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»Diese Buch soll sehr allgemein und gut verstindlich sein. Deshalb gendern
wir in diesem Buch nicht, wie wir es in fachlichen Texten machen wiirden.
Wenn irgendwo nur die minnliche Form genannt wird, so sind immer auch
alle anderen Formen gemeint!“

Herzlichen Dank fiir die inhaltliche Unterstiitzung an:

Mechthild Buchner, Barbara Engler-Lueg, Petra Feyer, Gideon Franck,
Annette Gaul-Leitschuh, Christoph Gerhard, Anneliese Hoffkamp,
Bettina Kraft, Barbara Maicher, Arnd T. May, Andreas Miiller,
Christina Plath, Stefan Schneider, Caroline Schreiner,

Maralde Wiisthofen-Hirsch




Eine Tochter

»Spontan fande ich es gut, wenn riiber kommt, dass man auch noch lebt, wenn
man im Sterben liegt. Ist es nicht so, dass die meisten Menschen denken, dass
wenn man im Sterben liegt, das Leben dann schon zu Ende ist!

Aber was wire ein zweistiindiger Film, wenn man einfach die letzten 2 Minu-
ten weglésst? Unvorstellbar, und jeder Kinobesucher wiirde auf die Barrikaden
gehen.

Als unsere Mutter im Sterben lag und schon nichts mehr gesagt hat, da haben
wir Eis und Chips geholt, Anton hat auf der Gitarre seine neu aufgenommene
CD vorgespielt, ich safl im Bett und die Jungs daneben und wir haben ge-
quatscht und gelacht und dartiber geredet, was wir so vorhaben und die Mama
hat geldchelt und die Augenbrauen immer hochgezogen. Da habe ich sie ge-
fragt: ,Na, so wolltest du immer sterben? und da hat sie genickt.

Immer wenn ich an das Sterben von unserer Mutter zuriickdenke, bin ich ganz
erfiillt, weil ich das Gefiihl habe, dass wir es schéner nicht hitten machen kon-
nen. Wenn mich jemand fragt, wie das Sterben bei meiner Mutter war dann
antworte ich: ,Sie ist schon gestorben! In unserem Beisein voller Kerzen und
Blumen, so wie sie es sich immer gewiinscht hat.’

Ihnen noch einmal fiir all die Hilfe und Unterstiitzung DANKE!!*

Ellen Lewis






Geleitwort des Hessischen Ministers
fuir Soziales und Integration

Pflegebediirftige Menschen zu versorgen ist eine sehr wichtige und sensib-
le Aufgabe. Besonders grofd ist die Herausforderung, wenn sie an einer nicht
heilbaren, fortgeschrittenen Krankheit leiden. Um sie wihrend ihres letzten
Lebensabschnitts addquat begleiten zu konnen, braucht es spezifische Kennt-
nisse und Kompetenzen — das gilt fiir Menschen, die sich der Aufgabe beruflich
widmen, genauso wie fiir die, die sich ehrenamtlich im Umfeld von Pflege und
Sterbebegleitung engagieren und nicht zuletzt auch fiir die Angehorigen.

Die ,,Pflegetipps Palliativ Care®, die Sie, liebe Leserinnen und Leser, jetzt in
Hianden halten, sind hierfiir eine wichtige Grundlage. Dieses Exemplar ist Teil
der nunmehr 17. Auflage der Pflegetipps, von denen bereits 200.000 Stiick be-
stellt wurden. Das zeigt, wie hoch der Bedarf an konkreten und praxisbezoge-
nen Informationen in der palliativen Versorgung und Pflege ist.

Das Hessische Ministerium fiir Soziales und Integration unterstiitzt die Neu-
auflage der ,,Pflegetipps Palliativ Care“ zum wiederholten Mal. So tragen wir
dazu bei, dass Menschen, die sich mit der Versorgung Schwerstkranker am
Ende ihres Lebens auseinandersetzen, auch konkrete Antworten auf ihre Fra-
gen erhalten.

Allen, die sich in Beruf oder Freizeit fiir sterbende Menschen engagieren, fiir
deren Begleitung und Versorgung einsetzen oder Projekte zur Verbesserung
der Begleitung und Versorgung der Betroffenen und ihrer Angehérigen initiie-
ren, danke ich sehr herzlich.

Kai Klose
Hessischer Minister fiir _
Soziales und Integration






Vorwort fiir die Anmerkungen aus islamischer Sicht

Es war fiir mich zunichst eine Uberraschung und auch eine Herausforderung,
als ich von meinem Kollegen Dr. Sitte, dem Vorsitzenden der Deutschen Pal-
liativStiftung, gebeten wurde, die Uberarbeitung der arabischen Ausgabe des
Buches ,,Die Pflegetipps — Palliative Care® zu itbernehmen und aus islamischer
Sicht zu ergéinzen.

Ich begann wie gewohnt, das Buch zunidchst von seinen letzten Seiten her und
zwischen den Zeilen zu lesen. Ich war sehr begeistert von seiner Qualitdt und
seinem Inhalt. Ich fand mich aber auch vor einer grof3en Aufgabe, da ich zu-
gleich auch die arabische Ubersetzung iiberarbeiten wollte.

Als Mediziner, Onkologe, Palliativmediziner und seit Jahren sehr Interessier-
ter fir die islamisch medizinische Ethik, stellte ich fest, dass das Buch viele
Gemeinsamkeiten mit der islamischen Sicht fiir die Palliative Care beinhaltet.
Aus diesem Grund habe ich versucht, diese islamische Sicht an bestimmten
Stellen, mit Fufinoten zu erkldren bzw. zu kommentieren. Sollte der ein oder
andere das Thema gerne vertiefen wollen, so verweise ich auf die Handreichung
»Sterbehilfe und Sterbebegleitung aus islamischer Sicht (www.Islam.de).

Schliellich mochte ich der Deutschen PalliativStiftung und ihrem Vorsitzen-
den Herrn Dr. Sitte danken, insbesondere fiir ihre Arbeit zur Werbung fiir und
Unterstiitzung der Palliative Care in der muslimischen Gesellschaft. Es war mir
eine grofle Ehre, diese Arbeit aus der muslimischen Sicht zu unterstiitzen.

@, M.2 Habols,

Dr. med. (syr.) M. Zouhair Safar Al Halabi

Arzt fiir innere Medizin, Strahlentherapie und

palliative Medizin

Beauftragter des Zentralrats der Muslime in Deutschland
fiir medizinische Ethik und Tierschutz







Ein personliches Vorwort zur 17. Auflage

2007 entstand zunichst im Internet eine kleine Serie, die praktische Hilfen in
schwerer Zeit bot. Tipps, die nicht nur den Pflegenden helfen, sondern auch
die Lebensqualitit der Patienten deutlich verbessern konnten. Bald wurde
diese kleine Sammlung weiter entwickelt und als Handreichung gedruckt. Es
entstand auf eigene Kosten Auflage um Auflage. Die Pflegetipps wurden her-
umgereicht und wurden ein kleiner Geheimtipp.

Und nun? Ein Bestseller, auf den ich stolz bin. Wieder liegt eine neue Auflage
der Pflegetipps gedruckt vor mir. In fiinfzehn Jahren habe ich immer wieder
gefeilt, ergénzt, verandert. Die ersten Texte wurden vielfach umgewilzt, es
sind (fast) alle Fremdworte und Fachausdriicke durch verstandliches Deutsch
ersetzt worden. Auch der Inhalt ist stets brandaktuell. Eine Aufgabe, die
schwerer war, als ich es erwartet hatte.

Gelungenes Prinzip

Uberschaubarer Umfang. Plakative Themen, meist direkt von Interesse fiir
viele Menschen. Jedes Thema wird auf ein oder zwei Seiten kurz, klar und
iibersichtlich dargestellt und bleibt dabei wissenschaftlich korrekt.

Sind 800.000 gedruckte Exemplare und ungezihlte Downloads von der Web-
site www.palliativstiftung.com viel? Oder sind es noch immer viel zu wenig fiir
80.000.000 Deutsche? Fiir viele Zuwanderer und Fliichtlinge, die teils auch von
schweren Krankheiten betroffen sind, ohne iiberhaupt deutsch ausreichend zu ver-
stehen.

Pflegetipps jetzt in vielen Sprachen

Jetzt gibt es die Pflegetipps auch in Polnisch,
Tirkisch, Arabisch, Tschechisch, Slowakisch,
Serbisch, Kroatisch, Englisch, Ruménisch, Uk-
rainisch, ... Auch als zweisprachige Ausgaben,
um leichter Deutsch zu lernen, teils gedruckt,
immer auch als PDF zum Download von der
Website.




Recht haben ist eine Sache, recht bekommen eine ganz andere.

Gerade die aktuelle Diskussion in Deutschland um die ,,Sterbehilfe“ hat ge-
zeigt, dass langst nicht jeder, der sich zu Wort gemeldet hat, tiberhaupt wusste,
worum es ging. Immer geht es um ,,Qualtod®: Bevor ich am Lebensende un-
ertraglich leide, will ich ,,Sterbehilfe. Dabei weif} kaum jemand um die Mog-
lichkeiten der Leidenslinderung.

Es werden viele Sterbende durch unangemessene und belastende Therapien
gequilt. Andere werden gegen ihren erkldrten Willen am Leben erhalten, ob-
gleich die Rechtslage in Deutschland dies eindeutig verbietet.

»Hatten wir das vorher gelesen, es ware uns so viel erspart geblieben”

So hore auch ich in der téglichen Versorgung immer wieder. Genau das hore
ich auch iber dieses bewusst so klein gehaltene Buch.

Im Namen der PalliativStiftung danke ich dem Hessischen Ministerium fiir
Soziales und Integration ausdriicklich fiir die nachhaltige und grof3ziigige fi-
nanzielle Unterstiitzung, erst dadurch konnte diese grofle Verbreitung erreicht
werden.

Wichtig ist mir, dass man allen Menschen die Chance gibt, ihre Wiinsche und
Vorstellungen iiber das eigene Sterben auszusprechen; und dass man ihnen
dazu ein tragfahiges Netzwerk zur Verfiigung stellt, dass ihnen die entspre-
chende Versorgung garantiert.

Tod und Sterben werden von vielen Menschen ausgeblendet. Die wenigsten
stellen sich der Frage, welche Versorgung sie sich bei schweren und lebensbe-
drohlichen Krankheiten wiinschen. Die Deutsche PalliativStiftung wirbt fiir
eine neue Kultur des Lebensendes.

Anderungen im Betdubungsmittelrecht und Strafrecht, dazu ein neues Gesetz
In den letzten Jahren konnte die PalliativStiftung dazu beitragen, dass sich die
Bekanntheit der Moglichkeiten und insbesondere die Rechtslage zur Versor-
gung am Lebensende verbessert hat. Besonders Arzte und Pflegende haben
mehr Rechtssicherheit fiir ihr Tun bekommen. Ich selber habe sehr viel Lehr-
geld bezahlt und musste im Jahr 2010 meine Arztpraxis wegen eines Strafver-
fahrens aufgeben. Dank grofler Unterstiitzung kann ich wieder ohne Angst
vor Geféngnis arbeiten, seit das Betdubungsmittelgesetz an die Notwendigkei-
ten der Gegenwart angepasst wurde. Es bleibt fiir die Politik aber noch sehr
viel zu tun.



Leider sind wir auf dem Weg zu: ,,Schweizer Verhaltnissen®, denn organisierter
Beihilfe zur Selbsttotung wurde durch das Bundesverfassungsgericht Tiir und
Tor weit gedfinet. Da tut gute Aufklérung noch viel mehr Not als zuvor. Das
neue ,,Hospiz- und PalliativGesetz* war ein guter Anfang, mit dessen Hilfe die
Versorgung weiter ausgebaut wird. Mehr rechtliche Anderungen sind drin-
gend notig! Wir kimpfen weiter dafiir.

Noch herrscht iiberall ein Geist des ,Hoher, schneller, weiter. Was wir aber
brauchen ist ein Geist des ,Nicht zu hoch, nicht zu schnell, nicht zu weit".
Was wir brauchen ist eine maflvolle medizinische Versorgung.

fon 2.

Thomas Sitte

Wir danken!

Unser besonderer Dank gilt vielen ungenannten Mitarbeitern in Behorden
und Institutionen, in Politik und Wirtschaft, stellvertretend hier dem Hessi-
schen Ministerium fiir Soziales und Integration fiir die Férderung.

Palliativversorgung lebt vom Einsatz Einzelner am Patienten, wird aber getra-
gen von palliativer Haltung Aller und vom Engagement Vieler fiir die Sache.
Oft ist es tiberraschend, wer uns wann wo wie plotzlich hilft, sei es fiir kon-
krete Sorgen und Probleme der uns anvertrauten Patienten. Sei es in Fragen
des Aufbaues oder der Umsetzung von Hospizarbeit und Palliativversorgung.
Ungeahnte Tiiren 6ffnen sich in zunéchst aussichtsloser Situation. Das gilt fiir
wirklich alle Bereiche des Lebens und erfiillt mich immer wieder mit einer
gewissen Demut. Wir sollten nicht authoéren an das Gute im Menschen zu
glauben.
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,Bitte toten Sie mich/”
von Dr. Thomas Sitte

,,Bitte toten Sie mich.“

Ich mochte Sie als Leser der Pflegetipps gerne gleich zu Beginn zu einem ra-
dikalen Sichtwechsel einladen.

Patienten kommen mit ihren Krankheiten zu mir als Arzt, mit Sorgen und
Problemen, mit ihrer Schwiche. Oft muss ich mich in sie hineinversetzen. Ich
bin dabei in der ,starkeren Position, konnte man meinen. Nun méchte ich
von diesem wahren Erlebnis berichten, das mein Leben geprégt hat. Dabei
will ich nun selber meinen eigenen Standpunkt verlassen. Ich mochte nur
aus der Sicht einer Patientin erzihlen, die ich vor rund 40 Jahren sehr eng
begleitet habe.

Ich weif3 nicht, ob die junge Frau genau das, was ich schreibe, so genau selbst
dachte. Aber, wir haben viel und lange geredet. Ich glaube, ich kénnte mir
vorstellen, was ich in dieser Situation gedacht hatte.

Es kann so gewesen sein:

Nennen Sie mich Frau Miiller, ich bin als junge Literaturwissenschaftlerin am
Anfang meiner Karriere. Ich bin beliebt, intelligent, natiirlich sehr belesen.
Ich bin, wie man so sagt, ,,in der Bliite des Lebens®. Da merke ich, dass ich
ofters mal stolpere. Ich muss ein bisschen mehr aufpassen, denke ich. Oft bin
ich in Gedanken versunken, die mich bewegen. Ich achte nicht auf meinen
Weg und schon gar nicht auf meine Fiifle. Sie ahnen es schon. Ich bin nicht
unaufmerksam. Ich bin krank.

Mit dem Namen dieser Krankheit kann man ohne Studium nichts anfangen,
ihn kaum aussprechen. Aber ich bin doch belesen. Sie kennen das Mérchen
vom Rumpelstilzchen. ,,Ach wie gut, dass niemand weif3, dass ich Rumpel-
stilzchen heif3*, so sprang singend der Kleine um das Feuer herum. Als dann
der Name gerufen wurde, sprang er in die Luft und zerriss sich vor Wut in
zwei Stiicke.

Dinge beim Namen nennen, ist gut!

Also nennen wir meine Krankheit einfach ,fortschreitende Lahmung® Da
kann man nichts, aber auch gar nichts machen, sagte gleich der erste Arzt



nach der Untersuchung, nur zusehen, wie alle Muskeln ihren Dienst versagen.
Irgendwann komme ich in den Rollstuhl. Noch kann ich die Arme gut bewe-
gen. Selber essen, trinken, ein Buch halten. Aber es geht sehr schnell bergab.
Bald liege ich in der Klinik. Es ging zuhause nicht mehr und ein paar Proble-
me waren dazugekommen. In der Universitatsklinik liege ich wochenlang in
einem Einzelzimmer in meinem Bett. Ein junger Arzt kommt auf meine Sta-
tion, nennen wir ihn Sitte. Er kann gut zuhoren, ich fasse Vertrauen zu ihm.
Oft reden wir {iber meine Situation. Uber das, was gemacht werden kann,
welche Hilfsmittel es gibt. Was wir tun konnen, um Beschwerden zu lindern.
Auch, was wir nicht mehr tun kénnen ...

Ich kimpfe mit meinem Schicksal, so hatte ich mir mein Leben nicht vorge-
stellt. So hatte ich nie leben wollen. Immer schwicher, im Bett liegend. Den
Hintern miissen mir die Schwestern und Pfleger abwischen. Das empfinde ich
als entwiirdigend fiir mich.

Mitleid? Mitleid mdchte ich auch nicht geschenkt bekommen.

Konnen Sie sich das vorstellen. Letzten Sommer habe ich noch mit den Rei-
chen und Schénen der Weltstadt gelebt, gelacht, gefeiert, war einer von ihnen.
Und jetzt? Ich stehe vor dem Abgrund, dem Nichts. Quatsch. Ich kann ja
schon lange nicht mehr stehen, nur noch liegen.

Damit die Pflege fiir mich leichter wird, bekomme ich einen Schlauch in die
Blase. Da lauft mir mein Urin raus. Und einen Schlauch bekomme ich in den
Magen, dort kommt die Nahrung rein. Man hatte die Schlauche genauso di-
rekt verbinden kénnen. Dann hitte ich mir auch die Windel erspart, in die
mein Stuhlgang kommt. Ich kann nichts mehr kontrollieren. Ich merke den
Stuhlgang und rieche ihn sogar durch die Bettdecke. Einhalten geht nicht
mehr.

Sitte ist sehr nett zu mir, die anderen auch alle. Ich bin schlief3lich ein recht
beliebter Patient und Gesprichspartner. Zumindest fiir einige, andere gehen
lieber schnell an meinem Zimmer vorbei. So etwas ist nichts fiir sie. Lieber
wollen sie einem Gespréch ausweichen, das zu anstrengend fiir sie sein kénnte.

Wer fragt denn mich?

Auch mir wird es zu anstrengend. Da hore ich von einer Schwesternschiilerin,
dass Sitte, dem ich vertraue, wahrscheinlich in vier Wochen in ein anderes
Krankenhaus gehen wird.



Als ich dies erfahre, kann ich schon zwei Wochen kein Buch mehr alleine le-
sen. Ich brauche dazu jetzt eine Halterung und jemanden, der mir die Seiten
umblattert. Ich kann meine Arme keinen einzigen Millimeter mehr anheben.
Da fasse ich mir ein Herz und spreche Sitte an:

»Ich kann nicht mehr Hand an mich legen. Ich habe den Zeitpunkt verpasst.
Es ist zu spit. Friiher, als ich es hdtte tun konnen, da hatte es mir mein Glaube
verboten und mich zu lange davon abgehalten. Ich hitte mich dariiber hinweg-
setzen konnen. Aber jetzt ist es zu spdt, um mir das Leben zu nehmen, um mich
selbst zu toten. Ich weifs, was kommen wird. Aber ich will das nicht erleben.
Man wird mir auch nicht helfen. Meine Familie will erreichen, dass ich am
Leben gehalten werde, solange es die Medizin irgendwie moglich macht. Auch
gegen meinen Willen.“

Sitte gibt mir recht. Die Rechtslage ist eine Sache, die Umstdnde der Wirk-
lichkeit sind eine andere. Sitte weif$, man wird mich gegen meinen Willen am
Leben erhalten, wenn ich mich nicht mehr selber wehren kann. Die Medizin
ist recht weit fortgeschritten. Auch wenn sie nicht heilen kann, kann ich mit
ihrer Hilfe jahrzehntelang am Leben erhalten werden. Das will ich nicht, das
will auch Sitte nicht. Er kann mich gut verstehen und hétte an meiner Stelle
denselben Wunsch, gibt er zu ... So iiberlegen wir hin und her, was getan
werden konnte. Wie konnte ich mir das Leben nehmen. Wer kénnte mir wie
helfen, es zu tun. Am Ende ist klar, es gibt nur eine Losung.

Aktive Sterbehilfe.

Totung auf Verlangen. Hier in diesem Zimmer, in einem groflen Kranken-
haus mit allen Moglichkeiten, dies auch wieder zu verhindern. Und am Ende
ist mir auch klar, es gibt nur einen, dem ich genug vertraue, nur einem, dem
ich es ich zutraue, es erfolgreich zu tun: Sitte. So frage ich ihn:

Wiirden Sie mir dabei helfen? Wir wissen jetzt, mir hilft sonst keiner. Und wenn
Sie es nicht tun, wird mein geldhmter Korper noch lange am Leben erhalten
werden. Viel, viel ldnger, als wir es wollen. Bitte, bitte, konnen Sie es fiir mich,
mir zuliebe tun?“

Wir haben hin und her iiberlegt, es muss ja nicht sofort sein. Jeden Tag haben
wir dariiber gesprochen, bis der Tag des Abschiedes ndherkam. Sitte. kommt
zu mir ins Zimmer, holt sich einen Stuhl und setzt sich zu mir. Da sagt dieser
verstandnisvolle Arzt, nein, er werde es nicht tun.

Sagt es als Kerngesunder wie von oben herab zu mir, der ich so hilflos und
vollkommen wehrlos daliegen muss. Tranen flielen iiber mein Gesicht. Er



erzdhlt mir irgendetwas von seinem Gewissen, auch davon, dass, wenn es
herauskommt, er nicht mehr als Arzt arbeiten kénnen wird.

Davon, dass er mir verspricht, alles dafiir zu tun, dass Menschen wie mir ge-
holfen werden kann in unserem Land.

Irgendwie interessiert mich das kein Stiickchen. Gar nicht. Es geht hier und
jetzt nur und einfach nur um mich! Mich hétte nur eine Antwort interessiert
SJa

»Ja, ich helfe Ihnen.,

»Ja, ich tote Sie

Ohne wenn und aber. Wahrscheinlich interessiert es mich in diesem Augen-
blick auch herzlich wenig, dass Dr. Sitte rund dreifig Jahre spéter (vielleicht
erlebe ich das dann sogar noch!) dabei mithilft, dass Beihilfe zur Selbsttétung
nicht normal werden soll in Deutschland und dass Dr. Sitte deshalb hilft, ech-
te, gute Alternativen zu finden. Menschen kénnen auch am Ende, wenn sie
schwach und hilflos sind, ohne Angst ihren Tod erleben, wie sie es sich wiin-
schen. Sicher, das wird nicht immer voéllig gelingen. Es wird auch nicht immer
leicht sein. Aber meinetwegen wird er dabei ohne zu téten, ohne nachzuhel-
fen, beim Sterben beistehen und Leiden lindern helfen.

Ob mich das jetzt trostet? Nein, sicher nicht. Aber spiter, wenn ich auf mein
Leben zuriickblicken konnte?

Wenn mein Leben endlich vorbei ist, wer weif3, wie ich dann denken wiirde?




