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1 Einleitung

Sie haben sich fiir den Kurs ,Palliativbegleiter/-in“ entschieden. Hierfiir gibt es sicher-
lich die unterschiedlichsten Griinde — aber natiirlich auch Interesse fiir ein Thema, das
nicht nur an viele Betroffene und Angehérige von schwerstkranken Menschen grof3e
Herausforderungen stellt. Die Moglichkeiten der modernen Medizin, Leben zu verlan-
gern, ergeben viele neue Probleme und Fragestellungen.

Der Kurs richtet sich in erster Linie an Menschen, die in ihrer beruflichen Tétigkeit mit
den Themen Sterben, Tod, Abschied und Endlichkeit sowie allen damit zusammenhan-
genden Fragen und Problemen konfrontiert werden. Angesprochen werden sollen nicht
nur Mitarbeiter aus allen Bereichen der Pflege, der Therapie und der Medizin, der Psy-
chologie, Pharmazie und der Sozialarbeit, sondern auch Seelsorgerinnen und Seelsorger,
Lehrerinnen und Lehrer, Erzieherinnen und Erzieher sowie im Gesundheits- und Sozi-
alwesen Tatige.

Im Besonderen richtet sich der Kurs aber auch an Interessierte ohne Praxiskenntnisse,
die sich mit den Themen Tod, Sterben und Endlichkeit intensiver auseinandersetzen
mochten, um beispielsweise selbst mit Belastungen in Palliativsituationen besser umzu-
gehen, ggf. beratend unterstiitzen zu konnen oder nur den eigenen Blickwinkel zu er-
weitern.

Egal ob Sie sich aus beruflichen oder rein personlichen Griinden fiir diesen Kurs ent-
schieden haben — wir freuen uns iiber Thr Interesse an diesem so wichtigen Thema.

Was ist Palliative Care?

Palliative Care hat mit schwerer Krankheit, Sterben und Tod zu tun — vor allem aber
auch mit dem Leben in der personlichen Begegnung mit Sterben und Tod. Palliative
Care (von lat. palliare ,mit einem Mantel bedecken” und engl. care ,Versorgung, Betreu-
ung, Aufmerksamkeit”) ist der Oberbegriff fiir alle Bereiche der Versorgung unheilbar
kranker und sterbender Menschen.

Palliative Care hat einen ganzheitlichen Ansatz, wie er auch in der Definition der World
Health Organisation (WHO 2002) zu Palliative Care zum Ausdruck kommt, die als
Grundlage verschiedener Definitionen angesehen wird.

Definition 1.1:

Palliative Care

»-.. €in Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitit von Patienten und deren
Familien, die mit Problemen konfrontiert sind, die mit einer lebensbedrohlichen
Erkrankung einhergehen: durch Vorbeugen und Lindern von Leiden, durch frith-
zeitiges Erkennen, untadelige Einschatzung und Behandlung von Schmerzen sowie
anderen belastenden Beschwerden korperlicher, psychosozialer und spiritueller
Art.”

Dieser immer wichtiger werdende Bereich der gesundheitlichen Versorgung wird
uns in diesem Kurs beschiftigen. Er geht uns alle an!
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Ziele des Kurses

1.

Wir méchten Thnen das Wissen um den Ansatz sowie die Bedeutung und Moglich-
keiten von Palliative Care fiir schwersterkrankte und sterbende Menschen vermit-
teln. Hierzu gehort auch der geschichtliche Hintergrund, vor dem Palliative Care
entstanden und gewachsen ist.

Sie sollen befahigt werden, die medizinischen, psychischen, sozialen und spirituellen
Bediirfnisse von Betroffenen zu erkennen sowie die Sorgen, Angste und Vorstellun-
gen von An- und Zugehorigen schwerstkranker und sterbender Menschen zu reflek-
tieren und mit der eigenen Rolle in Beziehung zu setzen. Als Teilnehmer dieses Kur-
ses sollen Sie lernen, im Umgang mit schwerstkranken Menschen und deren An-
bzw. Zugehorigen in Akut- und Notsituationen sicherer zu werden — auch im Wis-
sen um die Grenzen der eigenen Moglichkeiten.

