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GruBwort

Palliative Care — ein Thema, das in den letzten Jahren mehr und mehr ins
Bewusstsein einer breiten Offentlichkeit gekommen ist. Das ist sicher kein
Zufall. Die demografische Situation hat sich in den vergangenen Jahren ra-
dikal verdndert. Immer mehr Menschen werden dlter. Das Ende des Lebens
kann immer weiter hinausgeschoben, die aktive Lebensphase deutlich er-
weitert werden. Die aktuelle Altersdiskussion und die Schlagzeilen rund um
das Thema »Aktive Sterbehilfe« zeigen die Kehrseite der Medaille: Wer nicht
mehr leben will, dem kann »geholfen werden«. Bei solchen Diskussionen
wird kaum gefragt, ob dieser Mensch auch wirklich nicht mehr leben méch-
te. Alter und Krankheit konnen schwerwiegende Einschrankungen mit sich
bringen, doch dies sind die alleinigen Griinde, wenn ein Mensch seinen Tod
vorzeitig herbeifithren will. Es ist vielmehr der Umgang mit Alter, Krank-
heit und deren Begleitprozessen, die das Leben oft nicht mehr lebenswert
erscheinen lasst. Haufig wird auch argumentiert, ein durch Krankheit und
Leiden belastetes Leben sei »unwiirdiges Leben«, das um der Wiirde willen
beendet werden kdnne oder gar miisse. Dem ist klar, eindeutig und unmiss-
verstandlich entgegenzuhalten, dass exakt dieses Argument der Wiirde des
Menschen diametral entgegensteht.

Die Grundlage der humanen Gesellschaft sind nach wie vor die Menschen-
rechte. Thr Ausgangspunkt ist die unverauferliche Wiirde jedes Menschen.
Gemeint ist damit, dass den Menschen Wiirde zukommt, weil sie Menschen
sind. Sobald wir mit der oben angefiihrten Problematik konfrontiert sind,
wird die Brisanz dieser Grundlage offensichtlich. Von der menschlichen
Wiirde auszugehen, heiflt einen Menschen unabhangig von seinem kdrper-
lichen oder psychischen Gesundheitszustand immer als Person zu achten.
In dieser Achtung ist auch die Verpflichtung enthalten, versehrtes Leben
nicht auszugrenzen.

Hier liegt die grofe Chance des Konzepts der Palliative Care. Sie verweist,
gerade auch in der Diskussion um die »aktive Sterbehilfe«, auf ein »lebens-
wertes Leben«, das dann zur Wirkung kommen kann, wenn es einen Ort
findet, wo es im Angesicht von Leiden und Sterben begleitet und in Liebe
umsorgt wird. Es gilt anzunehmen, dass sich mit der Erkrankung, insbe-
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sondere in der terminalen Phase des Lebens, zwangsldufig eine Verschie-
bung der Werteordnung ergibt. Es muss neu bestimmt werden, was als
wertvoll gilt und worauf (noch) Wert gelegt wird. Dies ist nicht nur fiir die
Betroffenen eine grofe Herausforderung, sondern auch fiir die betreuenden
Personen — Angehérige Arzte und Pflegende — denen diese Menschen zur
Betreuung und Pflege anvertraut sind.

Palliative Care

Palliative Care leitet sich vom lateinischen Begriff palliare (ummanteln,
einhtllen, verbergen und bergen) ab. Ein Pallium, also einen Mantel,

umlegen, verbunden mit dem englischen Care, kann als »umhiillende
Fuirsorge« beschrieben werden. Gemeint ist eine Form von Pflege
und Behandlung, die den ganzen Menschen in seiner Situation und
Umgebung sieht.

Palliative Care-Angebote niitzen den Menschen letztlich aber nur, wenn sie
auch die Institutionen erreichen, in denen nach die meisten Menschen ster-
ben, ndmlich Krankenhaus und Pflegeheim, und wenn die fiir die Pflege und
Therapie zustdndigen Personen das nétige Riistzeug haben: Schulung und
Weiterbildung.

Ein Buch, wie das hier vorliegende, kann und will dazu einen Beitrag leisten.
In seiner Konzeption ist es ein praktisches Kompendium, das zu den alltag-
lichen, wie auch zu besonderen Fragen Antworten gibt. Wer schwerkranke
und sterbende Menschen pflegt und begleitet, wird vor stets neuen Proble-
men und Fragen stehen. Dieser kleine Ratgeber ersetzt kein Grundlagen-
werk oder gar Lehrbuch fiir Palliative Care, aber er ist eine sinnvolle und
zweckmadgige Erganzung, und kann vor allem im Praxisfeld, also dort wo
diese Menschen betreut werden, eine grof3e Hilfe sein.

Die Autorin dieses Buches hat in vielen Jahren Erfahrungen mit dem Kon-
zept der Palliative Care und seiner Umsetzung bei schwerkranken und ster-
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benden Menschen sammeln koénnen. Sie hat dieses Konzept theoretisch
reflektiert, in Schulung und Beratung eingesetzt und immer wieder an den
neuen Erkenntnissen aus Wissenschaft und Forschung iiberpriift, wie auch
den sich verdndernden Praxisanforderungen angepasst.

Mdge das Buch vor allem jenen Menschen ein Begleiter sein, die sich im All-
tag mit dem unausweichlichen Widerspruch von Institutionalisierung und
Menschlichkeit auseinandersetzen miissen. Menschen wollen menschen-
wiirdig leben und den Kranken und Sterbenden ein menschenwiirdiges
Umfeld ermoglichen, gleichzeitig aber sind wir auch konfrontiert mit dem
Trend einer Gesellschaft, die nach raschen Losungen sucht. Palliative Care
kann aber keine raschen Lésungen anbieten und ist vielleicht darum auch
eine unbequeme Herausforderung an die Gesellschaft.