1. Was bedeutet palliativ?

In diesem Heft werden wir Vieles ansprechen. Was ist Palliativtherapie ei-
gentlich? Es ist die Betreuung von Menschen mit einer weit fortgeschrittenen
Erkrankung und begrenzter Lebenserwartung. Palliativtherapie lindert die
Symptome und wir respektieren dabei, dass die Krankheit nicht mehr heilbar
ist. Sie beriicksichtigt den Menschen als Ganzes zusammen mit seinem Um-
feld. ,Palliative Care oder Palliativversorgung meint immer eine ganzheitliche
Behandlung. Es ist nie nur der auf die eigentliche Therapie ausgerichtete Teil,
sondern sehr umfassend. Neben Begleitung, Pflege, drztlicher Betreuung, tra-
gen in gleichem Maf3e viele andere Berufsgruppen zur angemessenen Therapie
bei. Dazu gehoren natiirlich eine angemessene Schmerztherapie, Ernahrung
und vertrigliche Medikamente. Die Minderung von Atemnot, Ubelkeit und
Erbrechen ist wichtig. Aber auch die seelsorgerische und emotionale Beglei-
tung, psychosoziale Betreuung, Trauerarbeit, Supervision und vieles mehr.
Lindernde Mafinahmen sind die éltesten und waren tiber lange Zeit auch die
einzig moglichen Therapien. Diese gerieten aber durch die grofen technischen
und medizinischen Fortschritte im letzten Jahrhundert in den Hintergrund.
Die Hospizbewegung in den spaten 1960er Jahren hat die Aufmerksambkeit auf
die Notwendigkeit eines besonderen Umgangs mit unheilbar Kranken und
Sterbenden gerichtet. Dies hat dazu beigetragen, dass Menschen neben medizi-
nischer Behandlung wieder eine Palliation erhalten. Neben der medizinischen
Versorgung mochten wir Sie in allen wichtigen Bereichen unterstiitzen und Sie
so in einer schwierigen Situation auffangen. Wir haben erlebt, dass Menschen
mit Hilfe der Palliativversorgung etwas ganz Besonderes aus der letzten Le-
bensphase machen - diese bewusst und wiirdevoll gestalten kénnen.
Palliative Care bedeutet, die Aufmerksamkeit auf die Qualitat der noch ver-
bleibenden Lebenszeit zu legen. Es kann noch so viel getan werden, auch wenn
gegen ein Fortschreiten der Grunderkrankung nichts mehr zu machen ist. Die
Zielsetzung wird anders. Es ist nicht mehr der Kampf gegen die Krankheit,
sondern das bestmogliche Leben mit ihr. Dieser veranderte Blickwinkel akzep-
tiert, dass das Sterben absehbar und unabwendbar ist. Er hilft, dass die verblei-
bende Lebenszeit an iiberraschender Tiefe und Qualitit gewinnt.

Zentral ist nach wie vor die medizinisch-pflegerische Behandlung von
Schmerzen und Beschwerden, wird aber durch eine sorgende, individuelle
und aufmerksame Begleitung der Betroffenen und (!) ihrer Nachsten erganzt.



Grundesitzlich soll der Patient seine ihm verbleibende Zeit in einer Umgebung
verbringen diirfen, die auf seine individuellen Bediirfnisse eingehen kann.
Dafiir ist eine multiprofessionelle und interdisziplinare Zusammenarbeit not-
wendig. Es geht in Palliative Care weder darum, ,,nichts mehr zu tun, noch
einfach um Sterbebegleitung. Wichtig ist hier ein sorgfiltiges Abwégen, was in
der Situation angemessen, notwendig und sinnvoll ist. Es erfordert Erfahrung
und viel Einfithlungsvermégen um drohende Verschlechterungen und die da-
mit verbundenen Angste gut zu begleiten oder auch ganz zu vermeiden. Dazu
gehort auch, diese offen zu benennen. Werden diese Krisen vermieden, konnen
wir fast alle unerwiinschten Krankenhauseinweisungen ebenso vermeiden!
Neben dem Gefiihl der Hilflosigkeit und Uberforderung setzt sich Palliative
Care mit den Betroffenen genau auseinander. Die Schwere der Situation wird
nicht verdréngt, wir stellen uns ihr, bleiben dabei und helfen die Krise zu be-
wiltigen.

Eine gute Palliativversorgung ruht auf drei Sdulen, einer angemessenen Hal-
tung, langjahriger Erfahrung und exzellenter Fachkenntnis.

Der Mensch steht im Mittelpunkt aller Bemithungen. Dazu muss man oft an-
ders als gewohnt miteinander umgehen. Bleiben, Aushalten und Mittragen
wird nétig, wo andere lieber wegschauen. Palliative Care nimmt nicht alles
Leiden, das wiirde der Komplexitdt von Trauer nicht gerecht werden. Sie tréagt
aber dazu bei, die Qualitdt des Lebens bis zum Tod — und dariber hinaus - zu
verbessern.

Oft wird das Leben dann reicher. Dies ist vor allem fiir jene wichtig, die da
bleiben und weiterleben.

[l (Anmerkung 1) Sterbehilfe und Palliative Care aus is-
lamischer Sicht

Obwohl es jedem Muslim klar ist, dass er sterben muss und dieser Sterbepro-
zess auch Teil des Lebens ist, muss er sein Leben ernsthaft schiitzen. Er muss
auch seine Gesundheit pflegen und bewahren, und wenn er krank wird, muss
er die mégliche und die erforderliche Behandlung suchen, soweit ihm eine
mogliche heilende Therapie zur Verfiigung steht. Bei schwerem Schicksal und
bitterem Leiden wie einer schweren, unheilbaren Krankheit, sollte er standhaft
und geduldig bleiben und sein Vertrauen und seine Dankbarkeit Gott gegen-



tiber beibehalten. Er darf gleichzeitig eine mogliche Behandlung, die nicht zur
Heilung fiihrt, unterlassen und eine andere Mafinahme zur Linderung seiner
Beschwerden und Symptome die sogenannte ,,Palliativmedizin® und ,,Palliative
Care® in Anspruch nehmen.

Alle Gelehrten und anerkannten Gutachten der islamischen Fatwa Gremien
der verschiedenen muslimischen Rechtsschulen (Sunniten und Schiiten) leh-
nen die Totung auf Verlangen (sogenannte aktive Sterbehilfe) sowie die Selbst-
totung und die Beihilfe zur Selbstt6tung, beziehungsweise die drztlich assistier-
te Selbstttung strikt ab.

Wir sehen im Zentralrat der Muslime in Deutschland in der Sterbebegleitung
und der Palliativmedizin mit Palliative Care eine gute und menschenwiirdige
Alternative zur aktiven Sterbehilfe; eine Alternative, die in vielen Hinsichten
mit Sinn und Geist von Leben und Tod im Islam vereinbart werden kann. Wir
fordern und begrifien deswegen die Weiterentwicklung und flichendeckende
Verbreitung von Palliativmedizin und Palliative Care.

Zentralrat der Muslime in Deutschland, http://www.islam.de




2. Tipps fiir das Gesprach mit dem Arzt

Mit Experten zu sprechen ist schwer und kostet oft Uberwindung und Kraft.
Das ist bei Arztgesprachen nicht viel anders. Wenn Sie ein paar Dinge vorbe-
reiten und beachten, gelingt es viel besser. Egal, ob Sie selber der Patient sind
oder fiir einen Angehorigen oder Freund sprechen. Wenn das Arztgesprach
vorbei ist, schwirrt vieles im Kopf herum, wird vergessen oder falsch verstan-
den. Da kann man gut helfen!

Einen sterbenden Angehérigen in seiner letzten Lebensphase zu begleiten ist
einfacher, wenn man gut informiert ist. Wir haben fiir Sie deshalb gezielte Ge-
sprachshilfen und Fragen zusammengestellt. Drei ganz wichtige Grundregeln
mochten wir Ihnen vorneweg ans Herz legen.

Erstens: Gehen Sie nicht alleine. Nehmen Sie sich immer einen Vertrauten
mit. Sie kdnnen dann reden, Thr Vertrauter kann sich wichtige Notizen ma-
chen und auch nachfragen.

Zweitens: Ort und Uhrzeit und auch die Gesprachsdauer sollten klar sein. Auf
dem Flur, ,,zwischen Tiir und Angel“ geht es nicht gut. Besser man setzt sich
moglichst ungestort zusammen.

Drittens: “Dumme Fragen” gibt es nicht. Sie konnen auch alle Thre Sorgen
und Noéte nennen. Das hilft den Behandlern, die Situation besser zu verstehen.

Sehr gut ist es, dem Arzt erst einmal zu erkldren, was man selber denkt und
weif3. Sie konnen sich auch vorher Notizen machen, Fragen aufschreiben um
nichts Wichtiges zu vergessen.

Fragen Sie gleich nach, wenn Fachausdriicke fallen, die Sie nicht verstehen.
Bitten Sie den Arzt, verstandlicher zu antworten.

Sie konnen natiirlich fragen, kann man noch irgendetwas tun, wenn die
Krankheit aussichtslos wird. Dann wird der Arzt auch Behandlungen vor-
schlagen, die sehr belastend sind und keine guten Chancen bieten.



Vielleicht hilft in so einer Lage besser die Frage: ,Was wiirden Sie jetzt selber
fur sich wollen, wenn Sie so krank sind?“ Oder auch ,,... Ihrer Mutter (oder
Threm Kind) empfehlen?“

Fragen Sie vielleicht auch nach Hilfen neben den rein medizinischen Fragen,
Hospizdiensten, Haushaltshilfen, Selbsthilfegruppen, Trauerbegleitung. Da
gibt es so einiges neben Medikamenten und Operationen.

Bitten Sie um einen Termin fiir ein weiteres Gesprach in Ruhe, damit Sie wei-
tere Fragen klaren konnen.

Hier listen wir noch einige Fragen als Beispiel auf:

Wen kann ich im Notfall wie erreichen?

Konnen Sie uns erkldren an welcher Krankheit mein Angehériger leidet?

Was konnen wir selber zur Pflege unseres sterbenden Angehorigen beitragen?
Koénnen Sie mir die wichtigsten Veranderungen beschreiben auf die wir uns
einstellen sollten?

Welche Anzeichen treten am Lebensende haufig auf?

Wie konnen wir Schmerzen, Atemnot und andere Beschwerden meines An-
gehorigen einschitzen und behandeln, wenn er sich nicht mehr selber klar
duflern kann?

Wie bekommt er seine Medikamente, wenn er nicht mehr schlucken kann?
Braucht unser Angehdriger tiberhaupt noch alle Medikamente?

Miissen wir noch etwas zu Patientenverfiigung und Vorsorgevollmacht regeln?
Was konnen wir tun, um eine Krankenhauseinweisung zu verhindern?

Wann miisste unser Angehoriger unbedingt ins Krankenhaus verlegt werden?
Was miissen wir tun, wenn wir denken, dass unser Angehoriger gestorben ist?



3. Was konnen Angehdorige tun?

»Ich wollte doch noch so viel mit Dir erleben, mit Dir zusammen sein, mein
Gliick mit Dir teilen, meine Angste Dir anvertrauen. Und nun stirbst Du und
Du tust es ganz alleine. Und ich sitze hier neben Dir und weif8 nicht, wie ich
Dir helfen kann.“ Oder ,,Oh Gott, nun hilf ihm endlich einzuschlafen, nimm
ihm die Schmerzen und das Leid, lindere seine Angst vor dem Tod und dem
Danach.“

Mit diesen und anderen Gedanken sitzen Angehorige neben dem Bett eines
sterbenden geliebten Menschen. Haufig sind sie hilflos, angsterfiillt, aber auch
wiitend und traurig. Das Leben dieses Menschen geht zu Ende. Die Angehori-
gen werden nicht gefragt, was sie davon halten. Es passiert einfach. Man kann
den Angehdrigen helfen, indem man sie mit in den Sterbeprozess einbezieht.

Sie kénnen dem geliebten Menschen die Fiifle massieren, die Hand halten,
sich zu ihm ins Bett legen oder ihn bei schwerer Atemnot aufrecht halten, sie
konnen fiir ihn singen, beten und musizieren. Das Gesprach mit einem Team,
bestehend aus Arzten, Pflege, Seelsorge und Therapeuten hilft ihnen, mit ihrer
eigenen Hilflosigkeit und Ohnmacht umzugehen und nach dem Sterben ihres
Mannes, ihrer Frau, der Eltern oder eines Kindes weiterzuleben.

Il (Anmerkung 2) Die Bedeutung von Gebet, Quran-
Rezitation und Bittgebeten fiir den Kranken

Viele Glaubige finden im Gebet, Quran-Rezitation und Bittgebeten eine kor-
perliche und seelische Ruhe. In vielen Fillen kann dies ihre Angst und Sorgen
erleichtern und somit ihre Schmerzen und die anderen Symptome lindern.
Es bestehen Sonderregelungen fiir die rituelle Reinigung und das Gebet im
Krankheitsfall. Man kann sich bei den Gelehrten erkundigen oder dies in den
jeweiligen Figh-Biichern nachlesen.



4, Bei drohendem Burnout:,Self-Care”

»Care“ heif3t ,,sich sorgen um® oder ,,Fiirsorge®. Die Sorge ist wichtig bei ,,Pallia-
tive Care®, aber auch fiir uns selber: ,,Self-Care®

Doch wie sieht es mit denen aus, die schwerkranke Menschen umsorgen? Self-
Care sollte ein Teil der Fiirsorge fiir die Patienten werden, leicht droht sonst ein
»Burnout® - dieses ,, Ausgebranntsein® ist ein schleichender Vorgang. Am An-
fang sind die Verdnderungen klein, spater kann es zu einer schweren Krankheit
kommen: Angste, Depressionen, erhohter Alkoholkonsum, véllige Erschop-
fung, sogar Lihmungen und noch Schlimmeres.

Die Betreuung schwerstkranker Menschen fithrt an Grenzen und bleibt eine
grofie Herausforderung. Wer hier iiber die kdrperlichen Hilfen hinaus beistehen
mochte, braucht ein gutes Gespiir, im rechten Mafle den Patienten (und den an-
deren Helfern!) helfend zur Seite zu stehen. Von derart Betroffenen hore ich in
meiner Tétigkeit als Mitarbeiterin der Klinikseelsorge jedoch immer wieder Sit-
ze wie: ,,Ich kann nicht mehr ,,Das schaffst Du schon, ,,Es ist mir alles zu viel,
»Ich habe Angst vor der Nichtverlangerung meines Arbeitsvertrages® Spétestens
beim Wahrnehmen dieser zunéchst noch so kleinen Symptome oder Verande-
rungen muss die Notbremse gezogen und Self-Care bewusst eingesetzt werden.

Tipps fiir Sie, wie Sie dem Burnout vorbeugen kdnnen:

- Ich muss akzeptieren, dass die Gefahr eines Burnout besteht

- Mit der Gefahr muss ich mich bewusst auseinandersetzen

- Ich muss meine korperlichen und seelischen Grenzen erkennen

- Arbeit und Freizeit sollte ich klar abgrenzen. Oft hore ich: ,,Ich konnte zu
Hause nicht abschalten.“ In der Kinderklinik erzahlt mir eine engagierte
Schwester: ,,Ich bin gestern abend noch mal schnell in die Klinik gefahren,
um nach Simon zu sehen. Es hat mir keine Ruhe gelassen, es ging ihm so
schlecht.”

- Abschalten nach der Arbeit, Phasen der Erholung und Ruhe 16sen die beruf-
lichen Belastungen. Kurze Zeitrdume zum Erholen geben neue Kraft. Dann
konnen wir uns wieder ganz Familie oder Freunden zuwenden; und bei der
Arbeit den Patienten! Wichtig fiir eine gesunde Abgrenzung sind auch eine
befriedigende Freizeitgestaltung und viel Bewegung in der Natur.



Gute Beziehungen bei der Arbeit und im privaten Bereich, ein offenes Ohr
und verstdndnisvoller Umgang mit vertrauten Personen helfen mir. Sie schaft-
fen auch Abstand von meinen Sorgen aus der Palliativfiirsorge.

- Viele Helfer denken, dass es an ihnen liegt, wenn sie frustriert und erschopft
sind. Misserfolge schreiben sie eigenen Schwichen zu. Die Frage heifst aber
nicht: Was stimmt nicht mehr bei mir? Es heif}t, was kann ich tun, um die
Situation zu verandern!

- Mein Stress entsteht in meinem Kopf. Wie ich Situationen einschitze und
meine Arbeit bewerte, hat einen groflen Einfluss darauf, ob es irgendwann
kritisch wird oder nicht. Meine Gedanken dndern ist aber nicht leicht.

Um mich selbst bei grof3er Belastung auf neue, positivere Gedanken zu bringen,
kann es helfen, mir folgende Fragen zu beantworten:
Sehe ich nur die negativen Seiten meiner Arbeit? Oder auch die positiven?
Habe ich vielleicht zu hohe Erwartungen an mich?
- Was wiirde denn passieren, wenn ich mehr auf mich achte?
Sehe ich auch die Situationen, die ich mit Bravour gemeistert habe?
- Wo habe ich Fihigkeiten, Ressourcen? Wo wende ich sie an?
- Welchen Stellenwert hat mein eigenes Leben fiir mich?

In einer Teamsitzung sagte eine Schwesternschiilerin einer Kinderstation: ,Wenn
ich dieses Leiden sehe, will ich mich nicht beschweren iiber mein Leben. Ich will
mich voll einsetzen, um zu helfen - eine Haltung, die in einen Zusammenbruch
fithrt, wenn eigene Gefiihle nicht geachtet werden. Wir sollten nicht die Zahne
zusammenbeifSen und sagen: ,Da muss ich durch® Unser Ziel sollte sein, geben
zu konnen, weil wir bekommen.

Zum Schluss ganz praktische Tipps zur Kurzentspannung

- Bewusste Atmung: z.B.,3 mal tief ein- und ausatmen” in akuter Situation.

- Korperreise: einzelne Koérperpartien bewusst wahrnehmen und nachspu-
ren, ob ich dort Anspannungen oder Unwobhlsein fiihle. Spannung l6sen.

- Muskelentspannung: 5-7 Sekunden lang Muskeln anspannen und wieder
aktiv loslassen, von den FuBspitzen bis zur Stirn

- ,Hande in Gebetshaltung”: die Fingerspitzen der Hande beriihren sich
vor der Brust, die Finger sind nicht durchgedriickt, gleichmagig tief
durchatmen.



5. Schmerzlinderung

Aus unserer téglichen Arbeit wissen wir, dass sich Patienten und Angehoérige
am meisten vor unertréglichen Schmerzen fiirchten. Diese Angst mochten wir
Ihnen nehmen. Am Lebensende sind Schmerzen das Symptom, das wir am
leichtesten lindern konnen. Es gibt verschiedene Medikamente, die alleine oder
in Kombination wirken. Wenn Schlucken schwer fillt, helfen Pflaster sehr gut.
Dadurch werden regelméflige Spritzen kaum mehr nétig. Spritzen sind fiir Pati-
enten oft unangenehm und Angehorige trauen sich nicht, diese selbst zu geben.

Werden Medikamente genommen, ist das Wichtigste: lang wirksam und vorbeu-
gend! Man darf starken Schmerzen nicht hinterherlaufen, sonst wird es schnell
schlimmer und die Therapie braucht immer stirkere Medikamente. Bei Angst
vor den ,,starken“ Schmerzmitteln sollte man auch daran denken: die starken
Schmerzmittel kommen aus der Natur, sie sind den Botenstoffen des eigenen
Korpers, die er gegen Schmerzen produziert, dhnlich.

Bei der Schmerztherapie treten als Nebenwirkungen oft Verstopfung und
manchmal Ubelkeit auf. Beides kann man schon vorbeugend lindern. Leider
machen Schmerzmittel die krankheitsbedingte Miidigkeit oft noch gréfier.
Doch der Patient hat hier die Wahl: Die (Rest-) Schmerzen aushalten, solange es
noch geht oder die Beschwerden besser gelindert zu bekommen, aber dadurch
mehr zu schlafen.

Zum Teil kann man auch die Ursachen der Schmerzen beseitigen. Hier hilft vor
allem intensive Physiotherapie (Bewegungstraining, Lymphdrainage oder Kran-
kengymnastik). Andere - technische - Moglichkeiten gegen Schmerzen kénnen
Bestrahlungen sein; selten helfen Operationen oder Chemotherapie. Elektrische
Gerite, Schmerzkatheter oder -pumpen brauchen wir kaum noch.

Wir wissen, dass eine optimale Schmerzlinderung zu Hause noch leichter ist als
im Krankenhaus. Denn die Patienten fithlen sich in vertrauter Umgebung wohl-
er; Angehorige und Freunde sind hiufiger da. Diese Faktoren konnen das Befin-
den verbessern. Und die Arzte und das Pflegepersonal konnen daheim ebenfalls
alles gegen die Schmerzen unternehmen, was méglich ist.



Je nachdem, wo man lebt, kdnnen solche morphindhnlichen Medikamente
schwierig zu erhalten sein. Wenn wir aber nicht nachfragen, es nicht versuchen,
wird es nicht anders werden. Wenn wir immer wieder nachfragen und dringen,
das Richtige zu tun, kénnen wir die Verhaltnisse langsam dndern.

B (Anmerkung 3) Einsatz von Schmerz- und
Beruhigungsmitteln

Es bestehen aus islamischer Sicht keine Einwénde gegen den Einsatz von Be-
ruhigungs- und Schmerzmitteln (dem Morphium dhnliche Medikamente),
auch in hoher Dosierung, wenn dies aus Griinden der Notwendigkeit bei
schwerstkranken Menschen erforderlich ist und die Medikamente fachgerecht
eingesetzt werden.




6. Durchbruchschmerzen

Durchbruchschmerzen entstehen durch Bewegungen oder Pflegemafinah-
men. Sie sind plétzlich und von kurzer Dauer und werden immer extra behan-
delt. Dazu sollte ein schnell wirksames Opioid (,,Morphium®) gut zuganglich,
aber gegen Missbrauch geschiitzt am Bett sein.

Spritzen in die Vene bringen schnell Linderung. Wenn ein Infusionsschlauch
liegt, darf auch ein Angehoriger das Medikament spritzen. Spritzen in den
Muskel werden heute nicht mehr empfohlen. Am einfachsten, schnellsten und
sichersten wirken Medikamente durch die Mund- und Nasenschleimhaut. Da-
mit lassen Schmerzen schon nach ein bis zwei Minuten nach. Sie sind wegen
der schnellen und kurzen Wirkung besser als Morphin. Angehérige und Pati-
enten konnen sie leicht anwenden.

Alleine durch so eine Tablette oder Spray konnen die meisten unerwiinschten
Einweisungen am Lebensende vermieden werden. Frither musste der Apo-
theker auf extra Anordnung Spray herstellen. Jetzt gibt es auch ahnliche Me-
dikamente industriell hergestellt. Der opioidhaltige ,,Schmerzlutscher® oder
Mundtabletten wirken gut nach 10 bis 30 Minuten. Dabei geht das Medika-
ment durch die Schleimhaut ins Blut; es wird nicht durch den Magen aufge-
nommen, deshalb sollte es wirklich gelutscht und nicht verschluckt werden.
Dann wirkt es besser. Zapfchen wirken zwar ebenfalls schnell, werden aber oft
als unangenehm und umsténdlich empfunden.

Eine gute Wirkung von Tropfen und Tabletten ist in der Regel nach einer hal-
ben bis einer Stunde zu erwarten. Sehr schnell, aber nicht ganz so einfach an-
zuwenden, ist Nasenspray.

Unsere Empfehlung: Wenn man weif3, dass es gleich wehtun wird, sollte man
die Medikamente rechtzeitig und vorbeugend einnehmen. Wenn das Medi-
kament nicht richtig wirkt, sprechen Sie umgehend mit dem Arzt. Er kann
entscheiden, ob und wie die Dosis erh6ht werden soll. Bitten Sie den Arzt, die
Anweisungen gut lesbar zu notieren, damit niemand unsicher wird.



7. Atemnot

Atemnot tritt auch bei Krebspatienten, aber vor allem bei internistischen Er-
krankungen im Endstadium auf und ist der hiufigste Grund fiir eine uner-
wiinschte Krankenhauseinweisung am Lebensende.

