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1 Einfiihrung

1.1 Ziel des Buches

Dieses Buch ist verfasst fiir alle, die mit Menschen arbeiten, die

aufgrund einer schweren Erkrankung in der letzten Phase ihres

Lebens stehen und ihrem Tod entgegensehen. Angehorige aller
Berufsgruppen sind angesprochen. Auf eine Auseinanderset-
zung mit dem Thema »Demenz und Delir« wird verzichtet.

Allzu oft geschieht es, dass todkranke Menschen allein blei-
ben. Denn die Begegnung mit ihnen ist fiir jeden ein eindring-
licher Hinweis auf die Endlichkeit des Lebens und die Unaus-
weichlichkeit des eigenen Todes. Gleichzeitig wird der Blick
auf einen todkranken Menschen allzu leicht eingeengt auf sein
Sterben. Es wird iibersehen, dass viele dieser Menschen noch
Anliegen, Wiinsche und Interessen haben. Sie haben in ihrem
Leben viele schwierige Situationen und manche Lebensproble-
me bewiltigt und dabei einen Schatz an Fahigkeiten entwickelt,
die ihnen dabei helfen konnen, diese Lebensphase zu meistern.
Die Aufgabe der Fachkrifte, die mit diesen Menschen arbeiten,
liegt dann darin, den notwendigen Rahmen zu schaften, dass
diese Menschen ihre Stirken aktivieren konnen.

Dazu sind Kompetenzen erforderlich, die tiber eine Beratung
hinausgehen, weswegen hier von Gespréchsfiihrung gesprochen
wird. Erforderlich sind neben einer Fach- und Prozessberatung
ein einfithlsames Beobachten und Erforschen auch unausge-
sprochener Anliegen und Wiinsche. Das gilt nicht nur fiir die
Todkranken selbst, sondern auch fiir die Familienangehorigen
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und sonstige Menschen, die fiir sie wichtig sind. Denn immer
gilt die Aussage: Niemand ist alleine krank.

Eine systemische Orientierung, wie sie hier gewéhlt wurde,
ist wegen der Bedeutung des Kontextes, in dem der todkranke
Mensch in der letzten Phase seines Lebens lebt, von grofier Be-
deutung - betreut von Fachkriften unterschiedlicher Professio-
nen und begleitet von Menschen des personlichen Beziehungs-
felds. Zudem werden die Autonomie und Selbstbestimmung der
todkranken Menschen in den Blick genommen, die - wenn sie
hinreichend informiert werden — am besten entscheiden kénnen,
wie die letzten Tage, Wochen und Monate zu gestalten sind. Ach-
tung und Wertschatzung sind weitere wichtige Komponenten.

Das Sterben stellt hohe Anforderungen an das System Fa-
milie und sonstige Angehdrige sowie an die jeweils beteiligten
Ehrenamtlichen und Fachkrifte aller Disziplinen, und dies vor,
wihrend und nach dem Tod. Die Erfahrung zeigt, dass es vielen
Todkranken gelingt, in Wiirde und Zugewandtheit zu sterben,
wenn sie selbst Wiirde und Zugewandtheit erfahren und ihnen
mit Achtung und Beachtung ihrer Selbstbestimmung begegnet
wird. Es ist zudem gut belegt, dass unter diesen Voraussetzungen
sowohl korperliche als auch psychische Stérungen und Belas-
tungen gelindert werden (Biswas, Motiur Rahman Bhuiyan,
Alam u. Chowdhury, 2025).

1.2 Aufbau des Buches

In dem Buch werden zunéchst einige Grundlagen fiir die Arbeit
mit Todkranken dargestellt. Die Organisation und Finanzie-
rung der Palliativversorgung sowie die unterschiedlichen Ver-
sorgungsformen in Deutschland werden erldutert. Dieser Teil
kann von den Leserinnen, die damit vertraut sind, iibersprun-
gen werden.
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Es folgen eine kurze Einfiihrung in die Grundlagen syste-
mischen Denkens und Handelns sowie eine Darstellung der
Besonderheiten einer palliativen Behandlungsbeziehung und
der Grundlagen systemisch palliativer Gesprichsfithrung. Im
Ubrigen wird aber ganz praxisorientiert auf die Kommunika-
tion mit den todkranken Menschen zentriert. Dazu dient eine
Fiille von Gesprichssituationen, die sich in der konkreten Arbeit
immer wieder stellen, und einige ausfiihrliche Falldarstellungen.
Manche Themen wiederholen sich im Verlauf des Buchs. Das
ist so gewollt, um Anregungen fiir den Umgang mit schwieri-
gen Herausforderungen in dieser Arbeit von unterschiedlichen
Seiten aus zu geben.