Pflegende erfahren in ihrem Alltag, im Zusammenleben mit den hilfs- und
pflegebediirftigen Menschen, dass es oft mehr Fragen gibt als Antworten.
Vielleicht werden sie aber gerade in der Auseinandersetzung damit zu neu-
en und unerwarteten Antworten finden. Etwa so wie Martin Buber es einmal
ausdriickt: »Ich habe mit ihnen zu tun bekommen, vielleicht habe ich etwas
zu vollbringen; aber vielleicht habe ich nur etwas zu lernen ... Es kommt
jetzt nur darauf an, dass ich das Antworten auf mich nehme.«!

Im letzten gilt, dass sich Palliative Care — will sie der Wortbedeutung ent-
sprechen — an den Begleitenden orientiert, die Pflegebediirftige darin
unterstiitzen, was diese als heilend, tragend und bergend erfahren.

Ich wiinsche mir, dass dieses Buch von Ingrid Hametner eine breite Le-
serschaft findet, dass es auf Menschen st6f3t, die Fragen stellen und nach
Antworten suchen, Antworten, die oft rasch gebraucht werden und die
gleichzeitig einen langen Atem erfordern.

Ziirich, im Januar 2011 Sr. Liliane Juchli

t Vgl. Buber M (1973): Das dialogische Prinzip. Schneider Verlag, Heidelberg.
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Bei der Bearbeitung dieser Auflage wurde mir deutlich, dass sich inzwischen
viele Menschen mit dem Thema »Sterben in Wiirde« auseinandersetzen. Die
Angst, dass es auch anders sein kdnnte, spielt dabei eine grof3e Rolle. In die-
sem Zusammenhang ist es wichtig, die gesellschaftliche Herausforderung
wahrzunehmen und Strukturen zu schaffen, die Hoffnung stiften. Wichti-
ger denn je scheint es, dem sogenannten CARE-Gedanken — als einem zent-
ralen Element einer am humanistischen Menschenbild orientierten Gesell-
schaft — zu folgen.

Dazu gehort, dass Pflegearbeit in den professionellen Bereichen endlich
entsprechend ihrer Bedeutung fiir das Wohlergehen der sterbenskranken
Menschen gesehen und bewertet wird. Die beruflich Pflegenden bringen
sich in den interdisziplindren Teams »auf Augenhdhe« mit den anderen
Teammitgliedern ein und beeinflussen damit die Qualitat der gesundheit-
lichen Versorgung der ganzen Gesellschaft.

Wie ich in meiner Beratertdtigkeit erlebe, ist in den letzten Jahren in den
unterschiedlichen Versorgungsformen die Bereitschaft grof3, die Lebens-
qualitdt von Menschen am Lebensende weiterhin zu verbessern. Das ge-
schieht durch eine institutionalisierte Palliativ-Kultur unter Beachtung der
Grundsatze von Palliative Care. Diese Kultur verdanken wir allen Beteiligten
und nattirlich den interdisziplindren Teams und den ehrenamtlichen Hos-
pizbegleitern, die ihre Rolle mit Personlichkeits-, Fach-, Methoden- und
Sozialkompetenz ausfiillen.

Info

Palliative Care hat sich als Oberbegriff fiir die Begleitung schwer
kranker, sterbender Menschen etabliert
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Mit dem Hospiz- und Palliativgesetz 2015 gelang die Ubernahme der Pallia-
tivversorgung von Menschen in der letzten Lebensphase in das Regelwerk
der Gesetzlichen Krankenversicherung und die Starkung der spezialisierten
Palliativversorgung. Begleitet durch die Hospiz- und Palliativbewegung ist
dieser wichtige Schritt gelungen.

Damit wird die Entwicklung des humanistischen Anspruchs auf ein »wiir-
diges« Leben bis zuletzt weitergehen. Die Charta zur Betreuung schwerst-
kranker und sterbender Menschen in Deutschland wurde inzwischen zu
Handlungsempfehlungen im Rahmen einer Nationalen Strategie entwickelt
und 2016 veroffentlicht.

Die gesellschaftliche Zielsetzung muss weiterhin darin bestehen, dass
schwerkranke und sterbende Menschen mehr Unterstiitzung in ihrer
schwierigen Lebenssituation und pflegende Angehdrige zusdtzliche Entlas-
tung erfahren. Das Hospiz- und Palliativgesetz ist ein Schritt in die richtige
Richtung, es muss »gelebt werden«.

Die Aufgabenstellungen in den sich entwickelnden Versorgungsstrukturen
einer Gesellschaft des langeren Lebens wachsen enorm. Im Zusammenhang
mit dem Themenbereich »Sterben in Wiirde« sind wir alle daran beteiligt.

Um betroffene Menschen und ihre Angehdrigen zu beraten und um in mul-
tiprofessionellen Teams arbeiten zu kénnen, brauchen alle Akteure eine
entsprechende Aus-, Fort- und Weiterbildung und fachliche Begleitung.
Die Strukturqualitdt in der institutionellen Versorgung bendtigt aulerdem
Stellenschliissel, die eine Wertigkeit der sorgenden Berufe verdeutlicht.

Mein Buch betrachte ich — und so wird es mir von den Lesern riickgemeldet
— als einen Ratgeber fiir alle Ratsuchenden zur Begleitung und Pflege von
Menschen in ihrer letzten Lebensphase.

Er enthalt viele praktische Hilfen fiir die tdglichen Aufgaben und ermuntert
alle Beteiligten, Menschen in ihrer letzten Lebensphase nicht allein zu las-
sen. Es ist wichtig zu wissen, dass wir nicht nur am Lebensanfang Menschen
brauchen, die unserer Mutter beistehen, sondern dass wir alle auch am Le-
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bensende Menschen brauchen, die uns und unseren Angehérigen beistehen
und etwas von Palliative Care verstehen.

