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Vorwort

Mit diesem Buch méchten wir Menschen erreichen, die sich engagiert mit
der letzten Lebensphase beschiftigen und auseinandersetzen — Menschen,
die dies aus ganz personlichen Griinden tun, ebenso wie Menschen, die sich
aufgrund beruflichen oder ehrenamtlichen Engagements fiir ein wiirdevolles
Sterben einsetzen. Das Buch versammelt Wissen und Erfahrungen von Au-
toren und Autorinnen aus verschiedenen wissenschaftlichen Fachrichtungen
und beruflichen Titigkeitsfeldern. Sie alle beziehen sich auf Sterbebegleitung,
Hospizarbeit oder Palliativmedizin. So ist ein Lern- und Lesebuch entstanden
fur alle, die Sterbende begleiten. Bei der Themenauswahl als auch bei der
sprachlichen Darstellungsform haben wir deshalb besonderen Wert darauf
gelegt, dass die einzelnen Beitrige fur Laien verstindlich sind und dennoch
auch interessant und informativ fiir Fachleute.

Leben im Ubergang: Die letzte Lebensphase gehort noch zum Leben, aber
sie unterscheidet sich bereits deutlich davon. Viele Erfahrungen der Sterben-
den sind einmalig und ganz anders als die in ihrem bisherigen Leben. Die
Unausweichlichkeit des Todes verleiht ihnen eine besondere existenzielle,
oftmals bedrohliche und Angst machende Dringlichkeit. In dieser Situation
kommt es auf personliche Zuwendung und gelingendes Begleiten an. Es geht
nicht mehr um Heilen und Leben-Verlingern, sondern darum, Schmerzen
und andere Beschwerden zu lindern und ein »gutes Sterben« zu erméglichen.
Und es geht um Wertschitzung, Sinn und Trost. Deshalb spielen in dieser
Phase neben angemessener medizinischer und pflegerischer Betreuung psy-
chosoziale und spirituelle Achtsamkeit und Unterstiitzung eine so grofle
Rolle. Das sind gemeinsame Aufgaben, an denen nicht nur professionelle
Helfer und ehrenamtliche Begleiterinnen, sondern auch Angehérige und
Freunde der Sterbenden zu beteiligen sind.

Bei der Erstellung des Buches haben wir intensive Unterstiitzung von
unseren Familien und Freunden erfahren, dafiir sind wir allen sehr dankbar.
Besonderer Dank fiir die finanzielle Férderung unseres Projektes gilt Herrn
Prof. Dr. h. c. mult. Berthold Beitz, Vorsitzender und geschiftsfithrendes Mit-
glied des Kuratoriums der Alfried Krupp von Bohlen und Halbach-Stif-
tung.

Zum guten Gelingen des Vorhabens hat sicher beigetragen, dass die drei
Herausgeber seit der Schulzeit Freunde sind und sich tiber einen lingeren
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Zeitraum und lange vor dem Buchprojekt immer wieder tiber diese Thema-
tik miteinander ausgetauscht haben.

Wir hoffen, dass unser Buch einen Beitrag dazu leistet, Sterben und Ster-
bebegleitung endgiiltig aus der Tabuzone zu holen und eine neue Sterbekul-
tur auf den Weg zu bringen, die einen Rahmen schafft fiir ein wiirdevolles
und maglichst sinnerfiilltes Sterben in unserer Gesellschaft.

Im Februar 2013 Klaus Strasser, Klaus Korber, Ernst Richard Petzold

Geleitwort

Was bewirkt eine »neue Sterbekultur«? Wir wissen doch, was Hospizarbeit
und Palliativmedizin bewirken oder bewirken sollen: ein Sterben in Schutz
und Geborgenheit, Schmerzlinderung und sogar Schmerzfreiheit, eine Ver-
besserung der quilenden Symptome wie Atemnot, Miidigkeit, Ubelkeit und
Erbrechen, auch die Erleichterung von Sorgen und Angsten. Lebensqualitit,
so konnen wir es immer wieder werbend sagen, die Lebensqualitit steht im
Vordergrund, diese wollen wir bestirken oder wieder herstellen. Und — so
wissen wir auflerdem — es geht in der Hospizarbeit darum, nicht dem Leben
mehr Tage hinzuzufiigen, sondern den Tagen mehr Leben, wie es Cicely Saun-
ders so treffend sagte. All das wissen wir und setzen es tagtiglich um. Unsere
Dienste und Institutionen sind bekannt, stehen fiir Qualitit, wir haben An-
sehen, viele sterbende Menschen und ihre Familien danken es uns. Also: was
soll die Frage?

Nun, ich meine mit meiner Frage ja gar nicht die Patienten, die Giste, die,
denen unsere Sorge und Hingabe gilt, auch nicht ihre Angehérigen und
Freunde. Ich meine: uns selbst. Uns, die hauptamtlichen und ehrenamdlichen
Helferinnen und Helfer, die anderen Hauptberuflichen in den Pflegediensten,
Krankenhiusern, Altenheimen, Pfarren, Arztpraxen, die im weitesten Sinne
mit zu unserem Team gehoren. Was bewirkt in uns Hospizarbeit?

Da ist vielleicht gar nicht so schnell zu antworten. Und mit verbesserter
Lebensqualitit kénnen wir die Frage auch nicht abtun, denn da ist oft grofles
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Leid, das uns nahe geht, ja hiufig nachgeht, da ist die Frage nach dem Sinn
und der Theodizee, da lassen uns Bilder von Krankheiten und Néten manches
Mal nicht schlafen, da entwickeln sich in uns Angste, dass auch wir krank
werden, einen geliebten Menschen verlieren kénnen, da opfern wir viel Zeit
und Kraft. Und doch. Die neue Sterbekultur bewirkt etwas in uns.