Was passiert, wenn die Luft knapp wird? Wenn man immer schneller atmet,
strengt man sich immer mehr an und die Luft wird nur noch hin und her
geschoben. Der Korper kann den Sauerstoff nicht mehr aufnehmen. Deshalb
muss die Atmung langsamer werden, um die Luftnot zu reduzieren. Das hilft
immer.

Fir den Notfall miissen schnell wirkende Medikamente in der richtigen Do-
sierung griftbereit liegen. Der sogenannte ,,Goldstandard® in der Behandlung
mit Medikamenten ist seit iiber 100 Jahren Morphin in die Vene gespritzt. Am
einfachsten, schnellsten und sichersten wirken wie auch gegen Durchbruch-
schmerz Nasenspray oder Mundtabletten. Wenn man nicht selber spritzen
kann, hilft es richtig angewendet fast sofort. Damit ldsst Atemnot schon nach
Sekunden nach. So schnell kann kein Arzt ins Haus kommen. Angehérige und
Patienten konnen es leicht anwenden. Alleine durch richtige Medikamente
konnen die meisten unerwiinschten Einweisungen am Lebensende vermieden
werden.

Weil solche Tabletten und Nasenspray sofort Linderung verschaffen, werden
Angste abgebaut. Auflerdem wird die eigene Unabhéngigkeit gestirkt, da der
Patient nicht auf Hilfe anderer Personen angewiesen ist. Oft wird empfohlen,
Lorazepam Lutschtabletten im Mund zergehen zu lassen. Leider muss dieses
Medikament geschluckt werden und vom Darm aufgenommen werden. So
kann es erst nach einer guten halben Stunde wirken.

Doch nicht immer sind Medikamente notig. Eine gute Krankengymnastik mit
Atemtherapie kann helfen, dass die Patienten lernen, wie das Atmen leichter
fallt. Auch ist es immer gut, den Patienten zu beruhigen und einfach fiir ihn da
zu sein. Frische Luft, ein Ventilator, Kithlung und die Anwesenheit vertrauter
Personen sind hilfreich. Wichtig ist: der Patient muss wissen, dass ein Arzt
erreichbar ist, der ihm helfen kann. Und noch wichtiger ist es, dass der Pati-
ent selbst oder seine Angehorigen die Moglichkeit zur sofortigen Selbsthilfe
haben.



8. Angste

Angst hat jeder irgendwann im Laufe des Sterbens. Es betrifft natiirlich nicht
nur den, der gehen muss. Im Gegenteil: Die Angehorigen sind oft viel mehr
betroffen.

Unausgesprochenes oder Beziehungsprobleme konnen Unsicherheiten ver-
stirken und Angste auslosen. Hinzu kommt, dass niemand wirklich weif3, was
kommen wird und auch nicht, wie der Weg fiir jeden von uns personlich ver-
laufen wird, schwer oder leicht.

Manche Angste konnen wir durch ein Gesprich nehmen. Die Angst vor
Schmerzen oder Leiden ist unnétig. Denn jeder Arzt hat die Moglichkeit,
dieses so weit zu lindern, dass sich die Patienten nicht mehr quilen miissen.
Schon allein diese Gewissheit, sorgt bei den Patienten und deren Familien fiir
Beruhigung.

Die Angst davor, alleine gelassen zu werden, bestimmt bei vielen Patienten
das Denken. Doch auch dariiber kann man reden und Sicherheit bieten. Um
Angehorige zu entlasten, kann beispielsweise der Hospizdienst viele Hilfen
leisten. Oft reicht es ja schon, einfach ,nur® da zu sein.

Auferdem konnen Medikamente, so genannte Angstldser, helfen. Diese haben
allerdings die Nebenwirkung, dass sie mehr oder weniger miide machen. Das
kann auch ein Vorteil sein, wenn man sie abends gibt, der Nachtschlaf wird
besser.

Diese Medikamente miissen nicht regelméflig, sondern konnen auch ,nach
Bedarf“ eingenommen werden. Vorsicht ist geboten bei lingerem Gebrauch,
einige konnen abhingig machen. Angst vor Sucht muss man nicht haben,
wenn die Tabletten nur in den letzten Lebensmonaten eingenommen werden.
Da die meisten Europder christlich erzogen wurden, sollte man auch immer
daran denken, ein Gesprach mit einem Seelsorger vorzuschlagen, selbst wenn
der Kontakt zur Kirche in den Jahren vor der Erkrankung nicht sehr intensiv
gewesen ist.

[l (Anmerkung 4)

Siehe die Anmerkungen 2 und 3.



9. Unruhe

Unruhe spielt als Symptom meist erst dann eine Rolle, wenn die Patienten
nicht mehr klar orientiert oder nur eingeschrénkt ansprechbar sind.

Unruhe kann ganz unterschiedlich zum Ausdruck kommen: durch Herum-
nesteln, hdufige Lagednderung im Bett, Stohnen oder Hilferufe. Wichtig ist zu
unterscheiden, was fiir den Patienten selber storend und was vielleicht eher
fiir die Angehorigen belastend ist und von dem Patienten so nicht empfun-
den wird. Es kann sehr verschieden sein, was Angehoérige und Patienten iiber
die gleichen Symptome denken. Was von Patienten noch gut hingenommen
wird, kann schon fiir die Angehoérigen wirklich sehr belastend sein. Erfahrene
Professionelle konnen dies oft leichter beurteilen und auch erklédren als ein
Angehoriger, der mit all seinen Gefiihlen in der Betreuung steckt.

Wie Angst tritt Unruhe oft beim Sterben im ,normalen” Verlauf auf. Zum
einen kann das stindige Liegen unertriglich werden, zum anderen kénnen
Schmerzen zu kérperlicher Unruhe fithren. Hinzu kommt die Angst vor dem
Unbekannten. Es kann sehr schwierig sein, die richtige Ursache herauszufin-
den. Was immer hilft, ist Zuwendung, sich Zeit zu nehmen und geduldig aus-
zuharren, vielleicht die Hand zu halten und beruhigend zu erzéhlen.

Die ,professionell“ Betreuenden konnen versuchen, die Ursache heraus zu
finden und zu beseitigen. Wenn das nicht hilft, kann mit Medikamenten in
steigender Dosierung so lange behandelt werden, bis der Zustand fiir alle er-
traglich wird. Dadurch wird der Eintritt des Todes nicht beschleunigt. Im Ge-
genteil, es gibt viele Untersuchungen, die zeigen, dass man durch eine gute
Symptomkontrolle nicht nur den verbleibenden Tagen mehr Lebensqualitét
gibt, sondern auch die Anzahl der Lebenstage vermehrt.

Manchmal ist Unruhe aber auch Zeichen geistiger Verwirrung. Das ist beson-
ders schwer fiir die Angehorigen. Auch hier ist medikamentdse Hilfe moglich.
Leider meist nur fir den Preis, dass ein Gesprich mit dem Patienten immer
schwieriger wird.



10. Hunger

Hunger kennen wir alle. Was wir damit meinen, ist aber eher der Appetit,
den wir in unserer bersittigten Gesellschaft auf schmackhafte Speisen ha-
ben. Hunger bei Schwerkranken hingegen hat eine ganz andere Bedeutung.
Er kann schwichen und zu schnellerem Tod fithren. Er kann aber auch den
Korper entlasten.

Obwohl wir meinen, dass man Hunger haben miisste, essen Schwerstkranke
gegen Ende wenig oder auch gar nichts. Der Stoftwechsel stellt sich um und
der Koérper verbraucht weniger Nahrung. Nahrungsmangel setzt aufSerdem
»Gliickshormone® frei, so dass sich der Schwerstkranke etwas besser fiihlt. Das
kennen viele vom Fasten.

Viele kleine Happchen, schon serviert, machen Appetit und Freude. Manch-
mal reichen schon ein paar Teeloffel von den Lebensmitteln, die der Patient
gerne mag. Versuchen Sie nicht, mit Gewalt etwas hinunter zu bringen. Denn
dann bereitet Essen keine Freude mehr. Auflerdem kann der Kérper dadurch
sehr belastet werden.

Denken Sie daran, dass auch und gerade Schwerkranke eine Wiirde beim Es-
sen und Trinken haben. Wenn man Erwachsene wie Kinder behandelt, z. B.
von einem ,,Schlabberlatz* anstatt von einer Serviette spricht, kann das ver-
letzen.

Zu manchen Zeiten nutzen dann etwas appetitanregende Medikamente, damit
die Patienten leistungsfiahiger bleiben. Wenn die Nahrung nicht mehr rich-
tig verdaut wird, es dem Patienten sonst aber gesundheitlich noch recht gut
geht, kann eine kiinstliche Erndhrung durch die Vene mit einem Port sehr
viel helfen. Bei Patienten mit Bauchspeicheldriisenkrebs wird die Lebensqua-
litat durch diese Erndhrung lange und nachhaltig verbessert! Wird die Erndh-
rung mehr in den Tag hinein verlegt, ist sie weniger belastend, man hat dann
aber immer Schlauch und Beutel dabei. Sie sehen, Therapie ist ein Seiltanz
zwischen zwei Klippen, den wir uns nicht wiinschen. Sie muss stets ganz eng
zwischen Patient und Arzt abgesprochen werden - am besten gemeinsam mit
Vertrauten aus der Familie.

Zum Schluss noch ein Wort: Am Lebensende spiiren viele weder Hunger noch
den Wunsch nach Nahrung. Der Patient ,,verhungert“ deshalb auch nicht.



11. Durst

Ebenso wie das Hungergefiihl versiegt am Lebensende auch das Durstgefiihl.
»Man kann einen Menschen doch nicht verdursten lassen’, héren wir oft. Aber
es ist ein sehr grofer Unterschied, ob ich Flissigkeit gebe oder Durst stille.
Flissigkeit, die wir liber eine Magensonde, in die Vene oder unter die Haut
spritzen, kann den Korper belasten. Es kommt zu schwerer Atmung, Erbrechen
nimmt zu und das Herz muss mehr arbeiten. Ein borkiger, ausgetrockneter
Mund wird damit nicht wieder angenehm feucht.

Aber wenn wir dem Patienten kleinste Mengen Fliissigkeit geben — Wasser, Saft,
Kaffee, Bier oder andere erfrischende Getranke — und vorsichtig den Mund da-
mit auswischen, verschaffen wir schnell Linderung.

Aus den Lieblingsgetranken lassen sich Eiswiirfel herstellen, die man zerstoflen
und Patienten zum Lutschen anbieten kann. Das Eis kiihlt herrlich lindernd den
Mund. Ubrigens: selbst gemachte Zitronenbutter wirkt in der Mundpflege bes-
ser als jede Infusion! Eine wunderbare Moglichkeit zur Mundpflege sind kleine
Spriihflaschen, in die ein Lieblingsgetrank kommt. So kann man Wasser, Tee,
Kaffee und gerne auch Saft , Wein oder Bier in den Mund spriihen. Der Patient
verschluckt sich nicht und kann den Geschmack genieflen.

Sie sehen, es braucht nicht viel Technik, keinen Arzt und auch keine High-Tech-
Medizin, damit es Menschen am Lebensende besser geht. Nur manchmal einen
guten Rat von Menschen, die viel Erfahrung in ihrer tiglichen Arbeit sammeln
und die dann erreichbar sind, wenn man sie dringend braucht.

Zum Schluss noch ein Wort: Am Lebensende spiirt man weder Durst noch
den Wunsch nach Fliissigkeit. Der Patient ,,verdurstet“ deshalb auch nicht.




12. Mundpflege und Hilfe bei Durstgefiihl

Wenn die Mundschleimhaut unrein oder der Mund stindig trocken ist, kann die
Lebensqualitét der Patienten deutlich sinken. Oft klagen sie {iber ein Durstgefiihl,
das allerdings nicht mit zusitzlichen Infusionen gestillt werden kann, denn die
Mundtrockenheit hat verschiedene Ursachen.

Entweder vermindern bestimmte Medikamente die Speichelbildung oder die
Mundschleimhaut hat sich aufgrund verschiedener Erkrankungen verdndert.
Méoglicherweise atmet der Patient aber auch durch den Mund, so dass der Spei-
chel verdunstet und die Schleimhéute schneller austrocknen. Die Folgen? Der
Patient klagt {iber Schwierigkeiten beim Kauen, Schlucken und Sprechen, der
Geschmack verdndert sich und mitunter bilden sich auch schmerzhafte Borken
an Zunge und Gaumen.

Ziel muss es sein, das Durstgefiihl zu lindern und die Mundschleimhaut feucht,
sauber und gesund zu halten. Hier helfen einfache, wirkungsvolle Mafinahmen,
die den Speichelfluss anregen, wie beispielsweise das Lutschen von gefrorenen
Ananasstiickchen.

Ananas enthilt spezielle Stoffe, die die Zunge reinigen. Oder bereiten Sie aus Ap-
felsaft, Cola, Bier oder Sekt Eiswiirfel zu und geben Sie die gefrorenen Getranke
zum Lutschen. Auch itherische Ole wie z.B. bei einer Aromalampe mit Zitronen-
6l konnen Patienten helfen, denen sténdig iibel ist und die deshalb Schwierigkei-
ten mit der Mundpflege haben. Helfen kann auch Zitronenbutter, die schnell im
Mund zergeht.

Um langfristig Linderung zu verschaffen, ist die regelmiflige Mundbefeuchtung
also unerlisslich. Dabei geht es nicht unbedingt darum, dem Patienten zu trin-
ken zu geben, viel effektiver ist das Spiilen oder Auswischen des Mundes mit Tee
oder Wasser. Bei vielen Patienten ist dies halbstiindlich erforderlich, um qualen-
des Durstgefiihl zu lindern. Entsprechend angeleitet, konnen Angehoérige diese
Aufgabe gut tibernehmen.

Bei Schluckstérungen kann man kleinste Mengen mit einer Pipette verabreichen.
Bei nahezu bewusstlosen Patienten ist eine behutsame Lippenpflege als erste Be-
rithrung ein guter Einstieg, um Sicherheit zu vermitteln. Die Bereitschaft, dass
der Mund sich freiwillig und leicht 6ffnen ldsst, ist viel hoher.



Bl (Anmerkung 5) Alkohol und Inhaltsstoffe, die vom
Schwein stammen

Alkohol und Inhaltsstoffe, die vom Schwein stammen sind im Islam grund-
sitzlich streng verboten. Es besteht die Regel, dass ein Heilmittel keine verbo-
tenen Mittel enthalten darf. In notwendigen Féllen und nur wenn kein anderes
erlaubtes Mittel zu Verfiigung steht, darf ein Muslim diese Produkte in Arznei-
beziehungsweise Heilmitteln zu sich nehmen; dies gilt zum Beispiel in einer
lebensbedrohlichen Lage oder wenn ein Risiko fiir die Verschlimmerung der
Krankheit besteht.

13. Schwache

Krebspatienten im fortgeschrittenen Stadium sind immer eingeschrankt leis-
tungsfahig und brauchen deutlich mehr Schlaf. Ursachen der Schwiéche kon-
nen Blutarmut sein oder Medikamente, die miide machen. Hier sollte gemein-
sam mit dem Arzt {iberlegt werden, ob man beispielsweise auf Medikamente
gegen hohen Blutdruck verzichten kann. Viele Patienten und Angehorige mei-
nen auch, dass die fehlende Kraft am mangelnden Appetit liegt und wollen
das Essen hinein zwingen. In der Regel schadet dies mehr als es niitzt. Grund-
satzlich sollten die téglichen Verrichtungen in kleinere, gut zu bewiltigende
Etappen aufgeteilt werden. Stehen zum Beispiel anstrengende Erledigungen
oder Familienfeste an, sollte der Patient vorher Krifte tanken, in dem er mehr
ruht. Auch wihrend und nach der Veranstaltung sollten Ruhemdglichkeiten
geschaffen werden. Es gibt auch starke Wachmacher als Medikament, die auf
Rezept verschrieben werden konnen. Sie konnen im Einzelfall helfen, anstren-
gende Situationen besser zu {iberstehen. Blutarmut ist ein hiufiger Grund
fiir die Schwiche. Tritt sie langsam ein, gewohnt man sich recht gut daran.
Transfusionen konnen kurzfristig bei ausgeprigter Blutarmut helfen. Wenn
man einmal mit Transfusionen beginnt, steht man irgendwann vor der Frage:
wann hore ich auf. Niemals ist es sinnvoll bis zum Lebensende, schadet dann
auch sehr. Aber die Entscheidung, etwas zu beenden, ist sehr schwer fiir alle zu
treffen. Was konnen Angehorige tun? Sehr viel! Zum Beispiel darauf aufpas-
sen, dass die Patienten nicht iberfordert werden. Helfen und unterstiitzen Sie
unaufdringlich und sprechen Sie Sorgen, Angste und Schwichen ganz klar an.
Denn wenn wir miteinander reden, wird die Last fiir alle leichter.



14. Miidigkeit

Das Schlafbediirfnis ist bei gesunden wie bei kranken Menschen sehr ver-
schieden. Die meisten Gesunden kommen mit 7 bis 9 Stunden pro Tag aus.
Manche brauchen kaum 3, andere tiglich 12 Stunden und mehr Schlaf. Bei
Palliativpatienten kann die notwendige Schlafdauer im Verlauf der Krankheit
bis auf 20 Stunden (!) steigen. Dadurch wird die begrenzte Zeit mit den An-
gehorigen natiirlich noch weniger. Viele Gesunde sind auch oft miide, weil sie
nachts zu wenig und zu schlecht schlafen, sich zu viele Sorgen machen oder
zu viel arbeiten. Natiirlich konnen Kranke die gleichen Probleme wie Gesunde
haben. Es kommen aber weitere Griinde fiir die Miidigkeit hinzu.

Héufig sind es Nebenwirkungen von Therapien, dazu Blutarmut, der Krebs
selber oder Entziindungen im Korper, die schwichen und zu einem erhéhten
Schlafbediirfnis fiihren. Wenn mdogliche Ursachen bekannt sind und wir sie
beseitigen konnen, sollten wir dies tun. Erst dann sollten wir wieder zu Medi-
kamenten greifen, weil auch diese wiederum Nebenwirkungen haben kénnen.
Ganz wichtig ist es, dafiir zu sorgen, dass der Nachtschlaf méglichst unge-
stort ist. Fiir Medikamente sollten Patienten niemals geweckt werden. Auch
néchtliches Essen und Trinken belastet den Korper. Das wird oft vergessen,
wenn die Nahrung kiinstlich iiber Magensonden oder Venenkatheter gegeben
wird. Wenn nachts Schmerzen auftreten, muss man die Schmerzmittel, die
erfahrungsgemaf fiir die Nacht oft viel zu niedrig dosiert werden, erhéhen. Da
Schmerzmittel miide machen, férdern sie den gesunden Schlaf.



15. Juckreiz

Juckreiz hat viele Ursachen. Oft wird er durch Krebs oder die Krebsbehand-
lung ausgelost. Manche Schmerzmittel, wie die so genannten morphiuméhn-
lichen Opioide, konnen verantwortlich fiir den Juckreiz sein. Dann hilft der
Wechsel zu einem Opioid, das seltener zu Juckreiz fiihrt.

Auch Stoftwechsel- oder Hautverinderungen lassen die Haut jucken. Das
kennt man zum Beispiel bei Leberentziindung oder Leberkrebs, bei Allergien
oder Hautpilz. Kann die Ursache nicht ausreichend behandelt werden, helfen
Medikamente, die man auch bei Kinderkrankheiten gibt und die das Jucken
lindern. Leider machen diese als Nebenwirkung oft noch miider.

Jucken kann auch im Gehirn ,entstehen®, so dass weder Kratzen noch gute
Hautpflege helfen. Selbst wenn es dauernd juckt, sollte man es vermeiden zu
kratzen, da die Haut schnell Schaden nimmt und wund wird. Stattdessen sollte
man die juckenden Stellen leicht driicken oder reiben.

Eine gute Hautpflege ist wichtig. Darunter verstehen wir aber nicht das hiufi-
ge Waschen mit normaler Seife, sondern die Haut sauber, kiihl und frisch zu
halten und dabei gleichzeitig zu pflegen.

Deshalb zum Schluss noch ein Rezept fiir ein wohltuendes und angenehm
duftendes O, das den Juckreiz lindert und gleichzeitig pflegt:

Rezept fiir ein juckreiz-linderndes Ol

Melisse 100% 2 Tropfen
Rose 1 Tropfen
Lavendel 7 Tropfen
Teebaum 5 Tropfen
Romische Kamille 3 Tropfen

in 70 ml Johanniskrautol und 30 ml Jojobadl I6sen.



16. Lymphdrainage, Streicheleinheiten und ein bisschen
mebhr...

Das Lymphsystem ist eine Art Miillabfuhr im Koérper. Es ist wichtig bei der
Entschlackung, Entgiftung und Infektabwehr. Oft miissen die Lymphgefif3e
bei Operationen durchschnitten werden. Dann kommt es zu Stauungen. Auch
Krebsgeschwiilste konnen die Lymphe stauen.

Die manuelle Lymphdrainage ist eine neuere Behandlungsform. Dazu gibt es
eine besondere Ausbildung. Geschwollene Korperteile werden entstaut. Der
Therapeut transportiert durch leichte, kreisférmige Griffe die Fliissigkeit in
die Bereiche, in denen der Lymphabfluss noch funktioniert. Bleibt das gestau-
te Eiweifl im Gewebe, kann es steinhart werden und so Gefifie und Nerven
abdriicken, Schmerzen entstehen. Beine, Arme oder Rumpf werden schwer
wie Blei. Bettligerige Patienten kénnen sich durch diese Lymphodeme leichter
wund liegen.

Die manuelle Lymphdrainage ist die einzige Behandlung beim Lymphstau, es
gibt keine Alternative. Bei ausgepragten lymphatischen Erkrankungen (Stauun-
gen) wird diese Therapie mit Kompressionsverbanden, Hautpflege und speziel-
ler Bewegungstherapie kombiniert.

Der Patient empfindet die sanften, rhythmischen Bewegungen als angenehm
entspannend, schmerzlindernd, wohltuend und beruhigend. Schmerzmittelga-
ben konnen verringert werden. Die eigene Abwehr wird angeregt, der Korper
entwiéssert und entgiftet. Es ist nachgewiesen, dass Lymphgefifle 6 - 8 Stunden
danach noch verstarkt Fliissigkeit abtransportieren.

Auch den Behandlern hilft diese Therapie oft. Durch die flielenden, rhythmisch
beruhigenden Bewegungen entspannen sie sich mit und kommen in dieser
angenehmen Behandlungsatmosphére mit dem Patienten in ein intensives Ge-
spréch, das allen hilft.



17.Yoga in der Palliativversorgung

Neben der Gabe von Medikamenten sind in einer umfassenden Palliativver-
sorgung nichtmedikamentose Verfahren bei Schmerz, krankhafter Midigkeit
und Muskelverkrampfungen erfolgreich.

Yoga ist eine Jahrtausende alte indische Philosophie und Ubungstechnik. Sie
spricht Menschen auf einer geistigen, kérperlichen und emotionalen Ebene
an. Zu einer Yogasitzung geh6ren Anfangsentspannung, Muskelentspannung,
verschiedene Korperstellungen, Atemiibungen und die Endentspannung, die
Vorstellungen wie z.B. eine Traumreise einschlieflen kann.

Wissenschaftliche Untersuchungen an Nervenerkrankten zeigen die Wirk-
samkeit von Yoga in der Behandlung von Miidigkeit und gegen Sturzgefahr.
In der Schmerztherapie ist schon ldnger bekannt, dass gerade Verfahren wie
die Muskelentspannung und die Bildvorstellungen wirksam sind. Yoga wird
noch vor allem von Gesunden genutzt. Dabei wird die kérperliche Wirkung
oft iiberbetont, wichtig sind auch die guten Auswirkungen auf das innere
Empfinden.