Um anderen in schwierigen Palliativsituationen differenziert und respektvoll Orien-
tierung zu ermoglichen, bendtigen Sie die Fahigkeit zur offenen, wahrnehmenden
und effektiven Kommunikation. Sie werden sensibilisiert, eigene Verhaltensweisen
in Gespréchssituationen zu beobachten und zu reflektieren. Sie lernen Rollen und
Anforderungen der Angehoérigen und Begleitenden unterscheiden und reflektieren
die eigene Rolle.

Eine wichtige Aufgabe von Palliative Care ist optimale Symptomlinderung und Pra-
vention des Leidens. Im Laufe dieses Kurses lernen Sie die verschiedenen Hilfsange-
bote der Palliativversorgung kennen sowie deren Indikation bei korperlichen und
seelischen Leiden. Sie lernen, die allgemeinen und spezialisierten Versorgungsange-
bote der Palliativbetreuung sowie der ehrenamtlichen Hospizhilfe zu unterscheiden.
Sie gewinnen einen Uberblick tiber die verschiedenen beteiligten Berufsgruppen und
konnen Prozesse zur Anpassung von Therapiezielen nachvollziehen.

Sie werden lernen, die besonderen Probleme bei unterschiedlichen Verlaufsformen
von ,palliativen” Erkrankungen wie auch in unterschiedlichen Lebens- und Krank-
heitsphasen zu berticksichtigen. Sie lernen, sich mit dem Prozess der individuellen

Therapiezielorientierung und ethischen Entscheidungsfindung in palliativen Situa-
tionen auseinanderzusetzen und in Konflikten Hilfestellungen zu geben.

Sie sollen sich mit den gesellschaftlichen und sozialen Dimensionen des Sterbens
auseinandersetzen und unterschiedliche kulturelle Traditionen in der Sterbe- und
Trauerbegleitung beriicksichtigen konnen.

In der Auseinandersetzung mit Abschieds-, Trennungs- und Verlusterfahrungen so-
wie Trauerprozessen in unterschiedlichster Form lernen Sie, Trauernde zu begleiten
und in unterschiedlichen Trauerphasen zu unterstiitzen.

Um den besonderen medizinischen, ethischen und kommunikativen Herausforde-
rungen der letzten Lebensphase begegnen zu konnen, ist die Kenntnis der ethischen
und rechtlichen Rahmenbedingungen in der Betreuung schwerstkranker Menschen
unerlésslich. Sie werden lernen, Vorsorgemoglichkeiten (beispielsweise Patienten-
verfiigungen) fiir die Betreuung am Lebensende zu verfassen und damit umzugehen
— auch vor dem Hintergrund unterschiedlicher Werte und Bediirfnisse.

Spirituelle Fragen haben in der Palliativbegleitung bzw. am Lebensende eine grofie
Bedeutung. Die Bedeutung, die Spiritualitat und Lebenssinn fiir schwerstkranke und
sterbende Menschen sowie deren An- bzw. Zugehorige haben, lasst sich besser ver-
stehen, wenn sie mit einer selbstreflexiven Auseinandersetzung mit der eigenen Spi-
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ritualitit verbunden wird. Deswegen gehort eine personliche Haltung zu Sterben,
Tod und Trauer sowie Respekt vor der Besonderheit und der biografischen Einzig-
artigkeit jeder Lebens- und Krankheitsgeschichte zu den wichtigen Elementen einer
guten Palliativbegleitung.

10. Nicht zuletzt ist es ein Anliegen dieses Kurses, auch Ihre Fahigkeiten im Umgang mit
Belastungen und den eigenen Grenzen zu verbessern bzw. zum Schutz vor eigener
Uberlastung und Burnout beizutragen.

1.1 Sterben und Palliative Care gehen uns alle an

Die Erfahrung der Trennung durch den Tod und die Begleitung eines Menschen im Ster-
ben gehoren zu den wichtigsten Erfahrungen im Leben der Menschen. Vielleicht wurden
Sie gerade durch eine solche Erfahrung motiviert, sich intensiver mit Palliative Care zu
befassen. Fir viele Menschen werden gerade solche Erfahrungen prégend fiir das weite-
re Leben. Es sind immer wieder Abschiedserfahrungen, die keinem von uns erspart blei-
ben und die uns in sehr unterschiedlicher Weise beriithren und beschéftigen.