In diesem Zusammenhang danke ich Heiner Melching von der DGP, Rup-
recht Schmidt vom Hospiz Leuchtfeuer, Thorsten Ohlmann von der Kanzlei
am neuen Hafen, Christine Doherr vom Haus im Park, einer Spezialeinrich-
tung fiir Menschen mit Demenz, und Christel Ludewig von der Palliative
Care Akademie des DFA Hamburg fiir ihren fachlichen Rat.

Ich danke allen »Hospizlern« vom Hospizmodell Bremerhaven, Andrea
Neuhaus und Sabine Schlesselmann als Koordinatorinnen, fiir die Verbun-
denheit, die unter uns Hospizlern existiert.

Ich fiihle mich den Teilnehmern der Weiterbildungen zu Palliative Care
weiterhin verbunden und begleite sie in Zusammenarbeit mit Monika Herda
in entsprechenden Anschlussseminaren im Ev. Bildungszentrum Bad Be-
derkesa auf ihrem Weg.

Mein ganz besonderer Dank gilt meinem Mann, Dr. h.c. Sr. Liliane Juchli und
meiner Lektorin Claudia Floer, die mir Mut und Kraft geben zu schreiben
und mein Wissen weiterzugeben.

Ich danke meinen Lesern in Deutschland, der Schweiz und Osterreich und
wiinsche mir, dass sie meinen Ratgeber weiterhin als Mutmach-Buch er-
leben und es sie zu einer vertieften Beschdftigung mit Fragen rund um Pal-
liative Care anregt.

»Ich bin mir nicht sicher, wer mehr Angst hat, der schwerkranke Mensch oder die
Begleiterinnen oder der Begleiter«> — mit diesem Zitat von Luise Reddemann
mochte ich Sie ermutigen, weiterhin Fragen zum Sterben und zum Tod zu
stellen; vielleicht finden Sie hier die eine oder die andere Antwort darauf.

Bremerhaven, im Mdrz 2019 Ingrid Hametner

2 Vgl. Reddemann L, Wetzel S (2012): Der Weg entsteht unter Deinen FiiBen - Achtsamkeit und
Mitgefiihl in Ubergéngen und Krisen. Kreuz Verlag, Freiburg.



1 Grundlagen der Palliative Care

1. Frage: Was ist Palliative Care?

Der Begriff »Palliative Care« stammt aus England und bezeichnet ein mul-
tidisziplindr angelegtes Behandlungs-, Pflege- und Betreuungskonzept fiir
Menschen in der letzten Lebensphase. Frei tibersetzt kommt der Begriff von
»Pallium« (lat. = Mantel und »Care« engl. = Fiirsorge), sodass er sich ver-
einfacht ausgedriickt als »umbhiillende Fiirsorge« deuten ldsst.

Palliative Care

Die WHO (2002) definierte Palliative Care einen »Ansatz zur Ver-
besserung der Lebensqualitat von Patienten und ihren Familien, die
mit Problemen konfrontiert sind, die mit einer lebensbedrohlichen
Erkrankung einhergehen, und zwar durch Vorbeugen und Lindern
von Leiden, durch friihzeitiges Erkennen, Einschatzen und Behandeln
von Schmerzen sowie anderer belastender Beschwerden korperlicher,
psychosozialer und spiritueller Art.«*

* https:/www.dhpv.de/themen_hospiz-palliativ_palliative-pflege.html, Zugriff am 08.01.2019

Das Ziel von Palliative Care ist, die bestmogliche Lebensqualitdt fiir Pa-
tienten und deren Familien zu erreichen. Palliative Care als internationaler
Ausdruck fiir Palliativmedizin hat sich auch als Terminus fiir Palliativmedi-
zin und Palliativpflege im deutschsprachigen Raum etabliert.’

3 Vgl. Kayser H, Kieseritzky K, Melching H, Sittig, HB (2018). Kursbuch Palliative Care. UNI-MED, Bremen
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18 Grundlagen der Palliative Care

2. Frage: Welchen Grundsatzen folgt die Palliative Care?

Zur Orientierung werden folgende Grundsdtze angegeben:

o Exzellente Schmerz- und Symptomkontrolle

» Integration von psychischen, sozialen und seelsorgerischen Bediirfnis-
sen der Patienten, der Angehorigen und des Behandlungsteams, sowohl
bei der Krankheit als auch beim Sterben und in der Zeit danach

o Akzeptanz des Todes als Teil des Lebens. Durch eine deutliche Bejahung
des Lebens soll der Tod weder beschleunigt noch hinausgezogert werden.
Palliativmedizin ist eine eindeutige Absage an aktive Sterbehilfe

o Kompetenz in den Fragen der Kommunikation und der Ethik

3. Frage: Wann ist Palliative Care notwendig?

Wenn alle kurativen (lat. heilenden) Behandlungsmoglichkeiten erschopft
sind, wird Palliative Care notwendig. Der Patient wechselt von der behan-
delnden Versorgungsform in eine palliativmedizinisch-pflegerische Ver-
sorgung liber. Verkiirzt ausgedriickt spricht man von Lindern, wenn Heilen
nicht mehr méglich ist. Palliative Care bedeutet allerdings nicht, lediglich
zu lindern, sondern — wenn mdéglich — Symptome erfolgreich zu behan-
deln. Der Symptomkontrolle kommt eine besondere Bedeutung zu, da sie
das Ma fiir die Lebensqualitit des Patienten ist. Die Uberginge von der ku-
rativen Therapie zur palliativen Therapie sind flieBend.

Info
Die University of Edinburgh hat einen Leitfaden zur Identifikation
von Patienten, die von einer Palliativversorgung profitieren konnen,

erstellt. Er kann auch zum palliativen Basisassessment sowie zur pal-
liativen Versorgungsplanung genutzt werden. Er wird als Supportive
and Palliative Care Indicators Tool (SPICTTM)* bezeichnet.