Yoga, wie auch verwandte Techniken, kénnen viel haufiger bei schwerster
Krankheit eingesetzt werden. Viele Menschen neigen dazu, sich bei kor-
perlichen Ubungen eher zu tiberfordern. Dann ist Yoga besser, da es dabei
entscheidend darauf ankommt, die Achtsamkeit fiir den eigenen Korper zu
fordern. Der im Westen so typische Leistungsdruck wird genommen. Dies ge-
schieht, indem zwischen den Ubungen immer wieder etwas in den eigenen
Korper hinein gespiirt wird.

Yoga lisst sich neben den genannten Symptomen auch auf viele andere ge-
sundheitliche Probleme anwenden. Ubungen kénnen beliebig an die Situation
der Betroffenen angepasst werden. Yoga ist damit ein sehr an den jeweiligen
besonderen Menschen angepasstes Verfahren, das zur Kriftigung der Mus-
kulatur, guter Kérperhaltung, gezielter Muskelentspannung, besserer Atmung,
dem ,,zur Ruhe kommen® dient. Deshalb hilft es unter anderem auch Betrofte-
nen dabei, ihren ,,Stress” mit schwerer Krankheit abzubauen.



18. Basale Stimulation

In der letzten Lebensphase kommt es haufig zu starker Miidigkeit bis hin zu
Dauerschlaf oder - teils noch schlimmer - zu starker Verwirrung. Naheste-
hende konnen schwer in Kontakt mit dem Patienten kommen, alle sind in
solchen Situationen mit groflen Unsicherheiten und Angsten belastet.
Wertvolle Hilfen, um die Begegnung zu gestalten, gibt die Basale Stimulation.
Sie wurde fiir behinderte Kinder entwickelt und stimuliert die Grundlagen
menschlicher Wahrnehmung. Die sieben Wahrnehmungsebenen und ihre
Fordermoglichkeiten werden kurz mit einigen Hilfen beschrieben, die auch
fiir Laien durchfiihrbar sind:

Wahrnehmungsforderung

Unser Korper mit der Haut, als unsere Grenze zur Umwelt, ist mit vielfaltigen
Empfindungseindriicken von unserer frithesten Entwicklungsphase an ver-
traut. Hier bieten sich vielfiltige Moglichkeiten wie Teilmassagen (Hand, Fuf3,
Nacken, Bauch...), Streichungen, eine Geste der Berithrung zur Begriiffung,
passive Bewegungen u.v.m. an.

Das Tasten

Der Tastsinn hilft uns erinnern. Gegensténde, die in die Hand gegeben werden,
wecken Erinnerungen. Das Fell des geliebten Haustieres kann noch mal zum
Augen 6ffnen veranlassen, das Glas in der Hand den Mund zum Trinken 6ffnen,
der Rosenkranz das Gebet verdeutlichen u.v.m.

Das Gleichgewicht

Unser Gleichgewichtsorgan steuert Wahrnehmungs- und Bewegungsablaufe.
Es verkiimmert in der Bewegungslosigkeit. Deshalb wird bei Bettldgerigen
durch Erhohen des Kopfteils, Aufrichten des Oberkorpers, Drehen im Bett
auf die Seite, Sitzen an der Bettkante, eventuell ein bisschen schaukeln oder
wippen, Kommunikation und Wachheit gefordert.

Das Schwingungsempfinden

Das Sprechen und das Gehen wecken Erinnerungen an Schwingungen aus der
Zeit im Mutterleib vor unserer Geburt. Es sind tiefgehende, angenehme Ge-
fithle, die man so ansprechen kann. Sprechen, singen und summen bei engem



Korperkontakt, sowie vibrierende Massagegerite beispielsweise nur auf die
Matratze gehalten erinnern uns an sorgenlose Zeiten, kénnen beruhigend und
entspannend wirken.

Das Schmecken

Kann durch geliebte, vertraute Speisen und Getranke erreicht werden. Letztere
konnen zur Mundbefeuchtung und -pflege auf entsprechende Pflegestabchen
aufgetragen werden, womit die Mundhéhle ausgewischt wird. Auch gefroren
als Eislutscher haben sie einen wunderbar erfrischenden Effekt.

Das Riechen

Gertiche wecken unsere Erinnerung und beeinflussen unsere Gefiihle. Vertrau-
te Geriiche wie das getragene Hemd eines geliebten Menschen, ein bedeutsames
Parfiim oder Korperpflegemittel oder spezielle Duftélkompositionen bringen
zum Ausdruck, was auf andere Art und Weise nicht mehr moglich erscheint.
So sprechen vertraute Geriiche uns an.

Das Horen

Wir wissen nicht genau wie Gehortes verarbeitet wird. Es gilt allerdings als
gesichert, dass Menschen, die stark bewusstseinsbeeintrachtigt sind, mehr
wahrnehmen als man meist glaubt. Deshalb ist unser freundliches, zugewand-
tes Sprechen mit klarem sinnvollem Inhalt, auch kombiniert mit Beriihrung,
eine wichtige Kontaktmoglichkeit. Weitere Moglichkeiten sind Singen, Beten,
Vorlesen und Musikangebote.

Fiir was man sich auch entscheidet, es sollte zu der Person, ihren Vorlieben, Ge-
wohnbheiten und Interessen passen. Ob es letztendlich die beabsichtigte Wirkung
hat, lasst sich durch eine gute und selbstkritische Beobachtung von Gestik, Mi-
mik, Muskelspannung, Verdnderung der Atmung und vielem mehr herausfinden.
Einen interessierten, fiirsorglichen und einfithlsamen Mitmenschen an der Seite
— fiir viele ein letzter Wunsch - fordert das Wohlbefinden und somit die Lebens-
qualitat. Die auf verschiedene Sinneskanile gelenkte Aufmerksamkeit und das
Spiiren von Geborgenheit verringern sogar belastende Symptome. Den Naheste-
henden hilft das Tun und damit verbundenes Greifen, die Situation zu begreifen
und anzunehmen. Hier kann wichtige Trauerarbeit beginnen.



19. Rhythmische Einreibungen

Kein Wort, keine Musik durchbricht die Stille - die Aufmerksamkeit ist bei dem
Patienten. Die Hénde gleiten entspannt und sanft iiber die Haut, ein Hauch von
Zitrone liegt in der Luft. Das Gefiihl ist da: in guten Handen zu sein. Die Rhythmi-
schen Einreibungen nach Wegman/Hauschka sind eine erginzende Pflegemaf3-
nahme, die in besonderer Weise den Patienten begleitet und sein Wohlbefinden
fordert.

Gute, professionelle Beriihrung ist ein stilles Gesprach mit Haut und Hénden. Die
Rhythmischen Einreibungen mit ihren flieffenden, leichten und umbhiillenden Be-
wegungen geben der guten Beriihrung einen Namen. Die Streichungen verlaufen
mit wechselndem Druck und Stérke entlang von Muskeln, in Form von Kreisen
oder Strichen. Die Hdnde sind warm und weich, der Raum bietet eine warme und
schiitzende Atmosphire. So kann sich der Patient einlassen auf eine entspannen-
de Behandlung. Mit guter Beriihrung fiihlt sich der Mensch wertgeschitzt. Das
schaftt Vertrauen und steigert das Selbstwertgefiihl. Gute Beriihrung bleibt nicht
an der Oberfliche, sondern erreicht den Menschen in seinem Innersten. Viele
Palliativpatienten haben oft kein entspanntes Verhiltnis mehr zu ihrem Korper.
Durch zahlreiche Operationen, zehrende Therapien und duferlich sichtbare und
unsichtbare Verdnderungen hat sich das Korperbild stark verdndert. Oft fithlen
sich die Patienten fremd im eigenen Korper. Mit den Rhythmischen Einreibungen
kann es gelingen, den Patienten wieder mit seinem Korper vertraut zu machen.
Solche Einreibungen kann man ganz verschieden einsetzen, z.B. sind atemun-
terstiitzende Riickeneinreibungen mit Citrusol wunderbar lindernd bei Atembe-
schwerden. Beineinreibungen helfen bei Lymphddem. Solche mit Lavendell kon-
nen den Schlaf fordern, und Fufleinreibungen werden als ableitende Behandlung
bei Kopfschmerzen eingesetzt. Das sollen nur wenige Beispiele fiir die unterstiit-
zende Wirkung sein. Alle Teileinreibungen dienen der Regulierung des Korper-
gefiihls bei Bettlagerigen und bei Patienten mit Gefiihlsstorungen. Auch fiir An-
gehorige bieten die Rhythmischen Einreibungen eine gute Hilfe, den betroffenen
Menschen Nihe und Geborgenheit zu geben und Gefiihle auszudriicken. Ausge-
bildete Pflegekrifte konnen den Angehdrigen Anleitungen und Tipps geben, was
gute Berithrung ausmacht und bewirken kann.

Die Rhythmischen Einreibungen sind eine Technik, die in aufeinander aufbau-
enden Kursen erlernt wird. Wesentlicher Bestandteil hierbei ist die Schulung der
Hinde, eines der wichtigsten Werkzeuge der Krankenpflege.



20. Wundliegen und Hautpflege

Wund sein ist eine mogliche Vorstufe des Druckgeschwiirs (Dekubitus). In Haut-
falten, in denen sich Feuchtigkeit ansammeln kann, kommt es zu Rétungen und
Entziindungen, die Haut ,,weicht auf“ und reif}t dann leicht ein. Zudem bietet das
feuchte Milieu idealen Nahrboden fiir Pilzerkrankungen.

Um dies zu vermeiden, ist es wichtig, Hautzwischenrdume sauber und trocken
zu halten und moglichst sparsam zu cremen. Fragen Sie Ihren Hausarzt zur Be-
handlung der Pilzerkrankung nach Losungen und Pasten. Salben sollten wegen
der fehlenden Luftdurchlassigkeit nur hauchdiinn auftragen werden.

Bei der Verwendung von Windelhosen sollte besonders auf Hautverdnderungen
geachtet werden. Die Kombination von dauernder Feuchtigkeit und fehlender
Luftundurchléssigkeit ist auf Dauer sehr hautschadigend. Im Wechsel oder als
Alternative empfiehlt sich ein Netzhoschen mit einer Vorlage. Das vermittelt die
gewlinschte Sicherheit, denn Einnéssen und Einkoten ist sehr oft mit Scham und
Angst verbunden.

Wenn der Patient bereits wunde Stellen hat, kann {ibergangsweise ein Schlauch
zur Urinableitung gelegt werden, damit sich die Haut erholen kann. Alle Einmal-
artikel aus Plastik sind, wenn mdglich, zu vermeiden. Waschbare Baumwollun-
terlagen sind sehr saugféhig, luftdurchléssig und eignen sich auch noch gut als
Lagerungshilfe.

An Stellen, die iiber mehrere Stunden gedriickt werden, konnen sich dann schon
Druckgeschwiire bilden. Das Druckgeschwiir ist keine Erkrankung, sondern, hn-
lich wie eine Verletzung, die Folge verschiedener Ursachen wie Unbeweglichkeit,
Einndssen oder verringertem Unterhautfettgewebe.

Wichtig ist neben der guten Hautpflege vor allem die regelméfiige Druckentlas-
tung. Besonders gefihrdete Stellen sind: Steifbeingegend, Gesaf3, Fersen, Fuflin-
nen- und Auflenknéchel, Ohrmuschel, Knieinnen- und -aufSenseite.

Und ein Wort zum Schluss: Wenn ein sterbender Mensch nicht mehr gelagert
werden will, kann er sich sehr leicht wundliegen. Das ist kein Behandlungs-
fehler.

Es ist ,,normal® und darf geschehen.



21. Lagerung und Druckentlastung

Es gibt nicht die allein richtige Lagerungsplanung, sondern es geht um die
bestmogliche Entlastungslage in der jeweiligen Situation. Die Lagerung und
Hautpflege soll dem Wohlbefinden dienen, und nicht als unangenehm emp-
funden werden. Hautpflege kann auch als Seelenpflege dienen. Lassen Sie sich
bei Unsicherheiten durch Pflegefachkrifte beraten und anleiten.

Als Hilfsmittel eignet sich hervorragend ein Stillkissen, das sich gut vom Kopf,
iber den Riicken, am Gesif’ entlang modellieren lasst und den Korper stiitzt
und stabilisiert. Besonders gefihrdete Stellen sollten mit weichen Kissen ge-
polstert werden z.B. zwischen die Knie oder unter die Fersen.

Wenn Schmerzen ein Hinderungsgrund fiir eine regelmaflige Umlagerung und
Hautpflege sind, muss unbedingt eine angemessene Schmerzeinstellung vorge-
nommen werden.

Tipps zur Hautpflege

Gerade schwerstkranke, bettlagerige Patienten sind auf gute Hautpflege an-
gewiesen. Sie sollte sich — wie alle anderen Pflegemafinahmen auch - an den
Wiinschen und Bediirfnissen des Patienten orientieren. Zur Hautpflege wun-
derbar geeignet sind hochwertige Ole: z.B. Oliven- oder Lavendeldl oder ein
durchblutungsforderndes Rosmarinél.

Bei Bettldgerigkeit: Waschen und Eincremen als Massage und Anregung zur
Bewegung, jedes Umlagern zur Hautpflege nutzen. Die Bettwische sollte man
héufig wechseln - Falten und Fremdkorper vermeiden.

Bei Einndssen: Regelmiflige Reinigung mit klarem Wasser bei jedem Vorlagen-
wechsel, Haut gut trocken tupfen, sparsam cremen mit Wasser-in-Ol-Emulsi-
onen.

Bei empfindlicher Haut: Seifenreste griindlich entfernen, Hautpflege je nach
Hauttyp, Hautzwischenrdume trocken halten, ggf. Mullstreifen einlegen.



22. Dierichtige Lagerung

»Wie man sich bettet, so liegt man.“ Diese bekannte Redensart gilt vor allem,
wenn wir uns nicht mehr gut bewegen kénnen, weil wir schwécher werden
oder unter Schmerzen leiden. Dann miissen andere uns dabei helfen, bequem
und sicher zu liegen. Was bequem ist, entscheidet vor allem der Patient. Wei-
che Rollen, Schaumstoft, Gelmatten, Felle oder Kissen sind gute Hilfsmittel
beim Lagern. Manches bezahlen auch die Krankenkassen. Auf Gummiringe,
die mit Wasser oder Luft gefiillt sind, verzichtet man heutzutage.

Achtung: Oft haben die Pflegebetten ein Gitter, damit Patienten nicht heraus-
fallen. Wenn hier der Arm, das Bein oder der Kopf stundenlang aufliegen, bil-
den sich Druckgeschwiire. Diese Stellen miissen also extra gepolstert werden.
Achten Sie grundsatzlich darauf, dass die Gelenke nicht zu sehr gestreckt sind
und immer gepolstert werden.

Wichtig zur Entlastung ist, dass die Patienten abwechselnd auf beide Seiten ge-
dreht werden. Dann wird nicht nur die oben liegende Haut wieder gut durch-
blutet, auch die obere Lunge arbeitet so viel besser und es kommt nicht so
leicht zu Schleimstau und Atemnot. In Seitenlage polstert man auch zwischen
den Beinen ab. Ein Kissen im Kreuz verhindert, dass der Patient wieder auf
den Riicken rollt.

Um wunde Stellen zu vermeiden, sollte die Position etwa alle zwei bis vier
Stunden geandert werden. Wer sich selber nicht mehr bewegt, dem kann man
durch eine Wechseldruckmatraze gut helfen. Sie ist bequem und schiitzt vor
Waundliegen, ersetzt das Lagern aber nicht vollig.

Am liebsten schlaft man natiirlich im eigenen Bett. Bequemer kann man es
aber in einem modernen Pflegebett haben. Es sieht wohnlich aus, bietet viele
Moglichkeiten zur Verstellung, ist hoch genug, um das Aufstehen zu erleich-
tern und man kommt von beiden Seiten heran. Dadurch wird auch die Pflege
verbessert und der Riicken der Helfer geschont! Deshalb sollte man friihzeitig
daran denken, ein Pflegebett besorgen zu lassen.

Und zum Schluss, wenn am Lebensende dem Patienten alles zur Last fillt und
er nur noch seine Ruhe mochte, sollte man nicht gegen dessen Willen lagern.
Wenn dann einmal Druckgeschwiire auftreten sollten, ist dies normal. Wir
machen es dann einfach so bequem wie moglich.



23. Diifte

Mit dem Einsatz von Duftélen, sogenannten atherischen Olen, kénnen wir Sym-
ptome wie Unruhe, Ubelkeit, Angst, Schlaflosigkeit, Schmerzen u.v.m. lindern
und so das Wohlbefinden der Patienten fordern. Die étherischen Ole werden ein-
geatmet oder gelangen {iber die Haut in den Blutkreislauf. Sie kénnen entspan-
nend, angst-, krampf- oder schleimlésend wirken.

Die Ole setzen wir zur Aromatisierung der Raume, fiir Waschungen, Wickel,
Auflagen, Massagen oder Einreibungen ein. Diese MafSnahmen sind eine be-
sondere Form von Zuwendung und richtiger Balsam fiir Leib und Seele, der fiir
Schwerstkranke, Sterbende und deren Angehorige eine Wohltat sein kann. Denn
wer freut sich nicht iiber eine Einreibung mit einem wohlriechenden Ol oder
iiber einen liebevoll angelegten Bauchwickel - iiber Nahe und Zuwendung in die-
ser schweren Zeit? Gerade wenn manchmal die Worte fehlen oder die Kraft nicht
reicht, kommt man tiber die Beriithrung miteinander in Kontakt, ins Gesprich.
Diese trostende Néahe und die gemeinsam verbrachte Zeit werden von Patienten
und Angehdrigen als heilsam empfunden. Es sind kleine Zeichen der Hoffnung
und Wertschatzung, die dem Tag mehr Leben geben.

Manche Erkrankungen bringen auch Wunden mit sich, die einen unangenehmen
Geruch haben. Die Patienten sind dann zusitzlich sehr mit Scham und Angst
belastet. Zu der Tatsache, sich selber manchmal nicht mehr riechen zu kénnen,
kommt noch die Angst hinzu, gemieden zu werden. Hier kann man mit speziell
palliativ-pflegerischen Mafinahmen z.B. in der Wundversorgung, aber auch mit
dem Einsatz itherischer Ole Leiden lindern.




24. Unangenehme Wunden

Es gibt offene Wunden, da st6fit jeder an seine Grenzen, denn die Wunden
sind nicht nur mit Schmerzen fiir den Patienten, sondern auch mit unange-
nehmen Begleiterscheinungen fiir die Angehérigen und Betreuer verbunden.
Offene Wunden kénnen einen sehr intensiven, lastigen Geruch in der ganzen
Wohnung verbreiten. Das ist peinlich fiir die Patienten und schwierig fiir die
Angehorigen. Deshalb sind viel Erfahrung und Feingefiihl gefragt. Es nutzt
aber auch nicht, darum herum zu reden. Manchmal hilft es den Kranken auch,
wenn man zugibt, wie belastend es fiir Besucher ist.

Fast immer gibt es Moglichkeiten, {ibel riechendes Sekret aufzufangen. Mit
Aktivkohle und Chlorophyll, dem griinen Pflanzenfarbstoff, konnen Geriiche
verhindert werden. Duftlampen mit der richtigen Essenz nehmen der Raum-
luft den Gestank. Auch das Liiften sollte man nicht vergessen. Niemand be-
kommt deswegen eine Erkiltung oder Lungenentziindung, auch nicht in der
kalten Winterzeit.

Als Laie sollte man nicht lange herum probieren. Denn es gibt erfahrene Pal-
liative Care Fachkrifte, dazu so genannte Wundmanager, die gemeinsam mit
Palliativmedizinern fast jedes Problem mit unterschiedlichen Méglichkeiten
wie trockenen oder feuchten Verbinden, Zinksalbe, ortlichen Antibiotika,
Haushaltsfolie oder Wundauflagen in den Griff bekommen kénnen.

Mit der richtigen Erfahrung findet man gemeinsam eine Losung, mit der der
Patient leben kann - auch wenn die Wunden gréfler werden und Krankheit
eine Heilung verhindert.



25. Verstopfung

Verstopfung haben viele Gesunde meist aus Bewegungsmangel und aufgrund
falscher Ernihrung. Bettldgerige sind noch viel hdufiger davon betroffen.
Denn oft lihmen Medikamente, die man unbedingt braucht, den Darm. Dann
sollten vorbeugend immer Stuhl erweichende Mittel gegeben werden. Die
Abfithrmittel muss ein Kassenpatient nicht selber zahlen, sondern sie werden
iiber ein normales Rezept verschrieben. Diétratschlage sind sinnlos, da durch
die Schwiche ohnehin nicht mehr richtig gegessen werden kann. Bewegung -
Krankengymnastik oder einige Schritte im Zimmer - das alles unterstiitzt den
Stuhlgang. Wird der Darm massiert, das heifSt die Bauchdecke kreisend im
Uhrzeigersinn vorsichtig eingedriickt, wird der Darm angeregt, seinen Inhalt
in die richtige Richtung zu transportieren. Man muss nicht jeden Tag Stuhl-
gang haben. Besonders nicht, wenn sehr wenig gegessen wird, reicht es ein- bis
zweimal pro Woche aus.

Nach einigen Tagen ohne Stuhlgang werden kleine oder grofie Einldufe gege-
ben oder stirkere Medikamente. Es kann in Verlauf der Krankheit ein so ge-
nannter Ileus (Darmverschluss oder eine Darmlahmung) auftreten, der meist
operiert wird. Der Patient bekommt dann einen kiinstlichen Ausgang. Oft
tiberlebt der Patient die Operation aber nur wenige Tage.

Wenn man nicht operiert werden méchte und daheim bleiben will, hilft eine
Magensonde gegen Erbrechen oder noch besser eine so genannte Ableitungs-
PEG-Sonde. Liegt diese Sonde, kann der Patient immer so viel trinken, wie er
will, ohne dass er erbrechen muss.

Auflerdem wird der Darm mit Medikamenten ganz ruhig gestellt, damit keine
Krampfe mehr auftreten und dafiir gesorgt, dass sich nicht zu viel Fliissigkeit
im Darm bildet. So kann man noch Wochen und Monate bis zum Lebensende
zuhause bleiben und dabei eine gute Lebensqualitat haben.



26. Nervenkrankheiten und Palliative Care

Nervenkrankheiten, wie Schlaganfall, Hirntumor, Multiple Sklerose, Parkin-
son, Demenz sind héaufige Todesursachen. Bisher bekommen fast nur Krebspa-
tienten palliative Hilfe. Anders als bei Krebs sind die meisten fortgeschritten
neurologisch Erkrankten schon friih in ihrer Beweglichkeit eingeschrankt und
leiden héufig unter beeintrichtigtem Denken.

Im Denken Beeintrichtigte konnen nur teilweise noch klar ausdriicken, was
sie wollen und brauchen, welche Beschwerden sie haben. Es braucht spezielles,
palliatives Wissen und Erfahrung, um sie zu verstehen.

Bei der Symptombehandlung sollte beachtet werden, dass viele der Medika-
mente noch miider machen oder das Denken weiter verschlechtern. Schmer-
zen treten vor allem bei Belastung auf, aber auch Nervenschmerzen kénnen
furchtbar sein.

Oft kommt es am Lebensende zu Lungenrasseln. Dann kann man ein ,,Rei-
sepflaster hinters Ohr kleben und gleichzeitig nur so viel Fliissigkeit geben,
wie der Patient mochte und keine Infusionen mehr. Ubelkeit und Erbrechen
kénnen durch hohen Druck im Kopf verursacht sein. Das kann man eine Zeit
lang gezielt mit Cortison bessern.