I Ubung 1.1:
Abschiedserfahrungen und die Begegnung mit Sterben und Tod gehdren zu den pra-
gendsten Erfahrungen, die das eigene Leben (z.B. Berufswahl, Partner, Freizeitge-
staltung) wesentlich bestimmen. Halten Sie einen Augenblick inne, und versuchen
Sie, sich an die Abschiedssituation in Ihrem bisherigen Leben zu erinnern, die fiir Sie
personlich am wichtigsten war.

Hat diese Erfahrung dazu beigetragen, dass Sie sich fiir diesen Kurs entschieden ha-
ben? In welcher Weise?

1.2 Wozu brauchen wir Palliative Care?

Es sind vier Aspekte, auf die sich Palliative Care konzentriert:
« Lebensqualitat von Patienten und deren Angehorigen

« Lebensbedrohliche Erkrankung

« Vorbeugen und Lindern von Leiden

« Beschwerden korperlicher, psychosozialer und spiritueller Art

Noch niemals in der Geschichte sind wir so sehr mit Sterben und Tod konfrontiert wor-
den wie im 20. und 21. Jahrhundert. Ohne dass es uns wirklich bewusst wird, bringen
uns die Medien den Tod téglich ins Wohnzimmer. Es scheint geradezu eine Verschie-
bung des Themas ,Tod und Sterben” aus der Realitét in die Medien stattzufinden. In den
Medien ist der Tod tagliche Normalitat. Die Nachrichten tiber Kriege, Naturkatastro-
phen, Unfalle, Amoklaufe, Terrorakte und Verbrechen erschiittern uns, aber sie beriih-
ren die meisten Menschen nur selten personlich. Was motiviert die Zuschauer, sich me-
dial immer wieder mit dem Sterben zu konfrontieren, aber sich mit dem eigenen Sterben
bzw. dem Tod im eigenen Umfeld immer weniger zu beschéftigen? Krimis, Gewalt- und
Actionfilme mit grausam entstellten Leichen gehoéren zu den beliebtesten Fernsehsen-
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dungen, aber die meisten Menschen haben Angst davor, einen Sterbenden zu begleiten,
einen Verstorbenen anzuschauen oder anzufassen. Liegt es daran, dass durch die medi-
ale Darstellung von Todesthemen die personliche Auseinandersetzung mit Sterben und
Tod bzw. der Tod des Einzelnen fiir die Allgemeinheit unbedeutend geworden ist? Der
Umgang mit dem Leichnam ist eine Angelegenheit fiir Pathologen und Rechtsmediziner,
aber kein personliches Ritual.

Die Allgegenwart des Sterbens in den Medien steht in deutlichem Widerspruch zur Ver-
dréangung des Todes im eigenen Leben. Der Umgang mit dem Sterben und die Begleitung
Sterbender ist fiir viele Menschen mit grolen Angsten verbunden. Tod und Sterben ge-
horen zu den grofien Tabuthemen unserer Zeit.

Es scheint, dass die Sterbekultur des 20. und 21. Jahrhunderts weitgehend von den Me-
dien bestimmt wird und nur noch selten von Erfahrungen im personlichen Bereich.
Brauchen wir das mediale Sterben, um symbolisch das zu verarbeiten, was uns im eige-
nen Leben nicht mehr gelingt? Und weil wir es nicht gelernt haben, Sterben im person-
lichen Bereich zu erfahren oder zu begleiten, wiinschen wir uns auch selbst den schnel-
len, den moglichst wenig belastenden Tod, einen Tod, der niemanden stort.

Der heute weit verbreitete Wunsch nach einem ,raschen Tod® geht oft einher mit dem
nach einem aktiven, gesunden ,Leben bis zuletzt“. Viel wahrscheinlicher sind jedoch
Entwicklungen, die zu Abhéngigkeit von anderen, zu chronischer Hilfsbediirftigkeit,
Siechtum und Schwiche fithren. Die Vorstellung, eines Tages nicht mehr die Moglich-
keit zur Verwirklichung von Lebenszielen zu haben, wird im gesunden Leben haufig
ausgeblendet oder bewusst abgelehnt.