Angestrebt wurde, ein {ibergreifendes Konzept fiir die Arbeit
mit todkranken Menschen darzustellen, das die unterschiedli-
chen, grofitenteils sehr gut ausgearbeiteten Konzepte umfasst.
Damit wird es tiberfliissig, fiir jeden Aufgabenbereich spezielle
Fortbildungen zu machen. Es werden aber Literaturhinweise ge-
geben, mit denen die jeweilige Leserin einzelne Aspekte eigen-
standig vertiefen kann.

1.3 Zukunftsperspektiven

Die Arbeit mit todkranken Menschen und ihren Angehdrigen
wird in den kommenden Jahrzehnten stindig zunehmen. In
Deutschland sterben jéhrlich 1,02 Millionen Menschen (Statis-
tisches Bundesamt, 2024). Die grof3e Mehrheit von ihnen stirbt
infolge von Herz-Kreislauf- und Krebserkrankungen in Kliniken,
Alten- und Pflegeheimen, seltener in Hospizen oder zu Hause.
Laut Hochrechnung von Etkind et al. (2017, S. 179) vom Cecily
Saunders Institut werden im Jahr 2040 25 Prozent mehr Men-
schen pro Jahr sterben. Der Bedarf an Hospiz- und Palliativver-
sorgung wachst um 45 Prozent. Hauptgriinde fiir diese Steige-
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rung sind die Zunahme an komplexen Erkrankungen und die
Errungenschaften der Medizin, aufgrund derer immer mehr
Menschen ein hohes Lebensalter erreichen.

Bereits heute besteht ein Mangel an Pflegepersonen und Me-
dizinerinnen'. Dadurch wird die Rolle der pflegenden Angeho-
rigen immer wichtiger. Damit diesen eine gute Begleitung ihrer
Angehorigen am Lebensende gelingen kann, benétigen sie fach-
liche Unterstiitzung und Beratung. Diese wird getragen durch
einen guten Austausch unter den Fachleuten unterschiedlicher
Professionen im Sinne einer stabilen Netzwerkarbeit. Nur so
konnen die Beteiligten ihrem hohen Anspruch an die Qualitat
ihrer Arbeit gerecht werden und ethisch oft herausfordernde Si-
tuationen moglichst gut bewiltigen, sodass eine unzumutbare
Belastung aller Beteiligten vermieden wird.

1 In diesem Buch wird zwischen der weiblichen Form und der mannlichen
Form gewechselt. Personen jedweder geschlechtlichen Orientierung mégen
sich jeweils gleichermaflen angesprochen fiihlen.
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2 Palliative Care

2.1 Definition und Verstiandnis

Palliative Care ist die internationale Bezeichnung fiir ein ganz-
heitliches Konzept einer umfassenden und lindernden Betreu-
ung fiir Menschen, die unter einer unheilbaren, fortschreitenden
und zum Tode fithrenden Erkrankung leiden. In Deutschland
spricht man auch von Palliativversorgung.

Schwerkranke Menschen kénnen an verschiedenen akuten
oder chronischen Krankheiten leiden, die nicht zwangslaufig
lebensbegrenzend sein miissen. Deshalb sind nicht alle schwer-
kranken Menschen Palliativpatientinnen. Fiir eine Palliativver-
sorgung ist entscheidend, ob die Erkrankung lebensbegrenzend
ist und die Behandlung auf die Symptomkontrolle und Qualitit
der verbleibenden Lebenszeit ausgerichtet ist. Uberginge kon-
nen flieffend sein.