*

www.spict.org.uk




4. Frage: Was bedeutet »exzellente Schmerz- und
Symptomkontrolle«? 1

Der Duden* iibersetzt das Wort »exzellent« mit »aufs Beste, ausgezeichnet,
bestens, brillant, erstklassig, exquisit, fabelhaft, genial, grandios, herrlich,
hervorragend, sehr gut ...« So kénnen wir daraus schliefen, dass im Rah-
men der Schmerz- und Symptomkontrolle das Beste fiir den Patienten ge-
tan werden muss.

5. Frage: Welche korperlichen Symptome finden in der letzten
Lebensphase besondere Beachtung?

Die Symptome in der letzten Lebensphase sind vielfdltig und belastend:
Schmerzen, Mundtrockenheit, Appetitlosigkeit, Schwache, Obstipa-
tion, Dyspnoe (Atemnot), Ubelkeit, Schlaflosigkeit, Schwitzen, Dysphagie
(Schluckbeschwerden), urologische Symptome wie z. B. Dysurie (erschwer-
te Harnentleerung), Harnretention (Harnverhaltung), Neuropsychiatrische
Symptome (wie z.B. Desorientiertheit, Schwindel, Krampfe, Somnolenz
[Benommenheit]), Dermatologische Symptome (z. B. Juckreiz, Infektionen,
allergische und toxische Reaktionen, Dekubitalulzera [Druckgeschwiire]),
Erbrechen, Dyspepsie (Reizmagen), Fatigue, Diarrhoe.

6. Frage: Was ist Schmerz?
»Schmerz ist das, wovon ein Mensch sagt, dass es Schmerz ist — wann im-

mer er das angibt.«¢ Es ist ein Phanomen, das den ganzen Menschen be-
trifft.”

4 https:/www.duden.de/rechtschreibung/exzellent, Zugriff am 08.01.2019

5 Vgl. Aulbert E, Nauck F, Radbruch L (2011): Lehrbuch der Palliativmedizin. Schattauer Verlag,
Stuttgart.

¢ McCaffery, zit.n. Student JC, Napiwotzky A (2011): Palliative Care - Pflegepraxis. Thieme Verlag,
Stuttgart.

7 Vgl. ebd.
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20 Grundlagen der Palliative Care

Die Internationale Vereinigung zum Studium des Schmerzes (Interna-
tional Association for the Study of Pain - IASP) definiert: »Schmerz
ist ein unangenehmes Sinnes- und Gefilihlserlebnis, das mit aktueller
und potenzieller Gewebeschadigung verknilpft ist oder mit den Be-
griffen einer solchen Schadigung beschrieben wird.«*

*  https:/schmerzliga.de/was_ist_schmerz.html, Zugriff am 08.01.2019

Etymologisch stammt der Ausdruck »Schmerz« vom althochdeutschen
»smerzo«. Ein veralteter Begriff ist »Pein«, der eine sprachliche Ndhe zum
englischen Wort »pain« fiir Schmerz aufweist. In der Medizin werden die
Bezeichnungen »Dolor« aus dem Lateinischen und »Algesie« aus dem Grie-
chischen verwendet. Die Sinneswahrnehmung des Schmerzes wird auch als
Nozizeption bezeichnet.

Die Empfindung Schmerz wird als komplexe Wechselwirkungen zwischen
biologischen, psychischen und sozialen Faktoren betrachtet, sodass von
einem biopsychosozialen Schmerzkonzept des Menschen gesprochen wird.

Info
Schmerz ist das, was der Patient als solchen empfindet. Unabhangig

von der mutmallichen Ursache gilt: Nur der Patient nimmt seinen
Schmerz wahr. Also sind alle Schmerzangaben ernst zu nehmen,
auch wenn sie zunachst nicht nachvollziehbar erscheinen.

Schmerz bedroht den Patienten in seiner Integritdt und ist meist von Angst,
Riickzug und Depression begleitet. Schmerz hat auch eine kulturelle Di-
mension und kann sehr verschieden mitgeteilt werden. Wichtig ist ein vor-
urteilsfreier Umgang mit Menschen, die Schmerz erleiden. Schmerz ist


https://schmerzliga.de/was_ist_schmerz.html

auch Ausdruck und Kommunikation. Er teilt etwas mit: Verletzlichkeit, Hil-
febediirftigkeit, Verzweiflung, Verlangen nach Zuwendung und Riicksicht.? 1

Leider haben Untersuchungen gezeigt, dass Arzte oder Pflegefachkrifte
den Schmerz hdufig geringer einschdtzen als der Patient. Schmerz ist eine
der am stdrksten mit Angst besetzten Erfahrungen.’ Unter diesem Aspekt
haben die Schmerzerkennung und Schmerzbehandlung einen wesentlichen
Anteil an der Palliative Care. Die Schmerzerkennung ist der erste Schritt zur
Schmerzbekdmpfung und es gilt, alle an der Begleitung von Menschen in
der letzten Lebensphase Beteiligten dafiir zu sensibilisieren, dass die meis-
ten Menschen Angst davor haben, unter Schmerzen sterben zu miissen.

Schmerz und Palliativmedizin sind ein umfassendes Thema. Die Linderung
von Schmerzen ist ein ureigenes Anliegen des drztlichen Auftrages.”® Die
Symptomkontrolle des Schmerzes hat besonders in der Terminal, Prafinal-
phase und Finalphase oberste Prioritat."

Wichtig } »Medikamentése Behandlung in der Finalphase

festes Zeitschema

regelmdflige Applikation

ausreichende Bedarfsmedikation

gute Beobachtung der Symptome und des Verlaufs
Dosisanpassung, ggf. Umstellung der Applikation durch den Arzt
Erfolgskontrolle«*

Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin (2005). Palliative Care. Lehren + Lernen +
Leben. Im Internet: https:/www.dgpalliativmedizin.de/.../Die%20letzte%20Lebens-
phase%20-%20fachlich..., Zugriff am 07.01.2019

8 Vgl. Kayser et al. 2018

? Knipping C in Schirer-Santschi E, Steffen-Biirgi B, Staudacher D et. al. (Hrsg.) (2017):

Lehrbuch Palliative Care. 3. Aufl., Hogrefe, Gottingen.