Die meisten Menschen verdrangen die Auseinandersetzung mit dem Sterben, bis man
ihm nicht mehr ausweichen kann. Dennoch wird das Thema auch angesichts der demo-
grafischen Entwicklung, der zunehmenden Hilfs- und Pflegebediirftigkeit im eigenen
familidaren Umfeld wie auch in der Gesellschaft immer wichtiger.

Natirlich muss sich nicht jeder standig mit dem Lebensende und der eigenen Endlich-
keit beschaftigen. Aber wenn Sie einmal dariiber nachdenken, wie viele Menschen im
Freundeskreis oder in der Familie im letzten Jahr mit Kranksein und Tod konfrontiert

wurden, dann kann dies schon dazu fiihren, dass Sie selbst bewusster leben.

Sterben ist heute mit vielfaltigen und komplexen Problemen verbunden. Sowohl der Ort
wie auch die Art und der Zeitpunkt des Sterbens werden weniger vom natiirlichen Ver-
lauf der zum Tode fithrenden Krankheiten bestimmt als durch die vielfaltigen Moglich-
keiten des medizinischen und pflegerischen Handelns.

Sterben ist nicht nur ein Ereignis, das vorwiegend alte Menschen betrifft und vielleicht
deswegen von den Jiingeren verdrangt wird, sondern es ist auch aufgrund der sich wan-
delnden Todesursachen und der medizinischen Versorgung oft ein langwieriger Prozess,
dem unter Umstanden eine langere Pflegebediirftigkeit vorausgeht. Aufgrund der demo-
grafischen Entwicklung, aber auch durch verénderte soziale Beziehungen und Rollen
stehen fiir diese Aufgabe weit weniger Menschen aus dem privaten Umfeld zur Verfii-
gung als friher, sodass die Inanspruchnahme professioneller und ehrenamtlicher Hilfe
oft unvermeidlich ist. Dartiiber hinaus sind die sogenannten ,Sterbekosten® (die hohen
Gesundheitsausgaben in den letzten Monaten bzw. im letzten Jahr vor dem Tod) ein be-
deutender 6konomischer Faktor geworden.
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Die Angst vor dem Sterben wird nicht nur bestimmt durch korperliche Verdnderungen
und die Angst vor Schmerzen und anderen Symptomen. Vielmehr erleben die Betroffe-
nen und ihre Angehdorigen auch psychische, soziale und spirituelle Herausforderungen,
die mit sehr unterschiedlichen subjektiven Bediirfnissen (z.B. Nahe bestimmter Men-
schen, aber auch Alleinsein) einhergehen. In Studienheft ,Bediirfnisse wahrnehmen®
wird dies intensiv behandelt. Dennoch dominiert in der Auflenwahrnehmung das kor-
perliche Leiden. Sterben geschieht dementsprechend haufig unter medizinischer Auf-
sicht, zumal fiir die Kontrolle von Beschwerden und belastenden Symptomen, insbeson-
dere von korperlichen Schmerzen, palliative Maflinahmen gesellschaftlich eingefordert
werden. Diese Aufgaben konnen im Idealfall inzwischen durch Palliative Care hoch ef-
fektiv erfillt werden. Das beansprucht allerdings auch entsprechenden Raum (6rtlich,
zeitlich und 6konomisch) sowie empathische Kompetenz.

r.
Ubung 1.2:

1) Benennen Sie fiinf Aspekte bzw. Kriterien, die fiir ein gutes Sterben fiir Sie per-
sonlich wichtig waren. Schreiben Sie diese nieder, und bewahren Sie diese An-
gaben wihrend des Kurses auf.

2) Fragen Sie finf Menschen aus Threm Umfeld nach den fiir sie wichtigsten Krite-
rien eines guten Sterbens.