Die Definition der Weltgesundheitsorganisation (WHO)
wird heute von den meisten Dachverbanden und Organisatio-
nen geteilt. Sie hat folgenden Wortlaut:

»Palliative Care ist ein Ansatz zur Verbesserung der Lebens-
qualitdt von Patienten und ihren Familien, die mit Problemen
konfrontiert sind, die mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung
einhergehen. Dies geschieht durch Vorbeugen und Lindern von
Leiden, durch frithzeitige Erkennung, sorgfiltige Einschatzung
und Behandlung von Schmerzen sowie anderen Problemen auf
korperlicher, psychosozialer und spiritueller Ebene« (World
Health Organisation, 2002).
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Die Definition der WHO setzt bewusst nicht erst in den
letzten Wochen und Monaten an, sondern wahlt den Erhalt
einer wahrscheinlich lebensbegrenzenden Diagnose als Kri-
terium fiir Palliative Care. Dies kann auf eine Krebserkran-
kung ebenso zutreffen wie auf schmerzhafte Beschwerden eines
Menschen mit Demenz oder einer weit fortgeschrittenen Herz-
erkrankung.

Die Versorgung von Menschen mit schwerer, lebensbedroh-
licher Erkrankung wird in der Definition der WHO (2002) inso-
fern als systemischer Prozess beschrieben, als sich die Definition
sowohl auf die Patientinnen und als auch auf ihre Angehorigen
(in der Definition: »Familien«) bezieht. Sie beschreibt einen
bio-psycho-sozio-spirituellen Ansatz, indem sie die vier Dimen-
sionen Kérper, Psyche, sozialer Kontext und spirituelles Sinner-
leben als eng miteinander verbundene Aspekte menschlichen
Seins kennzeichnet.

In der Definition der WHO wird die Notwendigkeit einer
sorgfaltigen Einschatzung und Behandlung von Schmerzen
besonders hervorgehoben. Damit hat sich Cicely Saunders
(2000) in den 1960er Jahren intensiv auseinandergesetzt und
das sogenannte »Total Pain«-Konzept entwickelt. Der »umfas-
sende Schmerz« schliefit »kdrperliche, emotionale und soziale
Schmerzen und das spirituelle Bediirfnis nach Sicherheit, Sinn
und Selbstwert« (S.9) ein. Diese Dimensionen treten miteinan-
der in Beziehung und beeinflussen die Auspriagung des Schmer-
zes in hohem Maf3e. Nicht nur der ganzheitliche Blick ist dabei
entscheidend. Das Konzept sensibilisiert dafiir, wahrzunehmen,
dass die einzelnen Aspekte nicht unverbunden nebeneinander-
stehen, sondern aufeinander einwirken und sich jeweils mit
einer anderen Intensitdt und Haufigkeit bedingen. Anhaltende
korperliche Symptome wirken sich beispielsweise auf die psy-
chische Verfassung aus, und Angst und Sorge um die Situation
der Familie konnen kérperliche Symptome verstéarken.
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2.2 Entwicklung der Palliativversorgung
in Deutschland

Die Entwicklung der Hospizbewegung und der Palliativversor-
gung in Deutschland war eng mit gesellschaftlichen Bedingun-
gen, ethischen Sichtweisen und den Fortschritten der Medizin
verbunden. Im Vergleich zu anderen européischen Landern er-
folgten sie in Deutschland zeitverzogert in den 1980er Jahren
aus einer Biirgerbewegung, die das Sterben in der Gesellschaft
nicht an den Rand gedrangt wissen wollte.

Als Hintergrund fiir die Zeitverzogerung ist eine Tabuisie-
rung von Sterben, Tod und Trauer zu nennen, die durch die
nationalsozialistische Vergangenheit bedingt war. Das medizi-
nisch-ethische Selbstverstaindnis war schwer beschadigt, und
eine Auseinandersetzung mit der Vergangenheit blieb lange aus.

Der medizinische Fortschritt und die damit verbundene
»Apparatemedizin« trugen dazu bei, dass ein Sterben im Kran-
kenhaus und spiter in Einrichtungen der Altenpflege zur Regel
wurde. Mit dieser Verdriangung der Sterbenden in Einrichtun-
gen abseits des gesellschaftlichen Lebens wurde der Schrecken
des Todes aus dem Alltagsleben verbannt. Zugleich fithrten Ent-
traditionalisierung und Entritualisierung des Sterbens im héus-
lichen Umfeld zu einer Unféhigkeit selbst der engsten Ange-
horigen, miteinander {iber den Tod zu sprechen (Kriiger, 2017,
S.61f.).

