die ihr ins Gesicht
regnen.


* „Blaubeerblau“ von Rainer
Kaufmann, 2011. Ein gefühlvoller und heiterer Film mit Devid
Striesow über „gutes Sterben“ in einem Hospiz.


* „Halt auf freier Strecke“ von Andreas Dreesen, 2011. Ein
Familienvater (Milan Peschel) erkrankt an einem Hirntumor. Er wird
zu Hause von seiner Familie betreut. Der Film begleitet ihn von der
Diagnose bis zu seinem Tod. Auf sehr berührende und eindrückliche
Weise schildert er die Wesensveränderung, die bei den meisten
Hirntumorerkrankten am Lebensende eintritt.






Nützliche Links und Websites



Verbände, Vereine


Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e.V. (DHPV)


http://www.dhpv.de


Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin e. V. (DGP)


www.dgpalliativmedizin.de


Palliativ-Portal


www.palliativ-portal.de


Palliativ-Stiftung


www.palliativstiftung.de


Bundesverband Kinderhospiz e.V.


www.bundesverband-kinderhospiz.de


Deutsche Krebshilfe


www.krebshilfe.de


Deutsche Krebsgesellschaft


www.krebsgesellschaft.de


Deutsche AIDS-Stiftung


https://aids-stiftung.de/


Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V.


deutsche-alzheimer.de


Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe

www.bag-selbsthilfe.de


Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und
Unterstützung von Selbsthilfegruppen

www.nakos.de


Datenbank ambulanter Hospizdienste
und stationärer Hospiz- und Palliativeinrichtungen
= Wegweiser Hospiz und Palliativmedizin Deutschland


https://wegweiser-hospiz-palliativmedizin.de


Hospizlotse des Verbandes der Ersatzkassen e. V. (vdek)


https://www.hospizlotse.de


Patientenverfügung (Broschüren und Vorlagen)


Bundesjustizministerium


www.bmjv.de (Stichwortsuche
Patientenverfügung)


Bayrisches Staatsministerium der Justiz, Broschüre „Vorsorge für
Unfall, Krankheit und Alter“. Kostenloser Download als pdf über


https://www.justiz.bayern.de


Über die Rubrik Broschüren/Justiz wird man auf den
Broschüren-Server der Bayrischen Staatsregierung weitergeleitet,
dort unter Justiz Broschüre auswählen.


Zentrales Vorsorgeregister der Bundesnotarkammer


https://vorsorgeregister.de/


Sorgentelefon


Telefonseelsorge der christlichen Kirchen


0800/111 0 111 (evangelisch)


0800/111 0 222 (katholisch)


Muslimisches Sorgentelefon (MuTeS): 030/44 35 09 821
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