Vgl. Kayser et al. 2018

1 Vgl. Kern M, Nauck F (2006): Die letzte Lebensphase. Definitionen und Begriffe. Im Internet:
www.dgpalliativmedizin.de/images/stories/pdf/fachkompetenz/Die%20letzte%20Lebens-
phase%20 %20fachliche%20Kompetenz.pdf, Zugriff am 07.01.2019

1
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https://www.dgpalliativmedizin.de/.../Die%20letzte%20Lebensphase%20-%20fachlich

2 Palliative Care: Prozess-,

nicht Handlungskette

Nachdem wir im ersten Kapitel beim ersten Grundsatz der Palliative Care
begonnen haben, spielen in diesem Kapitel die Integration von psychischen
Bediirfnissen der Patienten, der Angehorigen und des Behandlungsteams
bei der Begleitung eine Rolle.

19. Frage: Was sollten wir tiber die Bedlirfnisse wissen?

Wir sind darauf angewiesen, dass uns mit Respekt begegnet wird; dass uns
Wiirde gegeben wird.*® Gerade wenn es uns nicht gut geht, brauchen wir
diese besondere Anerkennung. Wenn wir von anderen Menschen abhdngig
werden, weil wir durch eine Erkrankung so geschwdcht sind, dass unsere
Selbstversorgung nicht mehr ausreicht, wird dieser Bedarf lebenswichtig.
In dieser Lebenssituation kommt es nicht allein darauf an, »unseren Hun-
ger zu stillen«, sondern uns zu verdeutlichen, dass wir als Person gesehen
und wahrgenommen werden.

Die Bediirfnispyramide des amerikanischen Psychologen Abraham Maslow

ist eine Orientierungshilfe. Maslow gliederte die Pyramide in fiinf Stufen.

1. Physiologische Bediirfnisse: Die Basis der Pyramide bilden die physiolo-
gischen Prozesse, die dem Uberleben bzw. der Homéostase des mensch-
lichen Organismus dienen: Nahrung, Schlaf, Bewegung, Ruhe, Entspan-
nung, Warme und nicht zuletzt Schmerzlinderung. Wo physiologische

46 Vgl. Student & Napiwotzky 2011
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Bediirfnisse akut gefdhrdet werden, kdnnen sie zum Hauptanliegen des
Betroffenen werden.

2. Bediirfnis nach Sicherheit: Es ist das Bediirfnis, Bedrohung oder Gefahr
zu vermeiden. Es driickt das Verlangen nach Zuverlassigkeit und Ver-
trauen aus. Wo Ordnung und Sicherheit fehlen, wird die Befriedigung des
Sicherheitsbediirfnisses an erster Stelle stehen. Ist dieses Bediirfnis be-
friedigt, kann der Mensch sich Neuem, Unbekanntem zuwenden.

3. Bediirfnis nach Zugehdrigkeit und Liebe: Manchmal wird auch von »so-
zialen Bediirfnissen« gesprochen. Es ist das Bediirfnis, zu lieben und
geliebt zu werden, das Verlangen nach Anschluss und Geselligkeit; der
Wunsch, Menschen um sich zu haben, Freundschaften zu schlief3en, Ver-
bindungen herzustellen und aufrechtzuerhalten.

4. Bediirfnis nach Wertschdtzung, Achtung, Respekt: Manchmal wird auch
von »Anerkennungsbediirfnis« gesprochen. Es ist ein Verlangen nach
Respekt von anderen Menschen, nach Status oder Prestige innerhalb der
sozialen Gruppe. Maslow erwdhnt hier auch die Selbstachtung, die fiir
ihn wichtiger als die Fremdachtung ist.

5. Bediirfnis nach Selbstverwirklichung: Das Bediirfnis, das zu tun, was der
Einzelne als richtig und gut empfindet, die eigenen Entscheidungen zu
treffen. Der Begriff »Selbstverwirklichung« verbindet die Vorstellung,
dass sich alle Motivationen auf die Selbstentfaltung hin ausrichten, d.h.
auf das Bediirfnis, sich zu erhalten und etwas zu gestalten.*’

Info
Obwohl die Bedirfnispyramide auch Kritiker hat, besonders wenn

sie als starres Regelwerk betrachtet wird, kann sie als Orientierung
dienen. Fiir die Palliative Care ist sie gerade hinsichtlich des Bediirf-
nisses nach Selbstbestimmung bzw. unter dem Aspekt der Selbstver-
wirklichung hilfreich.

47 Juchli, L. (1998): Pflege, Praxis und Theorie der Krankenpflege. 8. Auflage. Thieme, Stuttgart.



20. Frage: Was ist eine »palliative Haltung«?

Die Wahrnehmung der Bediirfnisse von Menschen, die sich in ihrer letz-

ten Lebensphase befinden, setzt eine bestimmte Haltung des Gesprachs- 2
partners voraus. Student & Napiwotzky* formulierten dafiir den Begriff der
»Palliativen Haltung«, die sie mit den Fahigkeiten menschliche Warme,
Einfiihlsamkeit und wohltdtige Einstellung verbinden. Sie zitieren Derek

Doyle, der in einer personlichen Mitteilung 1992 davon spricht, dass Pal-

liative Care fiir ihn circa 10 Prozent Wissen und 90 Prozent Haltung aus-

macht.®

Info

In der palliativen Pflege bestimmen die Bedirfnisse der Kranken die
erforderlichen Mal3nahmen. Dabei geht es aber nicht einfach darum,
Wiinsche zu erfiillen. Ebenso wichtig ist es, den schwerkranken und
sterbenden Menschen in seiner psychosozialen, korperlichen aber

auch spirituellen Situation wahrnehmen zu kénnen und entspre-
chend der Ebenen auf die Vorstellungen des Menschen einzugehen.