Als 1971 im deutschen Fernsehen ein Bericht iiber das von
Cecily Saunders gegriindete St. Christopher Hospice in Lon-
don ausgestrahlt wurde, kam es zu lebhaften Kontroversen. Vor
allem die Kirchen lehnten einen Aufbau von Hospizen oder Pal-
liativstationen in Deutschland vehement ab. Diese »speziellen
Sterbeeinrichtungen« triigen — so die Sicht der Kirchen - dazu
bei, dass ein Sterben nicht menschlicher, sondern unmensch-
licher gemacht wiirde.
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Dieser Gesichtspunkt war keineswegs von der Hand zu wei-
sen. So beschrieb der Soziologe Norbert Elias (1982) in seinem
Werk »Uber die Einsamkeit der Sterbenden in unseren Tagen«
die gesellschaftlichen Tendenzen emotionaler Distanz in In-
stitutionen. Er beschrieb die Art und das Ausmaf der sozialen
Verdriangung des Todes und damit einhergehend den Verlust
familidrer und nachbarschaftlicher Rituale. Sterbende wiirden -
so Elias — in Krankenhéusern oder Pflegeeinrichtungen isoliert.
Der Tod finde jenseits sozialer Bindungen statt. Demgegeniiber
pladierte er dafiir, das Sterben wieder ins Bewusstsein der Ge-
sellschaft zu rufen und den Sterbenden ihre Wiirde zuriickzu-
geben.

Gleichzeitig war in diesen Jahren die Versorgung schwer-
kranker Menschen vor allem auf Heilung statt auf Betreuung
schwerstkranker und sterbender Menschen ausgerichtet, und
die medizinische Entwicklung liefy wenig Raum fiir »hoffnungs-
lose Fille«.

In dieser gesellschaftlichen Situation entwickelte sich Ende
der 1970er Jahre die Hospizbewegung. Nicht zuletzt durch die
epidemieartige Ausbreitung der HIV-Erkrankung wurde die
mangelhafte Versorgung schwerstkranker und sterbender Men-
schen weiter 6ffentlich. Diese oftmals unzureichende Versor-
gung von HIV-positiven Menschen aktivierte Gruppen und
Bewegungen, aus denen die Aidshilfe hervorging. Hospizbewe-
gung und Aidshilfe machten sich gemeinsam zum Ziel, schwer-
kranke Menschen wiirdevoll zu begleiten sowie gesellschaftliche
Tabus iiber Krankheit, Sterben und Tod abzubauen.

Die Palliativversorgung entwickelte sich im Gegensatz zur
Hospizbewegung vornehmlich innerhalb des Gesundheitssys-
tems und wird heute meist durch hauptamtlich im Gesundheits-
system Beschiftigte erbracht. Demgegeniiber wird die Hospiz-
arbeit vornehmlich von ehrenamtlichem Engagement getragen.
Die erste Palliativstation, gefordert durch die Deutsche Krebs-



Susanne Kiepke-Ziemes / Heike Waldhausen / Wilhelm Rotthaus:
Systemische Gesprachs- fithrung mit Schwerstkranken und ihren Angehorigen

Entwicklung der Palliativversorgung in Deutschland 17

hilfe, er6finete 1983 am Kolner Uniklinikum. Erste stationdre
Hospize entstanden 1986 in Aachen und Recklinghausen, das
erste Kinderhospiz eréfinete1998.

Diese parallele Entwicklung der Palliativversorgung und der
Hospizarbeit ist ein spezifisch deutsches Phanomen, das in an-
deren Léandern so nicht zu finden ist. Wahrend es in anderen
Landern keine Unterscheidung zwischen Betten auf einer Pal-
liativstation oder Platzen in einem stationdren Hospiz gibt, wird
in Deutschland auf einer Palliativstation Krankenhauspflegebe-
diirftigkeit vorausgesetzt, wihrend ein Hospiz eine Einrichtung
der Versorgung und Pflege im engeren Sinn darstellt. Dadurch
entstand eine Dualitat hospizlicher und palliativer Versorgung,
die auch durch unterschiedliche Fachverbande gespiegelt wird.
Verbindungen werden iiber strukturelle Verankerungen und
Kooperationen hergestellt.