Richtig schwer ist es fiir die Angehdorigen zu erleben, dass sie den Patienten
nicht mehr gut verstehen, dass er sie vielleicht nicht mehr erkennt. Trotz dieser
Einschrankungen ist haufig ein ausdrucksstarkes und ausgeprégtes Gefiihlsle-
ben vorhanden. Bei Bewusstseinsstorung kann ein Kontakt tiber Beriithrungen
versucht werden. Entscheidend ist die Haltung zum Betroffenen, der trotz der
Austfille ein richtiger Mensch ist, der auch Moglichkeiten haben kann, die es
zu entdecken gilt! Das kann zu iiberraschend schonen Erlebnissen fithren.
Angehorige sind oft rund um die Uhr in die Pflege eingebunden und haben
kaum Zeit, ihre eigenen sozialen Kontakte aufrecht zu erhalten. Aufgrund
der geistigen Verdnderungen haben sie in vielen Fillen ihren Angehorigen
als ihren (Gespréchs- und Lebens-) Partner verloren und miissen nun fiir ihn
stellvertretend entscheiden. Sie geraten deshalb leicht in eine schwere Uber-
forderung, Einsamkeit und Burnout. Daher bediirfen sie unserer besonderen
Unterstiitzung durch erfahrene Helfer.






27. Palliative Operationen

Denken wir bei Krebs an Operationen, dann hoffen, glauben wir, dass der Tu-
mor entfernt wird und wir danach wieder gesund sind. Das trifft zum Gliick in
den frithen Krankheitsstadien auch zu. Hier féllt der Entschluss zu einer OP-
Einwilligung leicht.

Anders kann es aussehen, wenn eine Krankheit schon weiter fortgeschritten
ist. Dann sind die Ziele, wie wir schon gehort haben, anders geworden. Die
Behandlung wird vielleicht nicht mehr heilen kénnen. Es kann eine Operation
aber auch lindern, sie kann helfen, Beschwerden vorzubeugen oder diese zu
verhindern.

Das muss mit viel Erfahrung, menschlichem Einfiihlungsvermdgen in ein-
gehenden Gesprachen erklirt werden. Moglichst sollte auch ein Angehériger
oder guter Freund dabei sein, um die wichtigen Dinge besser erinnern oder
auch einmal nachhaken zu konnen, wenn sich beim Patienten die Daten, Fak-
ten und Gefiihle beginnen im Kopf zu drehen. Hier kénnen nicht Einzelheiten
der verschiedenen Moglichkeiten besprochen werden. Nur so viel: Wenn ein
Tumor grof} ist, kann es sinnvoll sein, ihn zu verkleinern, auch wenn er nicht
ganz entfernt werden kann. Manchmal kann dadurch Beschwerden vorgebeugt
oder diese kénnen ganz verhindert werden. Bei einem drohenden Darmver-
schluss kann eine Umleitungsoperation diesen verhindern oder autheben, auch
wenn der Tumor nicht verdndert wird.

Wenn ein Tumor nach auflen durchbricht, kann durch eine operative Verklei-
nerung manchmal ein weiterer Zerfall mit sehr unangenehmem Geruch ver-
bessert werden. Noch viele andere Moglichkeiten kann es fiir eine sinnvolle
Operation geben. Aber, wir miissen uns dabei gut vor Augen halten, welchen
Preis die Operation kostet! Nicht in Euro, sondern in Lebensqualitit und -zeit.
Bleibt der Patient lange im Krankenhaus? Muss er noch in eine RehaKlinik?
Sind Komplikationen haufig? Stirbt man durch die Operation vielleicht frither?
Gibt es lange Einschrinkungen nach einer Operation? Das sind Fragen, die
vorher bedacht werden sollten. Man muss nicht unbedingt selbst entscheiden.
Mancher mochte nicht zu sehr aufgekldrt werden. Dann muss der Patient sich
einen Menschen suchen, dem er vertraut und der fiir ihn entscheidet. Das kann
auch der Hausarzt, der Onkologe oder der Operateur sein.



28. Palliative Bestrahlungen

Viele Patienten haben unnotig Angst vor Bestrahlungen. Eine palliative Be-
strahlung soll die Lebensqualitit des Patienten durch Linderung der Be-
schwerden bessern, die durch Tumore entstehen. Man setzt sie auch ein, um
einer bedrohlichen Situation durch Tumorwachstum vorzubeugen.

Die Art der Strahlentherapie, wie und wann sie eingesetzt werden kann, hingt
von vielen Bedingungen ab. Eine enge Zusammenarbeit der betreuenden Arz-
te aller Fachrichtungen ist erforderlich. Die Strahlentherapie ist als ortliches
Behandlungsverfahren sehr wichtig. Den meisten Patienten kann in palliativer
Situation durch eine Strahlentherapie bei belastenden Beschwerden geholfen
werden.

Wenn sie richtig eingesetzt wird, ist sie wirksam, sicher und dank neuer Tech-
niken inzwischen auch nebenwirkungsarm. Belastende Nebenwirkungen sind
vermeidbar. Nebenwirkungen diirfen die Lebensqualitit der Patienten nicht
beeintrachtigen. Wenige, stirkere Bestrahlungen konnen Palliativpatienten
genauso gut helfen wie eine lange Serie. Sie sparen zugleich dem Patienten viel
Zeit im Krankenhaus. Die Art der Bestrahlung wird nach der Zielsetzung fest-
gelegt, d. h. das Ziel bestimmt den Weg.

So hat die palliative Bestrahlung einen festen Stellenwert in der Behandlung
von krebsbedingten Schmerzen, Luftnot, Schluckbeschwerden, Nervenbe-
schwerden, Blutungen oder Geschwiiren.

Die haufigsten Griinde fiir eine palliative Bestrahlung sind die Behandlung
von Knochenmetastasen, die Schmerzen verursachen oder wenn ein Kno-
chenbruch droht, von Hirnmetastasen ebenso wie Weichteilmetastasen, die
Beschwerden verursachen. Mit der palliativen Strahlentherapie ist eine schnel-
le Linderung von Beschwerden zu erreichen. Sie ist richtig angewandt gut ver-
traglich und sollte den besonderen Bediirfnissen des Patienten angepasst sein.
Es ist hier wie bei allen anderen Mafinahmen in der Palliativversorgung, mit
Einfithlungsvermogen, viel Wissen und Erfahrung sollten Arzt und Patient
gemeinsam iiberlegen, welcher Weg der jetzt Beste ist.



29. Palliative Chemotherapie

Hier ist in der Behandlung von schwerkranken, besonders alten Patienten be-
sonders viel Erfahrung und Einfiihlungsvermogen gefragt. Die Datenlage ist
manchmal diinn und der Nutzen fiir den Einzelnen ist schwer abzuschétzen.
Die Begleiterkrankungen wie Herz-, Leber-, Nierenschwiéche, Zuckerkrank-
heit, allgemeine Hinfélligkeit miissen beriicksichtigt werden. Das hohere Alter
allein ist kein Grund, eine Chemotherapie nicht durchzufiithren!

Allgemein ist die Chemotherapie eine Methode durch besondere Medika-
mente die Krebszellen so zu schidigen, dass sie nicht weiter wachsen oder
absterben. Sie hat entweder die Heilung oder die Verkleinerung des Tumors
zum Ziel, damit dieser leichter durch Operation oder Bestrahlung behandelt
werden kann.

Wenn man nicht mehr heilen kann, kann man versuchen, durch Chemothe-
rapie Beschwerden zu verbessern, die durch die Tumorgrof3e entstehen. Dabei
miissen die Arzte natiirlich besonders darauf achten, dass keine oder nur ge-
ringe Nebenwirkungen auftreten. Es kann fiir die Dauer der Behandlung und
oft auch deutlich dariiber hinaus schwere Ubelkeit mit Erbrechen, Durchfil-
le, schwere Ausschlage, Schwiche, Bettldgerigkeit und mehr auftreten. Dann
muss man bedenken, dass diese Zeit fiir den Patienten verloren sein kann.
Bleibt nur begrenzt Zeit, weil der Krebs so weit fortgeschritten ist, dass er
wahrscheinlich zum Tode fithren wird, versuchen die Arzte in der Palliativ-
therapie mit moglichst geringen Nebenwirkungen eine Verbesserung der Le-
bensqualitét zu erzielen. Dazu kann eine Chemotherapie beitragen.

Die Entscheidung, ob eine Chemotherapie gemacht werden soll, wie stark die-
se sein darf und muss, sollen Patienten selber treffen, aber ein Laie ist damit
schnell iiberfordert. Deshalb sollte man fiir sich klar tiberlegen, was will ich als
Ziel und wie viel bin ich personlich bereit dafiir zu investieren — nicht an Geld,
sondern an relativ gesunden Lebenstagen, an Energie, auch an Leiden, die ich
vielleicht auf mich nehmen muss. Eine Chemotherapie ist hiufiger sinnvoll,
wenn der Patient noch selber dorthin fahren oder laufen kann.



30. Therapiezielanderung

Das schwierigste Thema. Therapie hat in der Medizin Heilung als Ziel, das
glaubt man zumindest. Bei Schwerstkranken am Lebensende sieht man aber,
dass Heilung nicht mehr moglich ist. Dann muss man die Therapieziele ge-
meinsam {iberdenken und erreichbare Ziele neu definieren. Wir beschrianken
die Behandlung nicht! Im Gegenteil, wir versuchen alles, damit das Leben so
gut wie moglich gelebt werden kann! Wenn Medizin nicht mehr heilen kann,
so kann man doch die meisten Beschwerden lindern. Dies bedeutet immer,
dass erst einmal das Therapieziel neu definiert wird. Anstelle der Ziele ,,Hei-
lung® und ,,Gesundheit“ treten jetzt ,Besserung®, ,Lebensqualitat®, ,Wohlbe-
finden®

Das konnen wir erreichen, indem wir mit viel Erfahrung die Behandlungen
weglassen, die mehr belasten als nutzen. Dann machen wir alles, damit die
Situation, so gut es geht, gebessert wird. Oft ist dies eine Gratwanderung bei
der man Patienten und Angehorige eng begleiten muss. Genau wie im Gebirge
héngt man dann bildhaft gesprochen gemeinsam am Seil.

Fithren und Leiten um Sicherheit und Geborgenheit zu vermitteln. Gemein-
samkeit ist wichtig. Wir brauchen die Riickmeldung der Familie, z.B. ob es
Probleme oder offene Fragen gibt und ob die Behandlung dem Willen des
Patienten folgt. Jede Therapie darf nur mit ausdriicklicher Einwilligung des
Patienten oder seines Betreuers durchgefiihrt werden. Das heifit in der Praxis:
Wenn ich als Arzt gegen den Patientenwillen behandle, eine Spritze oder Infu-
sion gebe, Antibiotika ansetze, auch beatme oder kiinstlich ernahre, dann ist
dies Korperverletzung, die strafrechtlich verfolgt werden kann.

Wenn ich dem Willen des Patienten folge, so schonend und so gut wie mog-
lich behandle, helfe, Schmerzen zu lindern, auch Atemnot und Angst, soweit
er dies will, dann ist dies die richtige Therapie. Manchmal kann es sein, dass
unter einer solchen Therapie Patienten viel miider sind und fast die ganze Zeit
schlafen. Auch das ist richtig, wenn es dem Wunsch des Patienten entspricht.
Was Palliativmedizin nicht will, ist die aktive Sterbehilfe auf Wunsch des Pa-
tienten oder seiner Angehorigen. Aber wir begleiten alle gemeinsam auf dem
oft schweren Weg bis zum Tod und auch dariiber hinaus. Dabei lindern wir die
Beschwerden, soweit dies vom Patienten gewiinscht wird, immer und tiberall!



B (Anmerkung 6) Totung auf Verlangen und ,Sterbe-
hilfe” aus islamischer Sicht

Aus islamischer Sicht werden jede Art von Totung auf Verlangen und von
Beihilfe zur Selbsttétung fiir unheilbar schwerkranke Krebs-, Demenz- oder
AIDS-Patienten abgelehnt. Dies gilt sowohl fiir den selbstbestimmenden Ster-
benden als auch auf Verlangen eines Dritten (bei Arzten und Angehérigen
stellt sich auch die Frage, kommt dieser Wunsch nach Tétung auf ausdriickli-
chen Wunsch des Patienten oder geschieht es aus Mitleid!).

Auch die Beihilfe zur Selbsttotung und die drztliche Beihilfe zur Selbsttdtung
werden wie die Totung auf Verlangen aufgrund des islamischen Glaubens aus
Uberzeugung abgelehnt.

Bei schwerster Krankheit und/oder unheilbarer Erkrankung ist es statthaft,
dass Angebote der Unterlassung und Verringerung der Behandlungsmaf3nah-
men (zum Beispiel bei Medikamenten, eingesetzten Geréten etc.) in Anspruch
genommen werden; das entspricht der sogenannten ,passiven Sterbehilfe®
oder besser dem ,,Sterben zulassen®

31. Umgang mit Trauer

Die Diagnose einer lebensbedrohenden Erkrankung ist fiir den Betroffe-
nen und seine Angehorigen immer eine schockierende, Trauer auslosende
Nachricht. Das Lebensgefiige des Erkrankten und der ihm nahestehenden
Menschen gerit aus dem Gleichgewicht. Zwischen Erkrankung und Pallia-
tivbetreuung des Betroffenen liegt eine Zeit des Hoffens und Bangens, thera-
peutischer Erfolge und Riickschlige im Kampf gegen die Krankheit.

Wie der Erkrankte und seine Angehorigen mit diesen Herausforderungen
umgehen, hingt von der jeweiligen Lebenssituation ab, den Beziehungen un-
tereinander, der eigenen Lebensgeschichte und Personlichkeit. Grofle Verant-
wortung fiir Trauer auslésende Erfahrungen tragen auch Arzte, Pflegeperso-
nal, Therapeuten, Krankenkassen usw., die in die Versorgung des Erkrankten
eingebunden sind. Eine Trauer, die oft in ihren psychosomatischen Auswir-
kungen nicht wahrgenommen wird, ist die Trauer vor allem auch pflegender



Angehériger iiber Einschrankungen, Belastungen und Verluste meist in allen
Lebensbereichen.

Eine der speziellen Aufgaben palliativer Betreuung ist es, nach dem seelischen
Befinden des Schwerstkranken und seiner Angehérigen zu fragen, sie in ihrer
Trauer wahrzunehmen und zu begleiten.

Trauer braucht Raum, Wiirdigung und Ausdruck (Trinen, Angste, Wut,
Schuldgefiihle) - alles darf sein. Jeder trauert auf seine Weise. Der Umgang
mit Trauer bedeutet auch, sie mit auszuhalten. Dies geschieht vor allem durch
Zuhoren, Mitgehen und behutsames Nachfragen. Wenn der Betroffene sich
ernst genommen fiihlt, wenn er sich, so wie er ist angenommen weifs und da
abgeholt wird, wo er gerade steht, kann er seine Trauer zulassen und duflern.
Dazu sind Gesprachsangebote auch unter vier Augen und ohne Zeitdruck not-
wendig.

Begleitende Hilfe durch unsere Vernetzung mit dem ambulanten Hospizdienst
oder dem Kontakt zu einem Seelsorger konnen wir jederzeit anbieten, wenn es
gewiinscht wird.

Nach dem Tod findet auf Wunsch der Angehérigen ein abschlielendes Ge-
spréch statt, in dem der Trauer noch einmal Raum gegeben wird.




[l (Anmerkung 7) Umgang mit Sterbenden und Trauer
aus islamischer Sicht

Es gilt als selbstverstdndliche Pflicht und als gutes Werk, einen Sterbenden
in den letzten Tagen und Stunden nicht alleine zu lassen. Dabei erinnern ihn
Verwandte und Freunde an alles Gute, das Gott ihn erleben lief} und dass er
nun zu Ihm zuriickkehren wird.

Die Anwesenden bitten Gott auch um Gnade und Vergebung fiir alle Ver-
fehlungen, in die der Sterbende verstrickt war, in der Gewissheit, dass solch
eine Fiirbitte eine grofle Bedeutung hat. Sie sollen ihm auch vertrauensvoll
die Hoftnung auf Gottes Erbarmen ins Bewusstsein rufen, wie der Prophet (s)
empfohlen hat.

Selbstverstandlich versuchen sie auch, die Not des Sterbens, vor allem den
Durst zu lindern. Sie bitten ihn um gegenseitige Vergebung und versuchen
seine Schulden, materiell und immateriell, sowie seine Anspriiche vor dem
Tod zu erledigen.

Der Sterbende soll auf die rechte Korperseite gelegt und sein Gesicht in Rich-
tung Mekka (Stid-Ost in Deutschland) gewandt werden. Ist dies nicht mog-
lich, so kann er auf den Riicken gelegt werden mit Blickrichtung nach Mekka.
Diese Ausrichtung des Sterbenden entspricht der Ausrichtung bei den tagli-
chen Gebeten und bei der Wallfahrt und es ist auch die Lage, die der Tote in
seinem Grab einnehmen wird.

Ferner wird von den Anwesenden oder durch einen Recorder oder MP3 leise
die Sure Ya’sin -36- des Koran rezitiert.

Bei fremden Schwerstkranken sollte das Pflegeteam der nachsten Moschee
oder der Islamischen Gemeinde den Tod mitteilen. Der Imam wird sich um
ihn kiimmern...



32.Vorsorgevollmacht fiir Gesundheitsfragen

In den ,,Pflegetipps“ geht es natiirlich um die Gesundheits- und Behandlungs-
fragen. Und eine Vollmacht setzt natiirlich grofies Vertrauen voraus.

Mit einer Vollmacht wird die Erlaubnis erteilt, dass ein Anderer fiir mich ent-
scheiden darf. Das kann in unterschiedliche Situationen und fiir verschiedene
Aufgaben festgelegt werden. Eine Vorsorgevollmacht kann jeder geschifts-
fahige, volljahrige Mensch im Voraus an jemand Anderen erteilen. Eine Vor-
sorgevollmacht kann erst fiir die Zeit gelten, in der man nicht fiir sich selber
sprechen kann. Sie kann auch als sogenannte Generalvollmacht ausgestellt
werden, die dann sofort gilt. Genauso kann der Umfang einer Vollmacht per-
sonlich sehr verschieden gestaltet werden. Ein Bevollméachtigter kann ohne Ein-
schrankungen handeln, wenn es die Vollmacht vorsieht. Bei der Sorge fiir die
Gesundheit muss eine Vollmacht ganz genau darstellen, was der Bevollméch-
tigte darf. Damit soll vermieden werden, dass doch ein gesetzlicher Betreuer
vom Gericht eingesetzt werden muss. Dazu eignet sich besonders der folgende
Text: ,Die bevollmiachtigte Person darf insbesondere in sémtliche Mafinahmen
zur Untersuchung des Gesundheitszustandes und in Heilbehandlungen oder
arztliche Eingriffe einwilligen, nicht einwilligen oder die Einwilligung wider-
rufen auch wenn dies mit Lebensgefahr verbunden sein konnte oder ich einen
schweren oder linger dauernden gesundheitlichen Schaden erleiden konnte
(§ 1904 Abs. 1,2 BGB).“

Auch Mafinahmen der ,Freiheitsentziehung® wie eine Einweisung in ein Kran-
kenhaus oder auch das Anbringen von Bettgittern miissen gemaf3 § 1906 BGB
ausdricklich erwdhnt werden.

Die Vorsorgevollmacht muss fiir Gesundheitsfragen nicht notariell oder anders
beglaubigt oder beurkundet sein. Sie muss auch nicht regelméflig erneuert oder
neu unterschrieben werden. Trotzdem sollte man alle ein oder zwei Jahre mit
Datum neu unterschreiben, damit es keinen Streit dariiber gibt, ob der Wille so
wirklich noch besteht. Durch den Staat muss erst dann ein rechtlicher Betreuer
bestellt werden, wenn keine Vollmacht vorliegt oder sie nicht ausreicht.

Sie erhalten bei der PalliativStiftung Vordrucke fiir Vollmachten, die wirklich in
der téglichen Praxis ,,sturmerprobt und wasserdicht® sind.



33. Betreuungsverfiigung

In einer Betreuungsverfiigung kann jeder Volljihrige jemanden benennen,
der nach Priifung durch das Betreuungsgericht zum Betreuer bestellt werden
soll, wenn es nétig wird. Sowohl Bevollméchtigter als auch Betreuer miissen
sich nach dem Willen des Patienten richten. Gut ist es, wenn der Patient sei-
nen Willen in einer Patientenverfiigung festgelegt hat.

34. Patientenverfiigung

Seit dem 01.09.2009 kann ein einwilligungsfahiger Volljahriger schriftlich sei-
nen Willen im Voraus festlegen. Diese Festlegung gilt unabhéngig von einer
Erkrankung des Patienten fiir alle Gelegenheiten, in denen der Patient seinen
Willen nicht selber duflern kann.

Damit die Patientenwiinsche besser beweisbar und nachvollziehbar sind, ist
es gut, die fiir Patientenverfiigungen erforderliche ,Schriftform® (also einen
geschriebenen Text, gedruckt, handschriftlich) auch einzuhalten. Aufler der
Schriftform sieht das Gesetz keine weiteren Vorschriften vor. Es empfiehlt sich
dabei eine gute Beratung durch Jemanden, der sich auf diesem Gebiet auch gut
auskennt und dazu die Bestétigung, dass der Patient zum Zeitpunkt der Unter-
schrift einwilligungsfihig ist.

Patientenverfiigungen sind ,,unabhéngig von Art und Stadium einer Erkran-
kung® fiir alle Situationen moglich, in denen sich der Patient selbst nicht mehr
zu seiner Versorgung auflern kann. Es muss also weder eine Krankheit vorlie-
gen, die unumkehrbar ist, noch eine dauerhaft Bewusstlosigkeit.

In vielen Mustern von Patientenverfiigungen werden Situationen fiir die An-
wendung angegeben: 1) unmittelbarer Sterbeprozess, 2) Endstadium einer
unheilbaren, tédlich verlaufenden Krankheit, selbst wenn der Todeszeitpunkt
noch nicht absehbar ist, 3) schwere, dauerhafte Gehirnschiadigung, 4) Unfihig-
keit zur ausreichenden, natiirlichen Nahrungs- und Fliissigkeitsaufnahme, 5)
Entscheidungsunfahigkeit z.B. nach einem Unfall.

Eine Patientenverfiigung kann eigene Regeln enthalten, die sich auf die beson-
dere Krankheit des Patienten beziehen. Z. B. kann man bei Krebs oder auch
anderen Krankheiten genau beschreiben, was man wie lange behandelt bekom-



men mochte. Meist findet man allgemeine Aussagen zu lebenserhaltenden Maf3-
nahmen. Das fithrt dann zu unbestimmten Formulierungen, die von den Arzten
als Richtschnur genutzt werden konnen. Sie konnen damit einen moglichen Pa-
tientenwunsch nicht genau erkennen.

Oft werden Wiinsche in einer Patientenverfiigung genannt zur Schmerzthera-
pie und Behandlung belastender Symptome. Dazu konnen personliche Wiin-
sche bestimmt werden, wie viel beruhigende Medikamente man im Notfall
bekommen mochte; das kann gehen von vollkommener Wachheit, mit gebes-
serten, aber noch fiihlbaren Schmerzen bis hin zur vollkommenen Schmerz-
freiheit, auch mit Bewusstseinsausschaltung durch eine sogenannte ,,palliative
Sedierung"

Typisch ist es auch fiir Patientenverfiigungen, dass dort Aussagen gemacht
werden zu kiinstlicher Erndhrung und Fliissigkeitszufuhr, Wiederbelebung,
kiinstlicher Beatmung, Antibiotikagabe. Seltener finden sich genauere Hin-
weise zur Organspende.