Um das zu erreichen stellen Student & Napiwotzky* eine Ver-
bindung zu drei Pflegekompetenzen (Wahrnehmen, Verstehen und
Schitzen) her.

* Vgl. Student & Napiwotzky 2011

Pflegefachfrauen und -manner wissen, dass sie diese Kompetenzen ein-
bringen miissen, um eine vertrauensvolle Beziehung aufzubauen. Sie ver-
mitteln dadurch, dass der Mensch selbstverstandlich auch bei totaler Pfle-
gebediirftigkeit in seinen Entscheidungen wahrgenommen, respektiert und
geschiitzt wird.

48 Vgl. Student & Napiwotzky 2011
47 Vgl. ebd.
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Um zu dieser Haltung zu gelangen, muss sich die pflegende Person zuvor
mit jhrer eigenen Endlichkeit auseinandergesetzt haben und sich ihrer
eigenen Angste und Begrenzungen bewusst geworden sein. Nur so kann sie
anderen Menschen eine Halt gebende Begleitung sein. Es geht in dieser Be-
ziehung also um das Einlassen auf die eigenen Gefiihle, das Reduzieren von
Projektionen (Ubertragungen eigener Anteile auf die andere Person).

So kann die helfende Person offen sein fiir die Andersartigkeit (Fremd-
heit) des Anderen und tolerant werden. Mit dieser Haltung auf den anderen
Menschen zuzugehen, entsprechend zu kommunizieren und zu kooperie-
ren, vermittelt Schutz und Sicherheit und lasst Vertrauen wachsen. »Bei der
Kommunikation niitzt es wenig, eine Show abzuziehen. Wer das glaubt, unter-
schitzt die Vielfalt sunverhiillbarer< AuBerungen, die jede unserer Aulerungen
begleitet.

Deswegen gelten folgende drei Prinzipien als Grundregel fiir alle gelingende und
hilfreiche Kommunikation:

1. Echt sein,

2. Wertschdtzung gegeniiber dem anderen Menschen zeigen,

3. Empathie (einfiihlsames Verstehen) zeigen.«*°

Wir arbeiten im Befdhigungskurs der ehrenamtlichen Hospizbegleiter an
den Begrifflichkeiten Ndhe, Distanz und Toleranz, die zur Entwicklung
einer Haltung von Fiirsorglichkeit genutzt werden sollen: »Mitgefiihl, das so
wichtig fiir eine auf Wiirde bedachte Begegnung ist, entsteht nicht aus Mitleid,
sondern aus einer voriibergehenden Identifikation und einer darauf folgenden
Distanzierung.«*

%0 Napitwotzky A (2010): Die Sterbenden spiiren ganz genau, ob wir authentisch sind. In: Pflegezeit-
schrift 12/2010. Kohlhammer, Stuttgart, S. 717

51 Vgl. Reddemann L, Wetzel S (2012): Der Weg entsteht unter Deinen FiuBen - Achtsamkeit und
Mitgefiihl in Ubergingen und Krisen. Kreuz, Freiburg.



5 Lebensqualitat —

die Bedeutung der Biografie

Menschen werden in eine bestimmte Welt hineingeboren. Entsprechend
teilen sie mit anderen Menschen ein gesellschaftliches und kulturelles Um-
feld, entsprechende Normen und Wertvorstellungen. Sie haben eine ge-
meinsame Sprache und dhnliche Essgewohnheiten. Diese Gemeinsamkei-
ten sind wesentlich fiir das Zusammenleben in einer Gesellschaft, weil sie
es moglich machen, dass Menschen sich verstehen und gegenseitig ihr Ver-
halten interpretieren kénnen.

Im Rahmen der gesellschaftlichen Gegebenheiten fiihren Einzelpersonen
und Familien jedoch ihr eigenes Leben. Sie gestalten ihre Arbeit, Freizeit,
ihren Haushalt oder ihre Kontakte nach ihren Moglichkeiten, Wiinschen
und Vorstellungen. Sie sammeln vielfadltige Erfahrungen und haben jeweils
ihre eigene Lebensgeschichte. Fiir die meisten Menschen ergibt sich in ihrer
Lebensfiithrung eine gewisse Routine, ein normaler Alltag, der dann als
selbstverstandlich hingenommen wird.”

Jede Erkrankung unterbricht diesen Rhythmus und stellt hohe Anforde-
rungen an die betroffene Person. Wenn die Erkrankung nicht heilbar ist,
chronisch verlauft, vielleicht zur Pflegebediirftigkeit fithrt oder sogar eine
todliche Prognose enthilt, kommt es zu einem kritischen Einschnitt in das
Leben der betroffenen Person und ihren Angehdrigen, in der sie einer be-
sonderen Zuwendung und Anteilnahme bediirfen.

127 \/igl. Knipping 2008



Lebensqualitédt - die Bedeutung der Biografie

Ich betrachte die im Rahmen der Qualitdtssicherung institutionalisierte
Biografiearbeit in allen Versorgungsformen der Altenpflege als eine wich-
tige Ressource zur Entwicklung einer palliativpflegerischen Kompetenz in
der Altenhilfe.

65. Frage: Was wird im pflegerischen Sinne unter
Biografiearbeit verstanden?

Das Wort Biografie kommt aus dem Griechischen von bios (das Leben) und
graphein (Schrift). Wir verstehen unter Biografie eine Lebensbeschreibung,
die objektives Erleben, dokumentierte Ereignisse aus der Lebensgeschichte
und Erzdhlungen miteinander verbindet. Die Biografie unterscheidet sich
vom Lebenslauf, der eine chronologische Abfolge von Daten enthdlt, aber
nichts dariiber, wie die einzelnen Lebensphasen erlebt worden sind.