Als weitere wichtige Entwicklungsschritte sind zu nennen:
Seit dem 1. April 2007 besteht fiir gesetzlich Krankenversi-
cherte nach dem Fiinften Buch Sozialgesetzbuch (SGB V) ein
Anspruch auf »spezialisierte ambulante Palliativversorgung
(SAPV)«. Der Gesetzgeber sieht diese Leistung fiir Versicherte
vor, die an einer nicht heilbaren Krankheit mit begrenzter Le-
benserwartung leiden und einen besonderen Versorgungsbedarf
aufweisen. Sie soll den Betroffenen erméglichen, bis zum Tod
in ihrer vertrauten héduslichen Umgebung oder in stationdren
Pflegeeinrichtungen versorgt zu werden. Grundvoraussetzung
ist hierbei ein »komplexes Symptomgeschehen« wie eine aus-
gepragte Schmerzsymptomatik, neurologische, psychiatrische
oder psychische Symptome, gastrointestinale, urogenitale Sym-
ptomatiken oder (ex)ulzerierende Wunden und Tumore, also
der Bedarf einer besonders aufwendigen Versorgung.

Ein wichtiger Meilenstein war zudem der Erlass des »Geset-
zes zur Verbesserung der Hospiz- und Palliativversorgung (Hos-
piz- und Palliativgesetz - HPG)« im Jahr 2015. Es beschreibt
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vielféltige Mafinahmen, die die medizinische, pflegerische, psy-
chologische und seelsorgerische Versorgung von Menschen in
der letzten Lebensphase verbessern und einen flaichendecken-
den Ausbau der Palliativ- und Hospizversorgung fordern sollen.
Die Mafinahmen sollen die Folgen einer Erkrankung lindern
(Palliation), wenn keine Aussicht auf Heilung mehr besteht. Sie
konnen zu Hause, im Krankenhaus, im Pflegeheim oder im
Hospiz erbracht werden.

2.3 Versorgungsformen

Die Palliativversorgung kann ambulant oder stationér erfolgen.
Hospize und Palliativstationen zéhlen zu den stationdren spe-
zialisierten Einrichtungen. Alle sind erhéhten Qualitétsricht-
linien unterworfen und erfordern den Einsatz multiprofessio-
neller Teams. Die Kosten werden tiberwiegend aus Mitteln der
Krankenversicherung (GKV) getragen, die durch Spenden in
stationdren Hospizen wie auch durch Gelder der Pflegeversi-
cherung erginzt werden.

Altenpflegeeinrichtungen und Einrichtungen der Eingliede-
rungshilfe zahlen als hiuslicher Lebensbereich und werden von
den ambulanten Palliativteams mitversorgt. Diese ambulante
Palliativversorgung ist Teil der Regelversorgung und wird von
Haus-, Fachirzten, Pflegediensten, Hospizvereinen und ande-
ren Netzwerkpartnern erbracht.

Hierbei unterstiitzen ambulante Palliative-Care-Teams die
hausirztliche Primarversorgung und die ortsgebundene Pfle-
ge, mit der sie in enger Kooperation zusammenarbeiten sollen.
Sie stellen eine 24-stiindige Verfiigbarkeit sicher und miissen
bestimmte fachliche Qualifikationen nachweisen. Der Umfang
der Leistungen ist palliativmedizinische Beratung und Koor-
dination, Symptomkontrolle (beispielsweise bei Schmerzen,
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Atemnot oder Ubelkeit) sowie psychosoziale Unterstiitzung der
Patientinnen und ihrer Angehdrigen. Hierbei wird die SAPV
(entgegen den Vorstellungen von Palliative Care) biprofessio-
nell durch Arzte und Pflegekrifte wie auch durch Ehrenamt-
liche aus ambulanter Hospizarbeit erbracht. Psychologinnen,
Sozialarbeiter, Seelsorger sind bisher nur vereinzelt anzutreffen.

SAPV hat sich bundesweit heterogen entwickelt und kann
in der Regel nach jeweiligem Versorgungsbedarf in vier Abstu-
fungen stattfinden: Beratungsleistung, Koordination der Ver-
sorgung, additiv unterstiitzende Teilversorgung, vollstindige
Versorgung.