3) Suchen Sie in diesen Angaben nach Gemeinsamkeiten und Unterschieden, und

vergleichen Sie diese mit Thren eigenen Kriterien.
|

Ausgangspunkt dieses Kurses ist die These, dass das Thema Sterben und Tod alle angeht
und in die Mitte der Gesellschaft gehort. Diese These ist auch Grundlage der ,,Charta zur
Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland®, die im Herbst
2010 verabschiedet und der Offentlichkeit vorgestellt wurde. In dieser Charta wird der
Ist-Zustand in der Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland
dargestellt — verbunden mit Handlungsoptionen und einer Selbstverpflichtung fiir die
Zukunft. Entstanden ist die Charta nach intensiven Beratungen von rund 200 Expertin-
nen und Experten aus 50 gesellschaftlich und gesundheitspolitisch relevanten Instituti-
onen. Sie haben sich nach einem zwei Jahre wihrenden Prozess auf funf Leitsitze ver-
standigt und verpflichtet, sich fiir die Ziele dieser Charta in ihrem Wirkungsbereich
einzusetzen.

In der Praambel der Charta heift es: ,Die letzte Lebensphase und das Sterben eines Men-
schen zu begleiten und Trauernden zur Seite zu stehen ist eine anspruchsvolle Aufgabe.
Dies stellt hohe Anforderungen an eine umfassende, multiprofessionelle und vernetzte
ambulante und stationire Hospiz- und Palliativversorgung, welche insbesondere die
Linderung von Schmerzen und anderen belastenden Symptomen sowie die Starkung der
Lebensqualitat anstrebt. In dieser Phase ist ein schwerstkranker und sterbender Mensch
in besonderer Weise auf die individuelle Unterstiitzung und das Miteinander in der Ge-
meinschaft angewiesen. Die Begleitung eines sterbenden Menschen als wesentliche Le-
benserfahrung ist in ihrer Einzigartigkeit zu wiirdigen und zu respektieren.

Die Leitsatze und den Text der ,Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender
Menschen®, der vielen Menschen in der Palliativbetreuung eine wichtige Orientierung
ist, konnen Sie unter:
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http://www.charta-zur-betreuung-sterbender.de/service_download.html downloaden.
Wir werden uns in Kapitel 8 des Studienheftes PALC1BY nochmals intensiver mit die-
sem Text beschaftigen.

Auch der Kurs ,Palliativbegleiter/-in“ wurde auf der Grundlage dieser Charta entwi-
ckelt.

1.3 Aufgaben von Palliative Care

Die Entwicklung der modernen Hospizbewegung und Palliative Care sind untrennbar
miteinander verbunden. Palliative Care und Hospizbewegung sind Schwestern, gemein-
sam haben sie das Ziel, die professionelle Betreuung und qualifizierte Begleitung kran-
ker Menschen und ihrer Angehorigen am Lebensende umfassend zu unterstiitzen.

Lebensqualitat in befristeter Lebenszeit zu fordern ist ein Grundanliegen von Pallia-
tive Care bzw. der Palliativmedizin. Dabei geht es nicht nur um Schmerz- und Angst-
linderung, um Trost im Abschied, um Beistand fiir die Sterbenden und die Angeho-
rigen. Ebenso wichtig ist es, dem Tod seinen Raum, seine Zeit zu geben, seinen
Moment zuzulassen. Letztlich geht es um die Chance und die Moglichkeit, die wich-
tigste Zeit im menschlichen Leben so zu gestalten, dass sie in ihrer Bedeutung fiir
den Sterbenden, aber auch fur die Weiterlebenden erfahrbar und lebbar wird. ,,Der
Zeit im Angesicht des Todes mehr Leben schenken und nicht um jeden Preis Le-
benszeit verlangern® ist nicht nur eine medizinische Aufgabe, sondern auch eine
gesellschaftliche Herausforderung, die angesichts der demografischen Entwicklung
und der steigenden Anzahl alter und hochbetagter Menschen zunehmend an Bedeu-
tung gewinnt. Die Frage, wie die letzte Zeit des Lebens gestaltet werden soll, ist eine
Frage, die alle angeht — auch wenn sich die wenigsten damit beschéftigen mdchten.

Die Probleme, die sich in der Konfrontation mit der Grenze des Lebens stellen, werden
sehr unterschiedlich behandelt. Durch die Hospizbewegung und die ,Wiederentde-
ckung” des palliativen Gedankens in der Medizin wurde ein wichtiger Schritt getan, dem
Thema Sterben und Tod in der Gesellschaft wieder einen hoheren Stellenwert zukom-
men zu lassen — besonders auch im Hinblick auf die Bestimmung eines wiirdigen Ster-
bens.
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