Im pflegerischen Sinne meint Biografiearbeit die Arbeit »mit und an« der
Biografie des Menschen. Die Biografiearbeit verfolgt im Pflegeprozess das
Ziel, die einzigartige Personlichkeit eines Menschen wahrzunehmen.

Die Lebensgeschichte, eng verwoben mit der Zeitgeschichte, ist eine
»Schatzkiste« fiir das Verstehen von Menschen — aber natiirlich besonders
alter Menschen, auch dann, wenn sie sich nicht mehr verbal mitteilen kon-
nen. Bei dem Einsatz von Biografiearbeit besteht aber die Gefahr, dass tiber
Urteile und Wertungen getroffen werden, die fiir die betreffende Person mit
Nachteilen verbunden sein kénnen (Stichwort: Generationenschicksale).
Umso wichtiger ist es, dhnlich wie in der Pddagogik, zu iiberlegen, welche
Zielsetzungen mit dieser Arbeit verbunden werden. Wenn, wie beschrieben
die pflegerische Zielsetzung damit verbunden ist, die einzigartige Persén-
lichkeit des zu pflegenden Menschen wahrzunehmen, muss gleichzeitig
auch die Akzeptanz der Person zum Thema gemacht werden.



Info
Die Biografiearbeit hat ihre Bedeutung in der geriatrischen Palliativ-

versorgung. Bis zuletzt kénnen Menschen noch einen starken An-
trieb verspiren, personlich bedeutsame Vorhaben und Aufgaben zu
verwirklichen. lhre kérperliche und geistige Kraft schwindet dahin,
und doch nehmen selbst unheilbar Kranke haufig ein neues Projekt
in Angriff - und sei es, das eigene Leben abzuschlieBen.*

* Vgl. Kruse A (2005): Lindern, wenn Heilen unméglich ist. In: Gehirn & Geist 12/05.
Spektrum der Wissenschaft, Diisseldorf.

66. Frage: Welche Informationen gehéren zur Biografiearbeit?

o Informationen zur Person und zur Familie

» Informationen iiber die Lebensumstdnde in der Kindheit, der Jugend und
im Erwachsenenalter

» Informationen {iber personliche Ereignisse wie Heirat, Geburt von Kin-
dern, berufliche Erfolge

o Informationen iiber traumatische Erfahrungen wie Krieg, Flucht, Gefan-
genschaft oder andere Formen der Gewalt

o Informationen zur kulturellen Pragung (z.B. auf dem Land oder in der
Stadt gelebt zu haben)

o Informationen iiber religiose Bindungen bzw. Weltanschauungen

o Informationen iiber politische und gesellschaftliche Einfliisse, tiber den
sogenannten »Zeitgeist« im Jugend- und Erwachsenenalter, der das
Frauen-/Mdnnerbild, den Erziehungsstil und die Vorstellungen von
Prinzipien der zu pflegenden Person geprdgt hat

o Informationen iiber die im Laufe der Lebensgeschichte geduflerten Hoff-
nungen, Wiinsche und Vorstellungen am Lebensende.

Bei der Biografiearbeit geht es nicht um das Zusammentragen der Informa-
tionen allein, sondern um das Erleben, das die jeweilige Person mit ihren
Lebenserfahrungen verbindet.



Lebensqualitédt - die Bedeutung der Biografie

Wie beschrieben, muss es in der pflegerischen Zielsetzung darum gehen,
das Verhalten der Person zu deuten und Mdglichkeiten zur Zusammen-
arbeit zu finden, um besonders in der letzten Lebensphase herausfinden zu
konnen, welche Wiinsche und Hoffnungen die sterbende Person noch hat.
Wenn es um die Erfassung religioser Bediirfnisse geht, miissen Symbole
und Rituale, die fiir diesen Menschen eine Bedeutung haben erfasst und be-
riicksichtigt werden.

67. Frage: Was bedeutet die Biografie fiir die Pflege von
Menschen in der letzten Lebensphase?

Pragungsphdnomene in der Kindheit sind der Schliissel zum verstehenden
Umgang mit alten — besonders mit demenziell verdnderten — Menschen.
Jeder Mensch ist von einer bestimmten Region, Kultur, Religion, Mutter-
sprache etc. geprdgt worden. Seine Erlebnisse und Handlungen und die da-
mit verbundenen Gefiihle beeinflussen seine Lebensart bis ins hohe Alter.
Es ist besonders die vom Menschen personlich erlebte Geschichte, aus der
herausragende Ereignisse wie Schuleintritt, Konfirmation oder Kommu-
nion, Lehre, Heirat, die Geburt der Kinder lange erinnert werden.

Wenn jemand in einer stationdren Einrichtung einzieht, kann es passieren,
dass er mit seinen Erinnerungen allein bleibt. Er muss sich der neuen Le-
benssituation anpassen, die zundchst kaum Vertrautes enthdlt. Ohne einen
personenzentrierten Ansatz der Pflege- und Betreuungskrafte — die bereit
sind, den Menschen kennenzulernen und in seiner Autonomie zu akzeptie-
ren — wird es schwierig, das Leben dort mitzugestalten und wiirdig abzu-
schlieffen. Am Lebensende bekommt gerade dieser Abschluss, eng verkniipft
mit der Seelsorge, eine ganz besondere Bedeutung. Gerade dann, wenn die
Menschen in christlichen Beziigen sozialisiert sind, haben sie die religiosen
Rituale wesentlich mehr verinnerlicht als die Generation der Pflegenden.2¢

128 \/g|. Boes C, Boes F (2007): Der Mensch lebt nicht vom Brot allein. Religitse BedUrfnisse und
Seelsorge. In: Spiritualitat - Ein Thema fir die Pflege von Menschen mit Demenz? DeSSorientiert
2/2007. Stuttgart: Demenz Support.