Die Versorgung schwerstkranker Kinder und Jugendlicher
ist in Deutschland analog ausgerichtet. Kinderhospize sind im
Gegensatz zu Erwachsenenhospizen familidren, hospizlich-
palliativmedizinischen Kurzzeitpflegen gleichzusetzen.
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3.1 Die vier Dimensionen der Person:
Korper - Psyche - Soziales - Spiritualitat

Die Bediirfnisse todkranker Menschen und ihrer Angehérigen
fanden in der Vergangenheit nicht geniigend Beriicksichtigung
im Gesundheitssystem, weshalb sich das Feld der Palliativver-
sorgung mit seinem multiprofessionellen Ansatz herausgebildet
hat. Der Mensch wird nicht allein als Tréger einer Krankheit
verstanden, sondern als ein Wesen, das korperlich, psychisch,
sozial und spirituell eingebunden ist — in Beziehungen, in kul-
turelle Deutungsmuster und in individuelle Sinnzusammenhan-
ge. Der Blick richtet sich auf die vier Dimensionen der Person,
die im Rahmen des Sterbeprozesses je nach Person und je nach
Zeitpunkt in unterschiedlichem Maf3e betroffen sind. Es geht
darum, auf allen vier Ebenen die Bediirfnisse des todkranken
Menschen zu erfassen, darauf ausgerichtet medizinische, pfle-
gerische, psychosoziale und/oder spirituelle Behandlungs- und
Unterstiitzungsmafinahmen einzuleiten und damit einen ganz-
heitlichen Ansatz zu verwirklichen.

Allan Kellehear (1999), ein fithrender Soziologe der Palliativ-
versorgung, betonte schon frith die Bedeutung jeder dieser Di-
mensionen und verwies auf die Wichtigkeit jeder einzelnen in
ihrer Verkniipfung zu den anderen. Thre Beachtung erdffnet
jeweils neue »Verstehensraume, die fiir eine angemessene Be-
gleitung todkranker Menschen entscheidend sind.
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Kellehear pliddierte auch dafiir, den »sorgenden Gemein-
schaften« (caring communities) eine aktive Rolle bei der Betreu-
ung von Menschen am Lebensende zuzuweisen. Ausgangspunkt
war die Frage: Wie gehen wir in unserer Gesellschaft mit den
Schwichsten, den Schwerstkranken und den Sterbenden sowie
mit den Menschen um, die sich um sie kiimmern und um sie
trauern? Diese Fragen legten den Grundstein beispielsweise fiir
die 2019 gegriindete Caring Community Koln, die zum Ziel hat,
die Kolner Stadtgesellschaft im Umgang mit Sterben, Tod und
Trauer zu stirken und ihre Kompetenzen zu fordern (https://
caringcommunity.koeln).

3.2 Die kérperliche Dimension

Die kérperliche Dimension am Lebensende zu betrachten ist
unabdinglich, da korperliche Verdanderungen und Beschwer-
den das Wohlbefinden, die Lebensqualitit und die Autonomie
der betroffenen Person stark beeinflussen. Besonders in Krisen-
situationen wie einer terminalen Erkrankung oder im Sterbepro-
zess treten oft komplexe kérperliche Herausforderungen auf, die
gezielt begleitet werden miissen. Dazu gehdren unter anderem:

« akute und chronische Schmerzen;

« Atemnot;

« Appetitlosigkeit, Mangelerndhrung und Untergewicht;

« Ubelkeit, Erbrechen und Verstopfung;

+ Dehydrierung, Mundtrockenheit;

« Kreislaufprobleme, Odeme;

« Inkontinenz, Harnverhalt;

« Bettldgerigkeit, Muskelatrophie;

« Druckgeschwiire und Infektionen der Haut;

« nicht zuletzt ist zu beachten, wie weit ein Beduirfnis nach Nahe,

Beriihrung und sonstiger korperlicher Zuwendung besteht.


https://caringcommunity.koeln
https://caringcommunity.koeln
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Die Vordergriindigkeit dieser Aspekte darfjedoch nicht zu einer
einseitigen Beachtung der biologischen Dimension und zu einer
auf die korperlichen Probleme eingeschrankten Versorgung
(ver-)fithren. Dies wird leider begiinstigt durch die derzeitige
Regelung der »spezialisierten ambulanten Palliativversorgung
(SAPV)«, bei der die Versorgung auf die Berufsgruppen Medi-
zin und Pflege reduziert wurde (dies ist in keiner anderen spe-
zialisierten Versorgung?® so). Borasio (2014, S. 15) bezeichnet
dies zu Recht als »bizarr« und spricht von »einer amputierten
Rumpfversorgung, welche zentrale Aspekte von Palliative Care
aufler Acht ldsst«.