Sie erhalten bei der PalliativStiftung Vordrucke fiir Patientenverfiigungen, die
wirklich in der taglichen Praxis ,,sturmerprobt und wasserdicht® sind.

l (Anmerkung 8) Die Patientenverfiigung

Nach der islamischen Lehre sollte jeder Erwachsene sein Testament frithzeitig
niederschreiben. Es spricht nichts dagegen, dass auch eine Patientenverfiigung
schriftlich formuliert wird. Es muss jedoch darauf aufmerksam gemacht wer-
den, dass die Patientenverfiigung keine Uberschreitung der religiosen oder
gesetzlichen Vorschriften beinhalten darf, z.B. den Wunsch nach aktiver Ster-
behilfe oder organisierter Beihilfe zur Selbstt6tung.



35. Der Schmerz des Abschieds

Das Telefon klingelt. Ein Blick auf die Uhr. Es ist 1.45 Uhr. Licht an. Nach
dem zweiten Klingeln melde ich mich mit meinem Namen. ,,Storch Bestat-
tungen, Schneider.“ Hellwach, als hatte ich diesen Anruf erwartet. ,Hier ist
Frau M. Mein Mann ist zu Hause gestorben. Der Arzt hat gesagt, ich miisse
jetzt ein Bestattungsinstitut anrufen. Papier und Kugelschreiber liegen vor
mir. Einige Fragen werde ich jetzt stellen miissen, die erste Kontaktaufnah-
me ist fir mich immer der wichtigste Schritt um Vertrauen aufzubauen.

»Es gibt zwei Moglichkeiten, Frau M. Wir konnen jetzt gleich kommen, sa-
gen wir in der néchsten Stunde und ihren Mann zu uns iiberfithren. Sie kon-
nen Thren Mann aber auch noch bei sich behalten, und wir tiberfithren ihn
dann am Morgen.“ Frau M ist verunsichert. ,,Das geht? Ich darf ihn noch bei
mir behalten bis zum Morgen?“ ,,Selbstverstindlich®, antworte ich und frage
kurz nach den ortlichen Gegebenheiten. ,,Schalten sie nur bitte die Heizung
aus und decken sie ihren Mann nur mit einer dinnen Decke zu. Und wenn
sie doch in den nichsten Stunden das Gefiihl haben, dass wir kommen sol-
len, dann rufen sie uns an.“ So verbleiben wir.

—




Frau M. behélt ihren Mann bis zum néchsten Morgen bei sich, und ich habe
einen Gesprachstermin mit ihr fiir den spaten Vormittag um alles Weitere,
sprich den Ablauf der Bestattung zu regeln und die Moglichkeit zu haben,
eine Annonce in der Fuldaer Zeitung zu schalten, denn dort ist bis um 12
Uhr Annahmeschluss fiir den néchsten Tag.

Als ich dann bei ihr bin, umarmt sie mich und bedankt sich bei mir. Es hatte
so gut getan, dass sie ihren Mann nicht sofort hergeben musste, sie hat ihn
immer wieder beriihrt, spiirte wie langsam die Wérme seinen Korper ver-
lief3. Sie hat {iberhaupt nicht gewusst, dass das moglich sei.

Eine bessere Voraussetzung fiir ein Gesprach kann es fiir einen Bestatter/
eine Bestatterin kaum geben. Wir sitzen uns gegeniiber, besprechen den Ab-
lauf der Bestattung, gestalten gemeinsam die Familienanzeige und Sterbebil-
der, kldren Renten- und Versicherungsfragen und noch vieles mehr.

Und immer wieder ist da auch Raum fiir Gefiihle. Sie erzdhlt mir von der
kurzen Krankheit, der Angst und auch der Hoffnung, die sie noch Stunden
vor seinem Tod hatte. Sie erzdhlt mir auch von ihrem Schmerz, der nicht den
geringsten Raum des Korpers und des Gefiihls ausspart. Der so unendlich
weh tut, dass man sich wie eine Hiille vorkommt. Und irgendwie im Moment
nicht erkennen kann, dass sich dieser Zustand noch einmal dndert.

Und in diesen Stunden und Tagen muss man Entscheidungen treffen, Din-
ge regeln, Angehorige informieren und noch vieles mehr. Unglaublich, dass
ein Mensch dies in dieser Ausnahmesituation kann. Oft wird das vergessen.
Und so sehe ich auch meine Aufgabe als Bestatter. In dieser Zeit Berater zu
sein und immer wieder darauf einzugehen, wo die Wiinsche der Angehéri-
gen sind, auch wenn sie es manchmal nicht sofort zum Ausdruck bringen
kénnen.

Es gibt natiirlich auch andere Ausdrucksformen des Schmerzes und der
Traurigkeit bei Todesfillen. Manchmal ist es die Wut, ,warum hat mich die-
ser Mensch jetzt allein gelassen, warum tut er mir das an?“ Manchmal ist der
Bestatter/die Bestatterin dann das Ventil fiir all das Ungesagte, Versaumte,



fiir die Wut und die Hilflosigkeit. Eine andere Art von Schmerz und eine
andere Art mit ihm umzugehen. Solche Situationen sind immer schwierig.
Manchmal ist es dann auch notwendig, das Gespriach zu einem anderen
Zeitpunkt fortzufithren. Jeder Mensch hat seine eigene Art zu trauern.

Auch wenn man die Phasen der Trauer kennt, ist es doch immer wieder
anders. Da ist die Mutter, die um ihren einzigen Sohn trauert, ein Schmerz,
der ihr das Herz zerreifit und wenn sie am offenen Sarg ihres Sohnes steht,
ihn beriihrt, ihn in die Arme nimmt, etwas hochhebt, dann kann man kaum
glauben, dass dieser Mensch wirklich tot ist.

Da sind die drei Tochter, die ihre Mutter selbst anziehen mdchten, die sie
waschen und frisieren, immer wieder schauen, ihr noch etwas Rouge auf
die Wangen geben, weil der Mutter dies immer so gut gefiel, die mit diesem
Dienst ihrem Schmerz Raum geben und dadurch eine ganz besondere Néhe
und Liebe spiiren.






Da sind die Eltern, die sich so sehr auf ihr Baby gefreut haben und es nun
wieder hergeben miissen. Die in den Tagen bis zur Beisetzung jeden Tag
kommen, ihr Baby sehen, ihm Dinge, Spielsachen mitgeben, sich liebevoll in
den Arm nehmen und damit ihren Schmerz begreifen.

Da sind die Enkelkinder, die fiir ihren toten Grofivater ein Bild malen, das
ich in den Sarg lege, und manchmal ist es auch eine Kastanie, ein Stein oder
eine besonders schone Muschel von einem gemeinsamen Urlaub.

Trauer — ein Schmerz, der unendlich weh tut. Und alle, die ihn erlebt haben,
wissen, welches Gefiihl er vermittelt. Aber, und das ist auch meine eigene
Erfahrung, einmal erlebt, weifl man um diesen Schmerz, man erkennt ihn-
wieder und man weiss, dieser Schmerz, der von mir Besitz ergreift, der kaum
noch Raum fiir andere Dinge lasst, er wird vergehen. Nicht heute, nicht mor-
gen. Er hat seinen eigenen Weg. Und dieser Weg heifit Hoffnung, Geduld
und Zuversicht.

B (Anmerkung 9) Trauer mit der Familie

Die Trauerarbeit beginnt damit, den Sterbenden zu betreuen, ihn zu besu-
chen, nach ihm zu fragen, fiir seine Ruhe und seinen Frieden, Bittgebete
auszusprechen und sogar Almosen zu spenden. Totenklage und lautes Weh-
weinen werden als unislamische Sitte abgelehnt. Stille Trauer und Weinen
tiber den Toten sind hingegen erlaubt. Ublich ist es, als prophetische Tradi-
tion, den Angehoérigen und den Freunden des Verstorbenen innerhalb der
nédchsten drei Tage und Néchte nach dem Tod Beileid auszusprechen. Die
Formel lautet so: ,,Gott erhohe eure Belohnung, schenke euch und uns Seine
Gnade und Erbarme sich eurer Toten®

In diesen Tagen sollte die trauernde Familie nicht allein gelassen werden. Sie
wird oft von den anderen (Verwandte, Freunde und Nachbarn) betreut und
zum Essen eingeladen. Der Prophet Mohammad (s) driickte seine Trauer
tiber seinen kleinen, frith verstorbenen Sohn Ibrahim mit sehr beeindru-
ckenden Worten aus: ,,Das Herz ist traurig und das Auge trant und wir trau-
ern {iber deinen Verlust, aber Wir sagen nur Worte, die Allah, unseren Gott,

befriedigen.”



36. Seelsorge

Seelsorge hat aus christlicher Sicht eine sehr hohe Bedeutung und kann sich wi-
derspiegeln in den Riten vom Heiligen Abendmahl, der Spende der Kommuni-
on, Krankensalbung, Beichte, im gemeinsamen Gebet, in Andachten und vielem
mehr.

Gerade in Gegenden mit einer festen Verwurzelung eines groflen Teiles der Be-
volkerung in katholischer Tradition meint man, dass hier stets vorgesorgt wiirde
und die Geistlichen in die Begleitung der Kranken einbezogen wiirden. Dies ist
erstaunlicherweise nicht so. Aus falschen Angsten oder Bedenken heraus wird an
diesen Weg der Hilfe oft nicht gedacht.

Beim Thema Krankensalbung denkt man an den nahen Tod. Vielleicht, da man
sie frither mit der Letzten Olung fiir Sterbende gleich setzte. Sie soll eine Stirkung
und Wegzehrung sein, die dem Kranken hilft. Sie nutzt auch dem Sterbenden,
der daran glaubt.

Deshalb ist es immer richtig nachzufragen, ob Patienten eine seelsorgliche Beglei-
tung wiinschen. Dies ist auch wichtig, wenn vielleicht die d&ufleren Verbindungen
zu einer Kirche nicht mehr so offensichtlich sind. In der Krankheit bekommen
viele Gedanken ein neues Gewicht und eine neue, oft unerwartete Bedeutung.
Angehorige sollten sich nicht scheuen, dieses nachzufragen.

Seelsorge, auch die christliche, die von Priestern, Pfarrern, Ordensleuten oder
Laien angeboten wird, sollte neben der eng mit dem jeweiligen Glauben verbun-
denen Dimension aber auch eine allgemeine Bedeutung haben. Viele Glaubige
konnen auch Seelsorge leisten ohne dabei missionieren zu wollen. Dann kann
Seelsorge einen (nicht nur im christlichen Sinn) erlosenden Charakter haben,
bei Menschen, die nicht kirchlich oder religiés gebunden sind. Es kann gut sein,
manche Dinge mit anderen, fremden Menschen, denen man Vertrauen schenken
kann, zu besprechen. Sie dadurch zu verarbeiten, vielleicht von einer schweren
Last befreit zu werden oder eine Hilfe bei der Losung innerer Probleme zu er-
halten.



Oft erleben wir es auch, dass schwere, familidre Konflikte bestehen, Verbindun-
gen zu engen Verwandten seit vielen Jahren zerrissen sind, man schon lange nicht
mehr miteinander spricht oder im Groll miteinander umgeht.

Gerade hier kann man auch nicht religiosen Menschen wichtige Hilfen geben,
indem man Vermittlung anbietet, ohne sich einzumischen. Oft habe ich auf dem
Sterbebett ergreifende Verschnungen erlebt, die eine sehr nachhaltige Wirkung
fiir alle Uberlebenden hatten. Muss man mit diesen ungeldsten Problemen leben,
fallt Sterben schwer. Es werden dann kérperliche Symptome empfunden, die mit
arztlichen Mitteln nicht zu therapieren sind, aufler der Patient wird vollkommen
mit Medikamenten ruhig gestellt. Findet sich eine Losung, kommt es zu einem
neuen Kontakt nach sehr langer Trennung, dann schwindet plotzlich kérperli-
ches Leid. Das sind ergreifende Augenblicke, die zeigen, wie wenig Medikamente
man doch oft braucht und wie vielmehr Zeit, Einfithlungsvermégen, Fantasie,
Erfahrung im Umgang mit schwierigen Lebensphasen Bedeutung haben.

Sucht man einen Geistlichen, ist es gut, dies rechtzeitig zu tun und nicht erst im
Angesicht des nahenden Todes. Dann ist mehr Zeit und es konnen Probleme mit
mehr Ruhe bewiltigt werden. Aber zu spit ist es nie. Allerdings kann dies ,,nach
Feierabend® schwierig sein. Auch Pfarrer haben einen Anrufbeantworter, sind in
einem Gottesdienst oder bei Verpflichtungen, bei denen sie nicht abkémmlich
sind. Selbst dann gibt es Mittel und Wege, den Richtigen zu erreichen.
Palliativversorger haben auch hier ein enges Netz und kénnen dabei helfen, die
passenden Seelsorger zu vermitteln.

Il (Anmerkung 10) Die Seelsorge bei Muslimen und
Nicht-Muslimen

Siehe bitte auch die (Anmerkung 9).

Bei allen Religionen und Menschen hat die Seelsorge eine besondere Notwen-
digkeit und Bedeutung. Seelsorge sollte méglichst gemafd des Glaubens und der
Weltanschauung dem Kranken, beziehungsweise seiner Familie angeboten wer-
den. Sonst konnte es bei ihnen in dieser sehr kritischen Zeit zu Uberempfindlich-
keit, zu Missverstandnissen und Misstrauen kommen.



37. Psychologische Begleitung in der letzten Lebens-
phase

Die letzte Lebensphase gestaltet sich fiir Patienten wie auch Angehérige oft
schwierig. Fiir die Patienten gilt es, mit belastenden Symptomen zurecht zu
kommen, Sinnfragen des Lebens zu kldren, auch mit zunehmender Hilflosig-
keit, korperlichen Einschrankungen, Angst klar zu kommen. Ein wichtiger
Punkt ist es auch, dass Patienten wissen, dass ihre Pflege andere viel Zeit und
auch Miihe kostet. Auch dies kann sehr belastend erlebt werden. Die Familie
ist im Dauereinsatz und nimmt viele Mithen auf sich. Diese gehen manch-
mal bis zur Erschopfung. In beiden Fillen kann professionelle Unterstiitzung
durch einen Psychologen sehr gewinnbringend sein. Das Ziel ist dabei immer,
die Lebensqualitit in den letzten Monaten, Wochen und Tagen zu verbessern.
Eine Patientin sagte einmal: ,,Herr Franck, wissen Sie, ich will nicht schon tot
sein bevor ich sterbe.“ Auch wenn sich vieles in der Zeit um das Sterben dreht,
so gerit viel zu leicht in Vergessenheit, dass die Patienten leben und dass es
darum geht, dies so gut wie méglich bis zum Ende zu erleben.

Umgang mit belastenden Symptomen verbessern

Im Laufe der Erkrankung konnen viele belastende Symptome auftauchen.
Dabei konnen sie alles Mogliche sein — von belastend, tiber lastig bis zu sehr
stark dngstigend. Haufig werden diese Symptome von Unruhe, negativen Ge-
danken, Niedergeschlagenheit, Scham oder Angst begleitet. Die Aufgabe der
psychologischen Begleitung ist es hier, dem Patienten, aber auch den Angeho-
rigen zu helfen wieder zu mehr Ruhe zu finden. Starke Unruhe verschlechtert
oft die korperlichen Symptome und so kann es von groflem Wert sein, diese
abbauen zu konnen. Machen sich die Angehoérigen dabei grofle Sorgen oder
sind auch dngstlich, so wird es schwierig, dem Patienten dabei helfen zu kon-
nen. Dies ist der Punkt, wo eine professionelle Begleitung von groflem Wert
sein kann, um alle zu entlasten.

Umgang mit Schmerz

Eines der Hauptsymptome in der letzten Lebensphase ist der Schmerz. Neben
der medikamentdsen Behandlung ist es auch moéglich, mit schmerzreduzie-
renden Techniken wie Aufmerksamkeitslenkung, Ablenkung oder Hypnose



zu arbeiten, welche von Psychologen angeboten werden. Diese Techniken sind
fiir eine gewisse Zeit sehr wirksam und konnen zusammen mit den Medi-
kamenten sogar manchmal zu einer voriibergehenden Schmerzfreiheit fiith-
ren. Viele konnen diese Techniken fiir sich lernen und anwenden. Auch beim
Schmerz sind Aufregung und Unruhe wichtige Komponenten, die zu einer
Schmerzverstirkung fithren kénnen. Ziel ist es, wieder zur Ruhe und etwas
innerlichem Abstand von negativen Gedanken zu finden.

38. Gesprache innerhalb der Familie

Im Krankheitsverlauf verdndert sich etwas in den Beziehungen zwischen Patient
und Familie. Aber auch ohne Spannungen nehmen Familienmitglieder zumeist
andere, neue Rollen an - z.B. von der Ehefrau zur Pflegerin. Es kann schoén sein,
sich daran zu erinnern, dass Zartlichkeit und Liebe wieder Einzug halten. Eine gut
funktionierende Familie ist das Beste fiir Patient und Verwandte. Hierfiir ist es auch
wichtig, dass sich die pflegenden Familienmitglieder vor stindiger Uberlastung
schiitzen. Teilen Sie sich die Arbeit gut ein und greifen Sie auf die Unterstiitzung
zuriick. Mochten Sie der schwierigen Aufgabe der Pflege nachkommen, so kénnen
sie das viel besser wenn sie etwas erholt sind und sich stabil fiihlen.

Die Familie befindet sich in einer Art Ausnahmezustand, mit dem oftmals keiner
so richtig umzugehen weif. Anstrengende Situationen in der Familie fithren dann
manchmal zu ungewollten und unschénen Szenen. Vermeiden Sie auf jeden Fall
im Beisein des Patienten iiber das Erbe zu streiten und zu reden. Auch ist es nicht
angebracht, sich beim Patienten dariiber zu beschweren, dass er eine Last sei (auch
wenn sie glauben, er hore es nicht). Das klingt logisch, doch diese ,,Ausrutscher
passieren haufiger als gedacht. Fast jeder Patient weif3, dass er Mithe macht und
auch, dass sich andere um das Erbe sorgen. Solche Themen kdénnen vom Patienten
selbst angesprochen werden, aber ansonsten bringen sie neben all den Symptomen
nur noch schlechte Stimmung, Misstrauen und Einsamkeit in die Beziehungen.
Auch hier kann eine professionelle, psychologische Unterstiitzung helfen, mit
schwierigen Situationen besser klar zu kommen und eine verfahrene familidre
Kommunikation wieder ins Laufen zu bringen. Es kann auch sehr gut sein, iiber zu-
kiinftiges mit den Patienten zu reden. Es ist fiir die meisten schwierig tiber Themen
wie Zimmergestaltung beim Sterben, Tod, Beerdigung, Zeremonie usw. zu reden.
Die Erfahrung zeigt, dass sich alle dariiber Gedanken machen, aber nicht dariiber
sprechen (,,Ich will den anderen nicht so belasten.“) . Tun Sie es — aber nicht zu spit.



39. Hospital Support Team im Krankenhaus

Hospital Support Teams (Palliativkonsiliardienst) bieten stationiren Einrich-
tungen Beratung und Hilfe fiir die Behandlung belastender Symptome wie
Schmerzen, Atemnot, Ubelkeit und komplexe pflegerische Probleme (schwere
Wunden etc.).

Die betreuten Patienten werden regelmafSig besucht und das weitere Vorgehen
dann jeweils mit dem behandelnden Team abgesprochen. Nach dem Erstkon-
sil kann auch unabhangig davon ein Folgekonsil angemeldet werden.

Jeweils unmittelbar vor und nach dem Wochenende (Montag und Freitag)
sollten die betreuten Patienten besucht werden. Diese Besuche dienen der Vor-
bzw. Nachbesprechung des Wochenendes. Die Leistungen der einzelnen Be-
rufsgruppen richten sich grundsitzlich nach dem Bedarf des Patienten, seiner
Angehorigen und/oder des behandelnden Teams.

»Case Management”

Der Behandlungsweg des Patienten soll bediirfnisorientiert und sektoreniiber-
greifend begleitet werden. Im Mittelpunkt stehen Koordination der verschie-
denen Angebote innerhalb des Hauses sowie die Vernetzung mit Hausérzten,
Pflegediensten und Hospizen. Leitfaden ist der jeweils individuelle Hilfebe-
darf von Patient und Angehorigen.

Im Einzelnen kann Unterstiitzung gegeben werden bei der Organisation fir
die héusliche Betreuung (inkl. Angliederung an das Mobile Palliativteam), bei
der Indikationsstellung fiir die Ubernahme von Patienten auf eine Palliativ-
station oder in ein Hospiz oder wieder nach Hause, und fiir alle méglichen
medizinischen (pflegerisch oder arztlich), seelsorglichen, psychosozialen Hil-
festellungen bei Behandlungsmaglichkeiten am Lebensende.

So einen Dienst kann man fiir alle Krankenhduser und Einrichtungen ein-
richten.



40. Palliativstation und Hospiz

Den meisten Menschen ist vollig unklar, was in den einzelnen Einrichtungen
eigentlich gemacht wird. Zunichst einmal sind die Uberginge natiirlich flie-
Bend. In beiden sollen die Mitarbeiter ganz besonders qualifiziert und erfah-
ren in Palliativversorgung sein. In beiden steht der Mensch weit im Vorder-
grund und die Technik sollte diskret im Hintergrund bleiben. Die Umgebung
ist meist schoner, grofziigiger und wohnlicher gestaltet als in einer Intensiv-
station oder einem Altenpflegeheim.

Prinzipiell wird aber in einer Palliativstation versucht, auch mit den Mitteln
einer Hochleistungsmedizin, wieder fit zu machen dafiir, dass der Patient
moglichst bald wieder nach Hause kommen kann und dort weiter lebt. In eine
Palliativstation sollte man nicht zum Sterben aufgenommen werden. Leider ist
dies oft trotzdem der Fall, weil andere Moglichkeiten der Unterbringung nicht
ausreichend vorhanden, nicht bekannt sind oder dazu nicht beraten wird.
Eine Palliativstation ist immer in einem Krankenhaus. Sie wird von Arztinnen
und Arzten gefiihrt, die speziell in Palliativmedizin ausgebildet sind und eine
langjéhrige praktische Erfahrung auf diesem Gebiet haben.

Ein Hospiz ist eine Pflegeeinrichtung, die mit einem Krankenhaus nichts zu
tun hat. Menschen, die zuhause nicht mehr zurecht kommen kénnen, weil
schwierige Pflegeprobleme auftreten, konnen in ein Hospiz aufgenommen
werden. Auch Menschen, die keine Angehorigen haben, die ihnen helfen kon-
nen oder bei denen das soziale Umfeld zu schwierig ist, konnen als Géaste ins
Hospiz kommen. Weil es kein Teil eines Krankenhauses ist und man bis zu
Ende dort wohnt, lebt man dort auch als Gast zur Pflege und zur Betreuung,
nicht als Patient zur medizinischen Therapie. Medizinisch ist der Hausarzt
weiter zustdndig mit seinen Moglichkeiten der Behandlung in der so genann-
ten ,Regelversorgung, bei Problemen macht er dies gemeinsam mit Spezialis-
ten. Gibt es im Hospiz schwerwiegende, medizinische Probleme, die behandelt
werden miissen, so kann manchmal eine Einweisung ins Krankenhaus nétig
und gewiinscht werden. Man kann sich aber auch bewusst entscheiden, nicht
zu behandeln, der Krankheit ihren Lauf zu lassen, Symptome zu lindern und
die Géste ,,nur” intensiv zu begleiten.