7 Sterben, Tod

und Abschiednehmen

Die letzte Phase des Lebens — das Sterben — mag kurz sein oder langere Zeit
dauern. Sie ist ein Teil des Lebens. In der Definition der WHO zur Palliative
Care (2005) wird hervorgehoben, dass eine palliative Versorgung das Leben
bejaht und Sterben als einen natiirlichen Vorgang versteht. Es ist immer ein
dynamischer Prozess, der vielschichtige Probleme und Symptome beinhal -
ten kann. Neben der Behandlung der Symptome ist die menschliche Zu-
wendung in dieser Lebensphase wichtiger denn je, um dem Patienten, aber
auch Angehorigen und Freunden zu zeigen, dass sie im Sterben bzw. bei der
Begleitung Sterbender und mit ihrer Trauer nicht allein gelassen werden."*

In der Palliative Care werden drei Phasen des Sterbens unterschieden:
1. Rehabilitationsphase

2. Terminalphase

3. (Pra-)Finalphase

Die Rehabilitationsphase ist die Phase der letzten Monate (selten Jahre),
in der trotz fortschreitender Erkrankung ein weitgehend normales Leben
moglich ist. In dieser zeitbegrenzten Rehabilitation wird eine Wiederher-
stellung bzw. langerfristige Erhaltung der Mobilitdt des Patienten ange-
strebt. Gleichzeitig wird ein ganzheitlicher Therapieansatz mit psycho-
sozialer und spiritueller Begleitung sowie der Auseinandersetzung mit der
Erkrankung gefordert.'”

174 Clemens & Nauck 2006
175 Vgl. ebd.



Von der Terminalphase wird gesprochen, wenn eine progredient (fort-
schreitend) verlaufende Krankheit deutlich die Aktivitit der betroffenen
Person beeintrachtigt. Mit einem raschen Wechsel der Symptome (zusatz-
lich abhdngig von der Krankheitsursache) ist zu rechnen. Eine engmaschige
Symptombehandlung, aber auch Begleitung des Patienten und der Angehd-
rigen, ist notig. Meist zieht sich die Terminalphase {iber Wochen bis Monate
hin, bis sie in die Finalphase miindet.

Als Finalphase werden die letzten 72 Stunden des Lebens bezeichnet. Die
letzten Tage werden bis zu diesem Zeitpunkt im Allgemeinen als (Pra-)
Finalphase benannt. In den meisten Publikationen wird die Finalphase als
die eigentliche Sterbephase!’ bezeichnet. Ziel der palliativen Versorgung ist
es jetzt, einen friedlichen Ubergang zu unterstiitzen und den Angehéorigen
beizustehen.

94. Frage: Woran erkennt man, dass ein Mensch stirbt?

Als Anzeichen der Terminalphase gelten, modifiziert nach Twycross &

Lichter'””, wenn der Patient:

» an einer fortgeschrittenen progressiven Krankheit mit schlechter Prog-
nose leidet

o zunehmend bettldgerig und extrem geschwacht ist

» neue Symptome beklagt (z. B. Unruhe, Dyspnoe, Angst, Schmerz, Som-
nolenz)

» unter zunehmender Schldfrigkeit mit zeitweiliger Desorientiertheit lei-
det

o immer weniger Interesse fiir Essen und Trinken aufbringt

o immer weniger Interesse fiir seine Umgebung und sein Leben zeigt

» eine oder mehrere lebensbedrohliche Komplikationen hat

« und: wenn Arzt und Pflegende den Zustand so einschdtzen, dass der Tod
bevorsteht

76 \igl. Klaschik E, Huseboe S (2009): Palliativmedizin. Springer, Berlin.
77 \igl. Twycross R, Lichter | (1993): The terminal phase. In: Doyle, D.; Hanks G. & MacDonald, N.
(Hrsg.). Oxford textbook of palliative medicine: Oxford University Press, Oxford, S. 977f.
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Wenn die meisten oder alle der oben genannten Punkte erfiillt sind, ist die
Wahrscheinlichkeit hoch, dass der Patient im Laufe der nachsten Wochen
und manchmal Monate sterben wird. Diese Phase verlauft gewohnlich in
langsamen Schritten, kann aber auch plotzlich und fiir alle mehr oder we-
niger unerwartet und damit umso belastender ablaufen.

Korperliche Anzeichen des bevorstehenden Todes

vermehrte Miidigkeit oder Teilnahmslosigkeit

langere Schlafphasen bis hin zum Koma

Reduzierung von Nahrungs- und Fliissigkeitsaufnahme

Reduzierung der Urinausscheidung

kalte FiiRe, Arme, Hande (schwache Durchblutung) oder {ibermdRiges
Schwitzen

dunkle, livide Verfarbung der Kérperunterseite, Hdnde, Knie und/oder
der FiiBe (Marmorierung)

bleiche »wdchserne« Haut

ausgepragtes Mund-Nasendreieck

schwacher Puls

Blutdruckabfall

reduzierte Wahrnehmung der Aulenwelt (Zeit, Raum, Personen)
veranderter Atemrhythmus (Cheyne-Stoke'sche Atmung)

prafinales Rasseln'”

Die Grundsdtze der Palliative Care einschliellich der sorgfaltigen Symp-
tomkontrolle in der letzten Lebensphase (> Kap.1) haben auch in der geriat-
rischen Pflege eine herausragende Bedeutung. In verschiedenen Publikatio-
nen und Erfahrungsberichten von Pflegekraften wird darauf hingewiesen,
dass das Symptom der korperlichen Schwache eines der wichtigsten Hin-
weise sein kann, dass die Phase des Sterbens angebrochen ist.

178 Zit. n. Kern & Nauck (2008): Patientenorientierte Pflege und Aufgaben der Symptombehandlung.

In: Aulbert E, Nauck F et al. (Hrsg.) (2008): Lehrbuch der Palliativmedizin Schattauer Verlag,
Stuttgart
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