Zusitzlich fithren heute Probleme der Refinanzierung und
der Personalnotstand bei der Betreuung todkranker Menschen
dazu, dass eine korperliche Versorgung an erster Stelle steht.
Dabei ist im Verlauf der Coronapandemie sehr deutlich gewor-
den, wie katastrophal sich die Isolierung der Schwerstkranken
beispielsweise in Krankenhdusern und Pflegeeinrichtungen aus-
gewirkt hat, was in der Sendung von Deutschlandfunk Kul-
tur am 23.01.25 in die Schlagzeile gefasst wurde: »Isolation in
Pflegeheimen war grausamer als der Tod«.’

2 Spezialisierte Versorgungen sind Behandlungsangebote, die iiber die all-
gemeine medizinische Versorgung hinausgehen und auf bestimmte Krank-
heitsbilder, komplexe Verldufe oder besondere Bedarfe ausgerichtet sind.
Sie erginzen die Regelversorgung durch gezielte, oft interdisziplindre Maf3-
nahmen.

3 https://www.deutschlandfunkkultur.de/pflegeheime-in-der-corona-pan-
demie-ueberleben-um-jeden-preis-100.html.


https://www.deutschlandfunkkultur.de/pflegeheime-in-der-corona-pandemie-ueberleben-um-jeden-preis-100.html
https://www.deutschlandfunkkultur.de/pflegeheime-in-der-corona-pandemie-ueberleben-um-jeden-preis-100.html
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3.3 Die psychische Dimension

Die psychische Dimension verweist auf das seelische Erleben tod-
kranker Menschen. Beinahe alle Patienten reagieren auf die Er-
6ffnung, dass ihre Erkrankung in absehbarer Zeit zum Tod fiihrt,
mit Trauer, Niedergeschlagenheit, Verunsicherung und Verzweif-
lung, Angst oder dem Erleben tiefer Einsamkeit. Im Zentrum der
Gespriche stehen in dieser Lebenssituation Verstindnis, Unter-
stiitzung und Beratung der Patientinnen. Ziel ist das Lindern be-
lastender Symptome und die grofitmaogliche Lebensqualitét. Die
Fachkraft lasst sich dabei von dem Wunsch leiten, dass die Pa-
tientin in ihrer letzten Lebensphase noch Sinn erlebt und in ihrer
Wiirde gestirkt wird. Sie wird dabei getragen von der Uberzeu-
gung, dass Wiirde in der Einzigartigkeit eines jeden Menschen be-
griindet ist und kérperliche Schwiéchen dem nicht entgegenstehen.
Die Aufgaben in dieser Lebensphase beinhalten in unter-
schiedlicher Akzentuierung unter anderem folgende Aspekte:
« Umgang mit den zunehmenden koérperlichen Einschrén-
kungen;
« Angst, Verzweiflung und Hoffnungslosigkeit;
« Niedergeschlagenheit und Trauer;
« Erleben von Kontrollverlust;
« Konfrontation mit zunehmender Abhéngigkeit von der
Unterstiitzung durch andere;
« Abschied nehmen von nahestehenden, geliebten Personen;
« Abschied nehmen von vertrauten Gewohnheiten;
+ Abschied nehmen von Lebensplanungen und Lebenszielen.