41. Psychosoziale Begleitung

Die Sterbenden und ihre Angehdérigen geraten durch eine unheilbare lebensbe-
drohliche Erkrankung in eine Lebenskrise. Sterben und Tod kann man jedoch
nicht als normale Lebenskrise betrachten, sondern es ist die schwerste Zeit im
Leben eines Menschen.

Gefiihle wie Angst, Wut, Aggression und Sprachlosigkeit sind Teil dieser Le-
benskrise. Hospizbegleiterinnen und -begleiter ermutigen die Sterbenden und
ihre Angehorigen diese Gefiihle zuzulassen. Sie unterstiitzen die Betroffenen in
diesem emotionalen Chaos. Das Ausleben dieser Gefiihle ist aktive Trauerbe-
wiltigung und beinhaltet die Moglichkeit zu Auseinandersetzungen mit vergan-
genen und unerledigten Dingen. Kldrung oder Versohnung mit Freunden oder
zerstrittenen Familienmitgliedern sind dabei genauso wichtig wie die Vorberei-
tung einer Trauerfeier oder die Regelung der Hinterlassenschaften.

Ehrenamtliche Mitarbeiter fithren Gespréche tiber das Leben und den Tod und
fordern die Dialogfihigkeit und die Kommunikation unter den Betroffenen.
Aus vielen Gesprichen mit Hinterbliebenen wissen wir, dass sie es sehr bedau-
ern, es sie sehr belastet, die verbleibende Zeit nicht besser genutzt zu haben. Die
Hospizbegleiterinnen und -begleiter vermitteln, unterstiitzen, tragen zur Kla-
rung bei, damit die letzte Zeit intensiv miteinander gelebt werden kann.

Da es in unserer Gesellschaft immer mehr Alleinstehende und allein lebende
Menschen gibt, ist diese Unterstiitzung der ambulanten Helfer fiir Schwerst-
kranke eine grof3e Erleichterung.

Die Unterstiitzung oder Ubernahme von Behordengingen, die Hilfe bei Telefo-
naten oder Korrespondenz, die Begleitung zum Arzt oder zu ambulanten Un-
tersuchungen ins Krankenhaus sind diese praktischen Hilfen bei personlichen
Angelegenheiten.

Erkrankt ein Familienmitglied lebensbedrohlich und wird Zuhause gepflegt,
geht diese Pflege einher mit einer ungeheuer grofien Belastung der pflegenden
Angehorigen. Entlastend kann es da fiir die Angehdérigen sein, wenn der Hos-
pizbegleiter voriibergehend ihre Aufgaben tibernimmt und z.B. am Krankenbett



sitzt, wahrend sie einmal in Ruhe etwas fiir sich selbst tun konnen. Diese Pausen
stellen fiir die Angehorigen eine grofe Unterstiitzung dar.

Ein Schwerpunkt in der Beratung ist, dem Betroffenen einen Uberblick zu ver-
schaffen {iber alle zur Verfiigung stehenden Hilfsangebote, wie z.B. Beratungs-
stellen, Selbsthilfegruppen, Betreuungs- und Pflegesituation, Schmerztherapeu-
ten, Palliativstationen, stationdre Hospize, Seelsorger etc. Fiir Trauernde bietet
der ambulante Hospizdienst Einzelgesprache, Trauergesprachskreise und ein
monatlich stattfindendes Trauercafe an. Dariiber hinaus kénnen auch Kontakte
zu unterschiedlichen Therapeuten hergestellt werden.

Um ehrenamtliche Mitarbeiter fiir die schwere, umfangreiche Aufgabe gut zu
riisten, bedarf es qualifizierter Vorbereitung im héuslichen Bereich wie auch in
stationdren Einrichtungen. Durch die jahrelange Zusammenarbeit mit allen an
der Betreuung Sterbender beteiligten Berufsgruppen sind in der Ausbildung des
ehren- oder hauptamtlichen Begleiters viele kompetente Fachleute mit einge-

bunden.




42. Ehrenamtlicher Hospizdienst

Wir erleben in den vergangenen Jahrzehnten im Alltag immer seltener Ster-
ben, Tod und Trauer. Die Bereiche werden aus dem Leben ausgeklammert und
die Verantwortung dafiir in fremde Hande gegeben. Die Hospizbewegung will
Sterben, Tod und Trauer enttabuisieren, Angste abbauen, Mut machen, sich
fiir ein wiirdiges Sterben im héuslichen Umfeld zu entscheiden, umgeben von
den Menschen, die im bisherigen Leben wichtig waren.

Der ehrenamtliche Hospizdienst ist eine Ergdnzung zur ambulanten pflege-
rischen Versorgung durch Pflegedienste, der seelsorglichen Betreuung eines
Pfarrers und der medizinischen Versorgung eines Hausarztes und oder eines
Palliativmediziners. Er bietet seine Unterstiitzung kostenfrei an. Die ehren-
amtlichen Hospizmitarbeiterinnen und -mitarbeiter werden von Fachkraften
begleitet.

Aufgaben des ehrenamtlichen Hospizdienstes

Die psychosoziale Begleitung/Hilfen bei personlichen Angelegenheiten
Palliative Beratung und Information

Beratung und Begleitung der Angehérigen

Begleitende Trauerarbeit

Trauerbegleitung der Hinterbliebenen

Angebote weiterfiihrender Hilfe

Befahigung und Begleitung ehrenamtlicher Mitarbeiter/innen
Offentlichkeitsarbeit

Aus- und Weiterbildung fiir andere Dienste

Soziale Vernetzung



43. Kinder und Sterben

Wir wollen unsere Kinder gerne schiitzen, auch und besonders vor vielleicht
belastenden Situationen. Aber Kinder nehmen das Leben ganz anders wahr
als wir Erwachsenen. Meist versuchen Eltern, die Kinder von Schwerstkran-
ken am Lebensende fern zu halten aus Angst, es konne ihnen schaden. Das
Gegenteil ist der Fall. Gerade Kinder sehen Kranke ganz anders und ,,nor-
maler® als wir. Das bemerken wir manchmal, wenn Kinder entwaffnend
direkte und trotzdem liebenvolle Fragen stellen. ,Oma, wann stirbst Du
denn?* habe ich zum Beispiel schon gehort.

Besonders sehr junge Kinder haben da keinerlei Beriihrungsingste. Mit
Halbwiichsigen kann dies schwieriger sein. Aber auch da gibt es angemes-
sene Losungen, aber kein Patentrezept, das man mit der Brechstange durch-
setzen sollte.

Auch beriihrt ein lieber Mensch, der sich korperlich verandert, schwicher
wird, Fahigkeiten verliert, vielleicht unangenehm riecht, uns Erwachse-
ne manchmal peinlich. Kinder, die man ohne besondere Vorurteile mit den
Krankerwerdenden in Kontakt lasst, erleben dies anders, oft viel ,,normaler.
Fir Kinder ist dies eine wichtige Erfahrung, nicht ausgeschlossen zu werden;
zu erleben, dass auch grofle, starke Menschen alt, krank und hilfebediirftig
werden. Kinder konnen Kranke besonders liebevoll unterstiitzen und wieder
unerwartet Lebensmut neu erwecken.

Es ist wichtig, dass die Familien in dieser fiir alle so bedeutenden Lebensphase
nicht auseinander gerissen werden und einander trosten konnen. Hier konnen
gerade die Kinder fiir die Erwachsenen eine ungeheurere Stirke und Kraft zei-
gen. Das haben wir, die wir palliativ begleiten, alle schon oft erlebt.

Sicher gibt es Situationen, bei denen nicht jeder dabei sein muss oder sollte.
Das kénnen medizinische Mafinahmen oder besonders intime Dinge sein, bei
denen auch sonst nicht jeder anwesend sein sollte. Das gilt fiir Kinder dann
nicht anders als fiir Erwachsene.



Was aber wiirde geschehen, wenn wir Kinder bewusst von den Schwerstkran-
ken fern hielten. Die Vorstellungen, was im Verborgenen passiert, sind viel
schlimmer und langfristig belastender als die Auseinandersetzung mit der
Wirklichkeit, die von den Eltern und anderen auch noch erkliart werden kann.
Dies gilt auch fiir das Sterben selbst und den Abschied von den Verstorbenen,
der fiir jeden Menschen etwas Wichtiges und Prigendes ist. ,, Ischiiss, mach’s
gut, bis spiter! hat eines meiner Grundschulkinder einmal nach dem Tod
einer lieben Grof3tante gesagt. Und hat es auch ehrlich so gemeint.

So kénnen wir durch unseren eigenen, natiirlicheren Umgang auch mit Tod und
Sterben den Menschen nach uns sehr sinnvoll fiir das eigene Weiterleben helfen.




44, Hospizarbeit und Palliativversorgung bei Kindern

Hier steht das Wort Kinder stellvertretend fiir Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene.

Kinder mit einer lebensverkiirzenden Erkrankung benétigen ein ganz be-
sonders auf ihre Bediirfnisse abgestimmtes Versorgungskonzept, in dem
viele mitwirken.

Im Mittelpunkt steht neben dem erkrankten Kind die gesamte Familie. Die
Krankheiten konnen sich iiber viele Jahre erstrecken. Deshalb benotigen die-
se Familien Angebote der Kinderhospizarbeit und der Palliativversorgung,
die bereits bei Diagnosestellung beginnen. Sie miissen sich daran orientie-
ren, welche Mdglichkeiten das Kind, dessen Familie und Umwelt haben und
bieten. Eine Besonderheit gegentiber der Erwachsenenversorgung ist das viel
breitere Krankheitsspektrum und die unterschiedlichen Therapiekonzepte
vom Sdugling bis zum jungen Erwachsenen.

Stationdre Kinderhospizarbeit

In stationdren Kinderhospizen werden Kinder und die ganze Familie ab der
Diagnosestellung aufgenommen und durch ein multiprofessionelles Team
versorgt. Die Aufenthalte zur Entlastung der Familien sind zeitlich begrenzt
und konnen regelmaflig (vorwiegend jahrlich) in Anspruch genommen
werden. In der Lebensendphase kénnen das Kind und dessen Familie unbe-
grenzt aufgenommen werden.

Ambulante Kinderhospizarbeit

Durch ambulante Kinderhospizdienste werden Kinder und die gesamte Fa-
milie ab der Diagnose im Leben und Sterben und iiber den Tod der Kinder
hinaus begleitet.

Im Unterschied zu der allgemeinen Hospizarbeit werden auch hier die Fa-
milien durch Ehrenamtliche iiber einen lingeren Zeitraum begleitet. In den
meisten Fillen begleiten zwei ehrenamtliche Mitarbeiter die Familie mit
etwa drei bis fiinf Stunden wochentlich. Dieses Unterstiitzungsangebot soll
die Forderung der Selbsthilfe férdern. Durch die vernetzende Arbeitsweise
der ambulanten Kinderhospizdienste erhalten die Familien Informationen
anderer Angebote.



Ambulante Palliativversorgung von Kindern

Neben der Versorgung von Kindern durch ambulant tatige Kinderarzte, Kin-
derkrankenpflegedienste, Sozialpadiatrische Zentren und andere haben sich
seit mehreren Jahren Angebote fiir eine spezialisierte Kinderpalliativversor-
gung gebildet. Meist von onkologischen Zentren ausgehend, haben sich so-
genannte Briickenteams durch Unterstiitzung von Elternvereinen gegriindet.
Diese haben es sich zur Aufgabe gemacht, die Kinder und deren Familien ge-
meinsam mit den ambulanten Partnern im vertrauten hauslichen Umfeld zu
versorgen. So sollen Krankenhausaufenthalte vermieden werden, die gerade
bei Kindern besonders unerwiinscht sind.

Die Hauptaufgaben der ,Briickenarbeit® bestehen in der ressourcenorien-
tierten Bedarfserfassung, Versorgungsplanung und Umsetzung durch spezi-
alisierte Kinderdrzte und Kinderkrankenpflegekrifte mit dem gemeinsamen
Fokus auf Gesamtfamilie, Freunde, Nachbarn und ambulante Partner. Alle
konnen und sollten in dieser speziellen Situation angeleitet werden. Der Be-
darf an spezialisierter ambulanter Palliativversorgung von Kindern kann
durch die Familien selbst, aber auch von behandelnden Arzten oder anderen
Versorgern angemeldet werden. Die Verordnung fiir diese Leistung wird dann
mit dem behandelnden Kinderarzt besprochen.

Wir sehen, Kinder sind keine kleinen Erwachsenen. Manches ist gleich, vie-
les dhnelt sich in der palliativen Versorgung. Aber es braucht hohe fachliche
Kompetenz, viel Erfahrung im Umgang mit schwerstkranken Kindern und
insbesondere deren Familien. Diese sind noch wesentlich stirker belastet als
bei erwachsenen Patienten, und die Last zieht sich mit allem Hoffen und Ban-
gen oft iiber eine lange Zeit hin.

Das Netz fir schwerstkranke Kinder ist noch 16chrig. Trotzdem kann man
Rat und Hilfe finden - wenn man daran denkt. Die engagierten Teams fiir
Erwachsene und die fiir Kinder arbeiten immer enger zusammen, so dass zu-
nehmend auch ortsnah Unterstiitzung gefunden werden kann. Durch Zusam-
menarbeit kommen alle weiter.

Wichtig ist und bleibt: Daran denken; auch wenn Eltern die Hoffnung auf
Heilung nie aufgeben und das auch nicht sollten. Sie sollten ebenfalls daran
denken, frithzeitig nach den Moglichkeiten palliativer Begleitung zu fragen.
Denn dann kann auch die schwere Zeit der teils sehr belastenden Behandlun-
gen leichter fallen.






45, Sterbehilfe oder Totungshilfe?!

»Allemal gilt, dass, wer die Begriffe und Gedanken bestimmt, auch Macht iiber
die Menschen hat.”
Zitat nach Heiner Geifller, * 3. Mar 1939 + 11. September 2017

Sterbehilfe. So nannte man bis in die neunziger Jahre die hospizlich-palliative
Begleitung sterbender Menschen. Heute ist dieser Begriff ganz anders besetzt.
Es geht dabei um das sogenannte selbstbestimmte Sterben. Allerdings passt zu
Beihilfe zur Selbsttotung und zur Totung auf Verlangen viel besser als ,,Ster-
behilfe“ der Begriff Tétungshilfe, finde ich. Deshalb nenne ich auch das Kind
beim Namen.

Was ist in Deutschland bei der Totungshilfe erlaubt?

Viel, viel mehr, als man denkt und die selbsternannten ,,Sterbehelfer” in den
Medien verbreiten. Verboten ist die Tétung auf Verlangen oder auch die Mit-
leidstétung. Zum Beispiel, wenn bei einem alten Ehepaar der gesiindere den
krankeren, meist dementen Partner tétet. Das ist strafbar in Deutschland.
Erlaubt ist jede Form der Tétungshilfe zur Selbsttotung. Jeder Mensch hat
Erfahrungen im Verwandten- und Freundeskreis, wo sich ein oder mehrere
Menschen das Leben genommen haben, ohne andere dabei um Hilfe zu bit-
ten. Wenn jemand aus verschiedenen Griinden nicht in der Lage ist, alleine,
selbstbestimmt sich zu t6ten, dann kann er einen anderen darum bitten, ihn
zu helfen. Fiir den Totungshelfer gilt, dass er dabei straffrei ist, wenn er erlaub-
te Dinge besorgt. Das kann dann ein Arzt sein, der Medikamente zur Tétung
auf Privatrezept verschreibt. Oder auch jemand, der eine legale Waffe besorgt.
Oder eines der vielen ,totsicheren® Gifte, die frei verfiigbar im Handel sind.
Der Phantasie sind da keine Grenzen gesetzt und das Bundesverfassungsge-
richt hat am 26. Februar 2020 das aus meiner Sicht furchtbare Urteil gefallt.
Einfach gesagt bedeutet es:

e Jeder Mensch hat das Recht sich auf die von ihm gewéhlte Weise das Leben
zu nehmen.

e Er darf dabei jede Hilfe in Anspruch nehmen, die er mochte.

® Er darf nicht gehindert werden.



e Der Grund fiir die Selbstt6tung darf keine Rolle spielen.
e Er muss zurechnungsfihig sein.
e Er darf nicht dazu gedringt werden.

So ist der Stand bei Drucklegung der 17. Auflage. Vielleicht wird der Bundes-
tag dazu 2023 noch Regeln erlassen, vielleicht aber auch nicht. Auf jeden Fall
werde ich mit der PalliativStiftung weiter dafiir kimpfen, dass diese Totungs-
hilfe in Deutschland nicht zum Normalfall wird.

Es wire gut, die Dinge beim Namen zu nennen. Begleiten wir einen Ster-
benden, so ist dies Sterbehilfe im eigentlichen Sinn. Beschleunigt man die
Selbsttdtung eines anderen so ist dies Totungshilfe.



Nur ein Nachwort?

»Palliativversorgung? Das haben wir schon immer gemacht!*

Uber lange Zeitraume hin war es irztliches Denken, sich von Patient und
Angehérigen zuriick zu ziehen, wenn der Arzt glaubte, dass Heilung nicht
mehr moglich, der Tod nahe sein konnte. Das dnderte sich eingangs des
19. Jahrhunderts. Hufeland veroffentlichte 1806 in ,,Die Verhiltnisse des
Arztes“: ,Selbst im Tode soll der Arzt den Kranken nicht verlassen, noch
da kann er sein grofler Wohlthiter werden, und, wenn er ihn nicht retten
kann, wenigstens sein Sterben erleichtern.” Ein lesenswertes Plddoyer fiir
eine Medizin der Menschlichkeit, jenseits profitorientierter Technisierung,
so konnte man heute sagen.

So kam es, dass Generationen von Kollegen tatsichlich anders als zuvor
wieder den Kranken beistanden, bis Bruder Hein kam, sie mitzunehmen
und Arzte dariiber hinaus auch die Familien in ihrer Trauer begleiteten.
Erstaunlich, auf das Beste wird dieses drztliche Handeln geschildert in ei-
nem Filmklassiker der 1950er Jahre ,,Sauerbruch - das war mein Leben®
Sicher, dort wird mit Pathos eine Haltung geschildert, die weit entfernt
ist vom managed care der teamorientierten Prozesse transprofessioneller,
spezialisierter Symptomkontrolle. Aber eben doch auch und gerade Palli-
ativversorgung im positivem Sinne. Auch auf hohem Niveau und auf das
Dankbarste angenommen von Menschen in ihrem Leid.

In den 1960er Jahren des letzten Jahrhunderts fanden diese Arzte endlich
breiter werdende Unterstiitzung in den engagierten Laien der Hospizbe-
wegung.

In der Jesuitenzeitschrift ,Stimmen der Zeit“ 6/2009 schreibt Prof. Lob-
Hiidepohl im Artikel ,,Bedrohtes Sterben® von der ,maximaltherapeuti-
schen Versorgung einer Hochstleistungsapparatemedizin, die den Kérper
des Sterbenden zum bloflen Reaktor technischer Artefakte degradiert.®
Eine exzellente Palliativversorgung bedeutet nicht, die Technik des Lehr-
krankenhauses und die Palliativ- oder Intensivstation daheim im Schlaf-
zimmer aufzubauen. Die Moglichkeit der hervorragenden, auch techni-
schen Leidenslinderung sollte im Hintergrund bleiben und lediglich ein
Sicherheitsnetz bieten.

Wer das Gliick hat, in einem eingespielten Palliative Care Team mitzuar-
beiten, der weif3, dass er die Freude an der vielleicht menschlichsten aller



Arbeiten in der heutigen ,,Gesundheitsindustrie“ miterleben und mitge-
stalten darf. Ich habe den Traum, dass es bald fiir jeden Menschen, der
es braucht, Hilfe, ein Palliativteam gibt, und dass alle zusammenarbeiten,
damit keine Bitte um Hilfe mehr abgewiesen werden muss.

Thomas Sitte

Interessante Links

Unsere Stiftung:
www.palliativstiftung.com

www.palliativkalender.de

Informationsquellen:

www.pal-life.org

www.palliativ-portal.de
www.dgpalliativmedizin.de

www.dhpv.de
www.wegweiser-hospiz-palliativmedizin.de
www.charta-zur-betreuung-sterbender.de
www.begleitung-am-lebensende.de
www.doc-sitte.de

www.palliativstiftung.de/de/projekte/pipip

Seiten auf Englisch, die man kennen sollte:

www.palliativedrugs.com



Die Deutsche PalliativStiftung

Never doubt that a small group of thoughtful, commited citizens can change
the world. Indeed, it is the only thing that ever has. (M. Mead)

Am 8. Mai 2010 wurde die Deutsche PalliativStiftung von acht Praktikern
der Hospizarbeit und Palliativversorgung unabhéngig von etablierten Struk-
turen gegriindet. Sie ist damit eine ,junge® Stiftung, hat jedoch von Anfang
an durchaus ambitionierte Anspriiche und Ziele. Die acht Griindungsstifter
kamen aus der Pflege, Seelsorge, Medizin, Physiotherapie und Betriebswirt-
schaft. Thr erklartes Ziel ist es, sich sowohl fiir Erwachsene wie auch fiir Kinder
und gemeinsam stark machen, so dass sich die Offentlichkeit hin zu einem an-
gemessenen hospizlich-palliativen Denken weiter 6ffnet. Von Margaret Mead
(1901-1978), einer amerikanischen Ethnologin und Philosophin des vergan-
genen Jahrhunderts stammt die oben genannte Aussage, die aufs Deutsche
tibertragen lautet:

~Zweifle nie daran, dass eine kleine, aufmerksame, engagierte Gruppe von Biir-
gern die Welt verdndern konnte. In der Tat ist das das Einzige, das sie je verdn-
dert hat.“

Neue Akzente setzen

So setzten sich die Griinder der PalliativStiftung gemeinsam ein fiir eine besse-
re Fiirsorge fiir schwerkranke und sterbende Menschen aller Altersstufen. Da
die Griinder die Hospizarbeit und Palliativversorgung aus unterschiedlichsten



Perspektiven kennen, ist es auch ihr Ziel, die verschiedenen Erfahrungen zu
einem Ganzen zusammenfiigen: ,,Jeder Mensch soll die Unterstiitzung finden,
die er in der hospizlich-palliativen Versorgung benétigt und sagen konnen:
,Wie gut, dass ich mich immer auf Hospizarbeit und Palliativversorgung ver-
lassen kann', so Mitgriinder Pfarrer Matthias Schmid. Auch die hinzugekom-
menen Stiftungsrite sind in den verschiedensten Berufsgruppen und Positio-
nen titig, so dass es zu einem wunderbar dynamischen Austausch kommt. So
unterschiedliche Erfahrungen und Sichten sind nach Auffassung der Griinder
ideal, um bundesweit die Entwicklung der Palliativ- und Hospizversorgung
weiter voran zu bringen.

Thomas Sitte, einer der Griinder und Vorstandsvorsitzender der Stiftung
erganzt: ,Werbung unter den verschiedensten Vorzeichen fiir die verschiede-
nen Versorgungsmoglichkeiten ist damit fiir uns ein wichtiges Anliegen. Wir
erproben gewissermaflen Edutainment fiir ein ernstes Thema.“ So gibt es In-
formationsmaterial fiir Laien und Experten in verschiedenster Form, Konzer-
te, CDs, Lesungen, Aktionen im Sport (www.irunforlife.de), Fotowettbewerbe
und Kalender rund um das Thema der Begleitung und Versorgung am Le-
bensende.

Plattform fiir Engagierte

»Die Deutsche PalliativStiftung versteht sich als Plattform fiir engagierte Lai-
en, Fachleute, Ehren- und Hauptamtliche und will sich mit ihnen gemeinsam
in allen Fragen der hospizlichen und palliativen Versorgung engagieren®, er-
ganzt die Diplom-Sozialpadagogin Elke Hohmann. Die Stiftung will dabei hel-
fen, dass regionale Initiativen solide wachsen und im Austausch miteinander
gefestigt werden.

,Wichtige rechtliche Fragen rund um das Lebensende sind teils tiberhaupt
nicht, teils widerspriichlich rechtlich geregelt, betont Stiftungsrat Prof. Dr. iur.
utr. Carsten Schiitz, ,hier haben wir bereits zu wegweisenden Entscheidun-
gen beigetragen, aber auch auf diesem Gebiet liegt noch viel Arbeit vor uns!“
Insbesondere beim Problem der Versorgung von Palliativpatienten mit Be-
taubungsmitteln im Notfall zur Unzeit und in Fragen der Beihilfe zur Selbst-
tétung hat die PalliativStiftung die wesentlichen Impulse gegeben und so zu
einer Verbesserung der Situation beigetragen.



Nachhaltig fordern

,Wir haben noch lange nicht die ganzheitliche Medizin, die daftir nétig und
in einem Wohlstandsland wie Deutschland sicher moglich ware®, erganzt Tho-
mas Sitte. Deshalb wollen die Stifter die weitere Entwicklung von Palliativ-
und Hoversorgung nachhaltig férdern. Die Deutsche PalliativStiftung will
Netz und Sicherheit fiir die Menschen bieten, die in diesem Bereich professi-
onell und ehrenamtlich tdtig sind, damit die Hilfe bei den Betroffenen direkt
und auch langfristig ankommt. Die Stiftung motiviert zur gelebten Zusam-
menarbeit.

»Die Leistungen, die in der Versorgung von schwerstkranken Patienten
jeden Alters erbracht werden, verdienen grofien Respekt!, betont Pfarrer
Schmid. Die Stiftung ist regional und bundesweit tétig. Bereits vorhandene
Projekte und noch entstehende Ideen werden miteinander vernetzt. Gleich
als eine der ersten Aktivititen fithrten die Griinder den bundesweit ersten
Fachkongress zur ambulanten Palliativversorgung durch, der am 28. Juni
2010 in Berlin mit groflem Erfolg stattfand, aber auch z.B. einen Empfang
eines kleineren Kreises von PalliAktiven in Berlin, bei dem sogar Daniela
Schadt, die Lebensgefahrtin des Bundesprasidenten zu Gast war. Besonde-
ren Wert haben die Griindungsstifter darauf gelegt, dass sie unabhingig und
nicht gewerblich oder in Verbanden verpflichtend gebunden sind. Dabei ver-
bindet sie ein grofies gemeinsames Ziel: Sie mochten ihre Erfahrungen mit ei-
nem multiprofessionellen Blick zu einem Ganzen zusammenfiigen und damit
ihrem Idealbild ein Stiick naher kommen.

Ein echtes High-Light ist natiirlich das PAL-LIFE-Projekt des Vatikans, das
wir initiierten und an dem wir langfristig mitarbeiten.

Vorhandene Projekte vernetzen

Die Aktivisten sehen die Deutsche PalliativStiftung damit als perfekte Erganzung
zu den anderen Forderern und mochten regional, tiberregional und bundesweit
tatig werden.

Der Stiftungssitz ist mit sehr giinstiger Verkehrsanbindung im ICE-Netz in
Fulda. Das Gebéude liegt eine Minute vom Bahnhof entfernt. So bietet sich Palli-
Aktiven die Moglichkeit, im Seminarzentrum Workshops durchzufiihren. ,Un-
ser Informationsmaterial wird inzwischen in ganz Deutschland sehr geschatzt
und auch aus den Nachbarliandern bestellt®, hebt der Vorsitzende Sitte hervor.



»Zum weiteren Auf- und Ausbau der Arbeit benotigt die Deutsche PalliativStif-
tung finanzielle, ideelle und politische Unterstiitzung!*

In eigener Sache

Die PalliativStiftung mochte an dieser Stelle auch um Mithilfe werben. Die Zie-
le und die damit verbundene Stiftungsarbeit brauchen viele Hinde und Hilfe,
um Verdnderungen anzustoflen und notwendige Hilfen geben zu kénnen. Dabei
muss es nicht immer nur Geld sein: TTT - Talent, time or treasure, jeder Mensch
hat etwas, das er beitragen kann. Unterstiitzen Sie uns mit Zeitspenden im Biiro,
bei Veranstaltungen und vielem mehr.

Konnen Sie etwas Besonderes? Sind Sie IT-Spezialist, besonders beredsam,
super im Organisieren? Die PalliativStiftung braucht Sie! Oder helfen Sie mit
Geldspenden oder Forderbeitragen.

Auch dieses Buch wurde weitestgehend ehrenamtlich produziert und mit
Fordermitteln verlegt. Deshalb bittet die Deutsche PalliativStiftung Sie als in-
teressierten Leser, Mitglied im Forderverein zu werden. An der Beitragshohe
sollte es nicht scheitern, ab 10 € im Jahr sind Sie dabei.

Informieren Sie sich im Biiro personlich, per Mail oder Telefon oder schauen
Sie auf die Website www.palliativstiftung.com



Aktuelle Angebote der Deutschen PalliativStiftung

Alle angebotenen Biicher, Kalender, usw. sind bei uns zu attraktiven Preisen erhaltlich, weil
wir damit zur Aufklarung tiber die Maglichkeiten von Hospizarbeit und Palliativversorgung
beitragen und sie weit verbreiten wollen. Die Artikel sind durch viel Engagement, Spenden
und ehrenamtlichen Einsatz so gut geworden! Wir wiirden uns natirlich freuen, wenn auch

viel gekauft wird, damit wir wiederum mehr fiir Sie produzieren kénnen.

Alle Preise sind Brutto-Einzelpreise.

Die Mitglieder unseres Fordervereins erhalten alle Materialien versandkostenfrei.
Gerne kénnen wir auch iiber Rabatte beim Kauf gréBerer Mengen reden.

Die Pflegetipps - Palliative Care

~Muss man haben, es gibt nichts besseres”
100 Seiten,

mit Anmerkungen aus islamischer Sicht,

in 23 Sprachen erhaltlich,

aktuell kostenfrei dank Spendern

(zzgl. Versandkosten)

Komplementare und alternative Methoden in

der Palliativversorgung

Schulmedizinisches ist nicht immer hilfreich, Alternatives
nicht immer harmlos. Ein Versuch einer niichternen Auflis-
tung.

112 Seiten, 5,- €

(zzgl. Versandkosten)

Gerontopsychiatrie und

Palliativversorgung
137 Seiten, 10,- €
(zzgl. Versandkosten)



(o Demenz und Schmerz

Eine Hilfe fiir den Alltag! Bei Menschen mit
SCHMERZ Demenz wird Schmerz IMMER unterschditzt.
70 Seiten, 5,- €,
innerhalb Hessens kostenfrei
(zzgl. Versandkosten)

(s Ambulante Palliativversorgung
- ein Ratgeber
g Das Handbuch, nicht nur fiir jeden Pflegenden,
auch fiir Hausdrzte informativ.
283 Seiten, 10— €
(zzgl. Versandkosten)

— Die Medikamententipps - ein Ratgeber
) fiir die palliative Begleitung

Die Medikamente fiir die Palliation.

Kurz, klar, iibersichtlich.

195 Seiten, 10,- €

(zzgl. Versandkosten)

MECHKAMENTEN-
TIPPS

— Forum Kinderhospiz
FORUM (e Sterbende Kinder sind eine Herausforderung.
E IR Doch wie viele Kinderhospize brauchen wir wirklich?
110 Seiten,

kostenfrei (zzgl. Versandkosten)




»Sterbehilfe” und Bedarfe beim Sterben
Sozialrechtliche Fragen werden oft vernachldssigt.
115 Seiten,

kostenfrei (zzgl. Versandkosten)

Letzte Zeiten
Sabine Mildenberger

B g Ein Buch tiber schwere Erfahrungen.
ﬂ Statt zu zerbrechen daran wachsen.
e 132 Seiten, 15, €
(zzgl. Versandkosten)
=

wwpalliativstiftung com

Die
VORSORGEN!

Die Vorsorgen! Mappe

Verfiigungen, Vollmachten, Palliativampel, Organspende-
ausweis und vieles mehr. Nach aktuellster Rechtslage 2022.
kostenfrei (zzgl. Versandkosten)



Knietzsche und der Tod
van Anfa von Kampen
120 Seiten, €19,95

Zitate:

«Ein langst dberfilliges Nachschlagewerk liber den Tod.
Ehrlich, kompetent und einfiihlsam, vielen Dank dafir”
Dr. Thomas Sitte, Deutsche KinderPalliativStiftung

Was passiert nach dem Tod, wie filhlt er sich an? Knietz-
sche setzt dabel nicht auf vorgefertigte Antworten, son-
dern mochte schon die Kleinsten unter uns zum Selbst-
denken und Weiterfragen anregen.”

Verena Hohmann, bestattungskultur

T-Shirt Tage

van Jufia Weber

2. Auflage 2022, 64 Seiten, 12,- €
(zzgl. Versandkosten)

Zitate:

LGefiihle ochne Punkt und Komma, Bilder, Gedanken, -
gleich beim ersten Lesen wurde ich auf fast die gleiche
Weise atemlos.”

Helmfried Graf von Liittichau - Schauspieler und
Lyriker

LAls ich das erste Gedicht las, musste ich zundchst ein-
mal tief durchatmen. Und ich dachte, das ist die Art von
Text, wie wir Palli-Aktiven sie dringend fiir eine effektive
Offentlichkeitsarbeit brauchen”

Dr. med. Thomas Sitte - Palliativmediziner




Orgelwerke von Johann Sebastian Bach
Benefizkonzert im Dom zu Fulda von
Wolfgang Riibsam

10,-€

(Erl6s zugunsten der KinderPalliativStiftung)

Brahms-Sonaten

eingespielt von Nicolai Pfeffer und Felix Wahl
20-€

(Erlés zugunsten der KinderPalliativStiftung)

Goldbergvariation von Johann Sebastian Bach
Die Aufnahme der niederlandischen Musiker ist in der
Olbergkirche zu Berlin entstanden und enthilt die
Goldbergvariation von Johann Sebastian Bach in einer
Version fiir ein Streichtrio.

20,-€

(Erl6s zugunsten der KinderPalliativStiftung)



PalliativKalender

Alljéhrlich werden mit dem PalliativKalender die schonsten, beriihrendsten, vielleicht auch
aufwiihlendsten und provokantesten Bilder gedruckt, die von ambitionierten Hobby- und
Profifotografen fiir die Fotowettbewerbe der PalliativStiftung eingereicht wurden. Diese Bilder
werden ein ,Best of” der letzten Jahre sein. Wir wollen mit Motiven aus dem wirklichen Leben
Hospizarbeit und Palliativversorgung als Alternativen zur sogenannten,, Sterbehilfe” starker ins
Bewusstsein der Bevolkerung riicken und zugleich sachlich aufklaren. Bilder transportieren
Emotion und Wissen, wie es Worte kaum vermdgen. Die PalliativStiftung ist dankbar, dass sie
wieder so hochwertige und intime Fotos bekam. Alle Bilder aller Fotowettbewerbe kénnen von
Interessierten fiir ihre eigene Arbeit benutzt werden.

Unter www.palliativkalender.de kann die Bildergalerie eingesehen und Bilder kostenfrei
bestellt werden. Gute Bilder aus dem wirklichen Leben werden fiir die Aufklarungsarbeit drin-
gend gebraucht. Wer gerne fotografiert, ist zum weiteren Mitmachen eingeladen bei den re-
gelmaBigen Fotowettbewerben. Eingesendet konnte jeweils vom 1. Januar bis zum 31. Mérz
des Jahres. Ob wir in 2023 wieder die finanziellen Mittel haben einen Wettbewerb durchfiihren
zu konnen, entscheidet sich zum Jahresende 2022. Die Themen der Kalender waren bisher:

2012 ,Sterben”

2014 ,Lebensfreude hilft. 2015, Licht-und
Bis zuletzt. Schattenseiten”

F .

2016,Mensch bleiben. 2017, 'Hande halten. 2018, ,Wirde am 2019,Bevor ich sterbe,
Lieben bis zuletzt Hénde helfen” Lebensende” mochte ich ..
(=
3 ~Sterbehilfe”.
DO2L v - et 2023

2020,Wer zuletzt lacht... 2021,Was mir Kraft 2022, Letzte Fragen” Sponsor gesucht
Humor (auch) am gibt!”
Lebensende?”

Beim nachsten Mal wird die Bildauswahl wohl wieder etwas provokanter sein, das Thema ist:
2023 ,Sterbehilfe”. ,Sterbehilfe” in GansefuiBchen. Warum, werden Sie im Kalender erfah-
ren. In welcher Form der Kalender 2023 erscheinen wird, ist zum Datum der Drucklegung
dieses Buches noch nicht klar. Es hdangt von den Spenden und Férdermitteln ab, die wir dafiir
erhalten.



Repent{] n um Als weiterflihrende Literatur fiir Fachpersonal

und Lehrbuch mit dem priifungsrelevanten

Pa [ | |at| vad EZI n Wissen fiir die ,Zusatzbezeichnung Palliativ-

i g aul die Prifung medizin” empfehlen wir:
Palt

3. Autlage Matthias Thons, Thomas Sitte:
Repetitorium Palliativmedizin

EBOOK INSiDE ) Springer

Rezension Prof. Herbert Rusche, Ruhr Universitdt Bochum:

Palliativmedizin, das empathische Begleiten von Sterbenskranken, ist seit jeher auch eine
origindre, gelebte Aufgabe von Hausarzten. Das aktuell erschienene,Repetitorium Palliativ-
medizin“ ist von Praktikern tiberwiegend aus der ambulanten Palliativversorgung ge-
schrieben und zielt genau auf das, was sich Menschen zuletzt meist wiinschen. Gut ver-
sorgt zuhause zu bleiben. Pragnant und praxisnah werden die wesentlichen Aspekte fiir
die Begleitung Sterbender vermittelt: Grundlagen der Palliativmedizin, Behandlung von
Schmerzen und anderen belastenden Symptomen, psychosoziale und spirituelle Aspekte,
ethische und rechtliche Fragestellungen, Kommunikation, Teamarbeit und Selbstreflexion.
Die Kapitel werden mit realen Fallbeispielen — &hnlich den Fallseminaren — eingeleitet. So
konnen Entscheidungen und Problemsituationen nachvollzogen werden. Neben harten
Fakten sind Handreichungen fiir Patienten und Angehdrige direkt als Kopiervorlage ein-
setzbar. Auch fehlen besondere Gesichtspunkte in der palliativen Kommunikation nicht,
vom Uberbringen schlechter Nachrichten bis hin zu zartem Humor. Obgleich als Repeti-
torium fiir die Zusatzbezeichnung Palliativmedizin konzipiert, ist es doch aufgrund seines
strengen Praxisbezugs insbesondere fiir den Hausarzt bestens geeignet.

Springer 2019, 4. Auflage 2022 in Vorbereitung
359 Seiten, 39,99 €



Thomas Sitte:
Ratgeber Lebensende und Sterben

Rezension Anne Schneider, Berlin:
Beim Lesen der lebensnahen Kapitel zur,Vor-

" Ratg'eberr

sorge und Begleitung fiir das Lebensende”
kldrte sich meine Sicht auf Wiinsche und Vor-
stellungen fiir mein zukiinftiges Sterben. Und
auf das, was fiir mich jetzt zahlt und ansteht.
[efsrmatinnen fir unheilbar Kranke Es geht in diesem Buch um Vorsorge und
ﬂdmhgm-mdnmaw Nachsorge, um Phasen des Sterbens und des
Trauerns, um medizinische Fakten und juris-
tische Regelungen, um ethische Fragen und
um seelsorgliche Kompetenzen. Alltagsnahe
Lebens- und Sterbensgeschichten sorgen da-
fiir, dass bei alledem der Kopf wie das Herz der Lesenden angesprochen werden. Es gelingt
Thomas Sitte, zu lehren,,ohne zu belehren”. Eine kritische und selbstkritische Auseinander-
setzung der Lesenden mit dem Gelesenen ist von ihm intendiert.

Gut, wenn Sterbende und Sterbebegleiter dieses ,alles” teilen und mitteilen kénnen, wenn
sie sich nicht vor vertrauensvoller und zértlicher Nahe fiirchten. Dann mag es tatsachlich
so etwas wie ein ,gesegnetes Sterben” oder ein ,Sterbegliick” geben. Ich bin dankbar, dass
Thomas Sitte mit seinem Buch dazu ermutigt.

Gut ist aber auch, dass Thomas Sitte das Sterben nicht leichtfertig schonredet. Dass er nicht
verschweigt: Es kann in manchen Sterbephasen auch ,furchtbare Erlebnisse” geben. Das
Buch wagt den Blick auch auf solche Erlebnisse und auf die Angste vieler Menschen vor
nur schwer ertrdglichem Leiden am Lebensende. Thomas Sitte zeigt vielféltige Wege auf,
wie Furcht einflBende Sterbe-Umstande durch palliative MaBnahmen fiir Sterbende und
Angehdrige lebbar gestaltet werden kdnnen.

Unser irdisches Leben ist begrenzt und verganglich. Nur wenn wir uns dieser Begrenztheit
und Verganglichkeit realistisch stellen, gewinnen wir eine Klugheit, die zuversichtlich le-
ben und sterben lasst. Vorsorge und Begleitung fiir das Lebensende’ von Thomas Sitte ist
ein Buch, das diese Klugheit fordert!

Springer 2018
292 Seiten, 27,99 €




MUTMACH-KARTEN e

DEUTSCHE
PALLIATIV
STIFTUNG

Mit den Mutmach-Karten konnen Sie einem Menschen personlich Mut zusprechen.
Wenn jemand beispielsweise schwer erkrankt ist, seinen Job verloren hat oder wenn
er eine wichtige Entscheidung treffen muss. Sie kénnen sie aber auch als klassische
Trauerkarte verschicken.

Die Motive sind ganz verschieden von klassisch bis modern, von schwarz-weil3 bis
bunt, von Landschaftsaufnahme bis Stillleben. Passend zu dem Menschen und dem
Anlass konnen Sie ein Motiv auswahlen und es mit einem Spruch kombinieren oder
Sie nutzten den leeren Einleger und formulieren selbst etwas und schon ist Ihre be-
sondere Mutmach-Karte fiir einen besonderen Menschen fertig. Wenn Ihr Kartenvorrat
einmal aufgebraucht sein sollte, konnen Sie jederzeit das sechsteilige Nachfullset bei
uns bestellen.

Starter-Set besteht aus: Nachfiill-Set besteht aus:
+ 6 Mutmach-Karten + 6 Mutmach-Karten
+ 6 Einlegern mit Spruch + 6 Einlegern mit Spruch
» 6 Einlegern blanko » 6 Einlegern blanko
+ 6 Umschlagen + 6 Umschlagen
« einer hochwertigen
Schubladenbox
18,50 Euro pro Starter-Set 15,- Euro pro Nachfill-Set

7zg|. 5,00 € Versandkosten pro Paket 7zg|. 3,00 € Versandkosten pro Paket



SET 1

SET 2
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.l. I
Funktionsshirt gelb
€25,-

Funktionsshirt blau
€25,

Funktionsshirt griin
€25,-

.0
@ Iru

for life
‘e

Hospizlich-palliatives Denken und Wissen in
den Sport zu tragen, ist unser Anliegen seit
Griindung der PalliativStiftung. Dafiir haben
wir unter anderem die,, | run for life“-Funktions-
Shirts in hochwertiger Qualitat.

Wir wollen im wahrsten Sinne des Wortes lau-
fend hospizlich-palliative Denkanst6R3e dorthin
bringen, wo man sie am wenigsten erwartet.

Machen Sie mit.
Laufen Sie mit.

Informieren Sie mit. Sich und andere.

Die hochwertigen Funktionsshirts mit dem Logo der
Sportinitiative der Deutschen PalliativStiftung sind
leicht, atmungsaktiv, transportieren Feuchtigkeit
schnell von innen nach au8en und bestehen aus 50 %
Polyester-, sowie 50 % Topcool-Polyesterfasern.

Fiir Vereine und Veranstalter Mengenpreis auf Anfrage.



Wenn ich gestorben bin

LafSt mich schlafen. Es ist so schon
Unter dem dunklen Steine.

Viele Sterne hab’ ich gesehn,

Aber es waren nicht meine.

Viele Wiinsche hab’ ich gehabt,

Nun sind sie alle verschwunden.
Mein armer Leib, den die Kiihle labt,
Hat Ruhe gefunden.

Von irgendwas bin ich Jahr um Jahr
Krank und elend gewesen,

Aber ich weif$ nicht mehr, was es war.
Nun bin ich genesen.

Und ich weif jetzt: All unser Schmerz
Hat solch ein lautloses Ende.

Blumen wachsen jetzt durch mein Herz
Und iiber meine Hdnde.

Vielleicht, dafs es irgend jemanden gibt,
Der um mich weint tief innen,

Und vielleicht hab’ ich ihn geliebt -

Ich kann mich nicht mehr besinnen.

LafSt mich schlafen. Es ist so schon
Unter den Wipfelkronen.

Viele Sterne kann ich jetzt sehn
und darf sie alle bewohnen.

hs



,Die Qualitat und der Inhalt der Broschure stossen allerorts
wirklich auf grosses Lob und Interesse, sogar Altenhilfeorganisationen
der (ost-)europaischen Nachbarlander haben Interesse daran, diese
zahlreich zu verteilen — wenn moglich mit Ubersetzung!”

JIch habe lhre Broschure gelesen und bin begeistert Uber Aufbau und
Inhalt. Ich selbst arbeite als seelsorgliche Mitarbeiterin im Johanniter-
Seniorenstift, bin Trauerbegleiterin, und habe somit auch sehr viel mit dem
Thema zu tun. Gerne wurde ich unseren Mitarbeitern, die in der Pflege
tatig sind und wirklich versuchen, ihr Bestes zu geben, diese Broschure
an die Hand geben. Naturlich wissen viele Pflegekrafte, was sie wahrend des
Sterbeprozesses eines Bewohners tun konnen, sollten, durfen, mussen,
aber es noch einmal schwarz auf weilk zu lesen, in einer Sprache, die jeder
verstehen kann, ruft doch nochmal das wirklich Wichtige in Erinnerung.”

.Selbstverstandlich habe ich jedem Mitarbeiter ein neues Exemplar mit
Lesepflicht ins Fach gelegt, damit hier auch ,richtig gepflegt wird"”

.Ich finde die Broschure generell sehr gut, das Fallbeispiel am Anfang
sorgt fur einen leichten, verstandlichen Einstieg in die Thematik. Auch
die Erklarungen zu den einzelnen Schwerpunkten sind sehr ausfuhrlich und
einfach zu verstehen. Man merkt, dass viele professionelle Berufsgruppen
und kompetente Fachleute an dieser BroschlUre mitgearbeitet haben.”

Deutsche PalliativStiftung
www.palliativstiftung.com
Spendenkonto Sparkasse Fulda
IBAN: DE52 5305 0180 0000 0077 11
BIC: HELADEF1FDS

Wir danken dem Hessischen Ministerium fur Soziales und Integration
fur die Forderung.
wwSo kédnnen wir viele Bucher kostenlos abgeben.
VK 5,00 € (D)

9" 783944 " 530611
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