Die Anforderungen in der palliativen Gesprachsfithrung (sieche

Kapitel 6) werden dadurch bestimmt, dass nicht Heilung, son-
dern Linderung von Leiden im Vordergrund steht. Der Zeitrah-
men ist begrenzt und abhéngig von dem korperlichen Zustand

und dem Verlauf der Krankheit.
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Fiir Fachkrifte und Angehorige ist ein zuweilen auftretendes
Phianomen nicht leicht zu verstehen: Patienten zeigen in kurzen
zeitlichen Abstdnden wechselnd sehr gegensitzliche Wahrneh-
mungen der Realitit. In der einen Begegnung dominiert eine
grofle Hoffnungslosigkeit, die zu einer Verschlechterung des
psychischen und physischen Zustands fithren kann. Sie erle-
ben eine innere Leere, die sich in mangelnder Energie, Schlaf-
storungen und Appetitlosigkeit ausdriickt. Im Gespréch lassen
sie erkennen, dass sie um ihren baldigen Tod wissen. Meist aber
reflektieren sie nicht iiber ihr Leben und die ihnen verbleiben-
de Zeit oder wiinschen, wichtige Dinge noch zu regeln und
von ihren Angehorigen Abschied zu nehmen. In der néchsten
Begegnung dagegen sprechen sie von ihrer Uberzeugung, ihre
Krankheit durch geeignete medizinische Mafinahmen iiber-
winden zu konnen und noch einem Leben tiber viele Jahre ent-
gegenzusehen.

In der Fachliteratur spricht man in solchen Fillen von
»Double Awareness« (Rodin, 2008) und bezeichnet damit die
innere Auseinandersetzung der Patientin, die einerseits um ihre
begrenzte Lebenszeit weif3, zum anderen aber noch iiber einen
starken Lebenswillen, tiber Hoffnung und die Bereitschaft ver-
fiigt, um das Uberleben zu kdampfen. Nicht selten fiihrt das zu
erheblichen Irritationen im Betreuerinnenteam, weil die Pa-
tientin nicht das tut, was von ihr angesichts der Daten zu ihrer
Erkrankung erwartet wird, und sie beispielsweise anstehende
Entscheidungen nicht trifft. Es ist dann zuweilen die Rede von
»unrealistischen Erwartungen« oder davon, dass die Patientin
»es nicht begreifen will«.

Einer solchen Ambivalenz oder Double Awareness kann eine
unzureichende Aufklirung zugrunde liegen. Moglicherweise
driickt sich darin aber auch die Angst vor dem Sterben und vor
dem Tod aus. Sie kann als eine Art Schutzmechanismus ver-
standen werden, der es Betroffenen erméglicht, allmahlich die
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schwierige Realitdt zu akzeptieren und weiterhin Freude an
kleinen Momenten des Lebens zu finden.

Fiir Angehorige und die Mitglieder des Pflegeteams ist es
wichtig, auf diese »doppelte Bewusstheit« sensibel und verstdnd-
nisvoll zu reagieren. Die Patientinnen sollten ihre Ambivalenz
ausleben diirfen, ohne druckvolle Korrektur furchten oder er-
leben zu miissen. Ernst genommen zu werden auch mit wider-
spriichlichen Arten der inneren Verarbeitung dieser schweren Le-
benssituation ist eine wesentliche Grundlage fiir das Erleben von
Wiirde und Lebensqualitit. Damit wird Raum gewdhrt fiir ein
»Pendeln« zwischen »Angelegenheiten des Lebens« und »Ange-
legenheiten des Sterbens« — so Jentschke und Rabe (2023, S. 67).

3.4 Die soziale Dimension

Der Mensch ist ein soziales Wesen. Soziale und kulturelle Fak-
toren beeinflussen das physische und mentale Befinden der In-
dividuen und ihre Weise zu denken, zu fithlen und zu handeln.

Erkrankt ein Mensch lebensbedrohlich, so hat dies Auswir-
kungen nicht nur auf ihn persénlich, sondern auch auf sein so-
ziales Umfeld, insbesondere seine nahen Angehérigen. Dabei
hat die Art, wie die Bezugspersonen mit dem Sterben jhres An-
gehorigen umgehen, unmittelbare Auswirkungen auf den Ster-
beprozess. Meinungsverschiedenheiten beispielsweise unter den
Angehorigen iiber weitere Behandlungsversuche oder die Ak-
zeptanz der Tatsache, dass die heilende Medizin ans Ende ge-
kommen ist und nun die bestmdogliche Begleitung hin zum Tod
im Vordergrund steht, konnen fiir den sterbenden Menschen
sehr belastend sein. Gelingt es der Fachkraft, dieses Thema mit
allen Beteiligten zu besprechen und zu kldren, kann das fiir den
Todkranken eine Erleichterung darstellen, die auch zu einer Re-
duktion kérperlicher Symptome fiihrt.
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