Da ist vielleicht zum einen das Erkennen der Kostbarkeit von Leben. So
zart, so zerbrechlich, und wir haben gelernt, behutsamer mit diesem Leben
umzugehen. Vielleicht gelingt es uns heute mehr und 6fter als friiher, dieses
Geschenk anzunehmen, es bewusst umzusetzen und nicht zu warten und zu
verschieben auf ein Demnichst, auf ein Spiter, wenn ... Vielleicht leben wir
mehr und tiefer in den Minuten und Stunden und Tagen, die uns gegeben
sind. Vielleicht haben wir auch gelernt, Ballast abzuwerfen von dem, was nicht
notig ist, was nur Beiwerk und Aufleres ist, was wir nicht durch unser Leben
schleppen wollen bis zur letzten Stunde. Dazu gehéren vielleicht auch Bezie-
hungen, die uns nicht mehr gut tun, Menschen, die uns ausnutzen, Tétigkei-
ten, die uns nur noch ermiiden.

Es ist auch vorstellbar, dass uns die Arbeit und das Leben mit der Hospiz-
idee in eine andere Kommunikation mit anderen und mit uns selber bringt.
Indem sich der Mensch seiner selbst bewusst wird, ist es ihm méglich, eine
Position aufSerhalb seiner selbst einzunehmen und von dort aus zu reflektieren.
Sich von aufSen zu sehen heif3t: Sich mit den Reaktionen anderer auf sich selbst
und den eigenen Reaktionen auf andere beschiftigen. Auf diese Weise kommt
der Mensch zu einer Selbstdefinition und zu einem Selbstverstindnis, an denen
er seine Handlungen, auch die kommunikativen, orientiert. Das Kommuni-
kationsverhalten eines Menschen wird von seiner Selbstdefinition und seinem
Selbstverstindnis entscheidend geprigt. Seine Kommunikationen sind nach-
weisbar entsprechend der Art, wie er sich selbst versteht.

Maglicherweise ist auch die Auseinandersetzung mit Leid etwas, was wir
nach all den Jahren auf der Haben-Seite spiiren. Gerade die Arbeit mit ster-
benden Menschen, der Umgang mit Leid und unausweichlicher Endlichkeit
erfordert eine intensive Auseinandersetzung und stellt intraindividuell die
Frage an den Helfer: »Wie steht es mit dem eigenen Leid?«, also die Frage nach
der eigenen Leidfihigkeit. Es scheint der moderne Mensch und hier besonders
die Mitarbeiter des Gesundheitssystems von einer besonderen Krankheit
befallen zu sein: er kann und will nicht mehr Leiden mit ansehen und zu-
lassen. Zur Geschopflichkeit des Menschen —auch des Arztes, der Pflegekraft,
der anderen Berufsgruppenzugehérigen — gehéren selbst in der Palliativme-
dizin und Hospizarbeit, bei allen Fortschritten in Schmerztherapie und Sym-
ptomkontrolle, Enttiuschungen, Verzichte, Frustrationen, Hilflosigkeit,
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schmerzliche Abschiede und angsterzeugende Neuanfinge. Sich mit diesen
Leidspuren im eigenen Leben auseinander zu setzen und sich ihnen in Wahr-
heit zu stellen, muss geleistet werden, damit man sich den sterbenden Pati-
enten und ihrer Wirklichkeit in Wahrheit stellen kann. Sich der Wahrheit
zum eigenen Leiden und eigenen Tode zu stellen, meint das Hereinnehmen
des Todes in die eigene Existenz. In eine solche Haltung wird man nicht
hineingeboren, man kann in sie nur allmihlich hineinwachsen. Man kann
sie auch verfehlen, und es gibt mehr Beispiele fiir die letztere als fiir die ers-
tere. Aber dadurch wird nicht widerlegt, dass Wert und Wirkung helfenden
Beistandes beim fremden Tod eine Echtheit gegeniiber der Tatsichlichkeit
des Todes voraussetzten, die nur im Vorbewusstsein des eigenen Todes und
durch innere Reifung zu ihm gewonnen werden kann.

Es kommt nicht nur auf das Todesverstindnis an, also auf die intellektu-
elle Akzeptierung einer Lehre vom Tod, sondern auf die Todesaneignung,
also auf das existenzielle Annehmen einer tiber uns verhingten Bestimmung,
die doch in Freiheit von uns beantwortet werden will. In der Wahrheit zum
eigenen Leid und Tod stehen bedeutet, sich selbst auch als wesensmifig
Leidender und Sterbender zu erkennen und daraus die Folgerung zu zichen,
sein Leben darauf hin zu gestalten. Und wenn wir dieser ernsten Wahrheit
dann auch noch mit Humor begegnen kénnen, dann haben wir in der Hos-
pizarbeit unseren grofiten Lehrmeister gefunden.

Denn Ernst ist nicht das Gegenteil des Humors, sondern im Ernst hat der
Humor seinen Wurzelgrund. Der Ernst besteht im Bewusstsein der vollkom-
menen Ubereinstimmung und Kongruenz eines Begriffs oder Gedankens
mit dem Anschaulichen oder der Wirklichkeit. Der Ernst kennt und weif
um die Tragik der Situation und ihre Ausweglosigkeit. Der Humor erginzt
ihn, geht noch einen Schritt weiter, benennt das Verhiingnis ohne Peinlich-
keit und verzichtet auf Ausflucht und Besch6nigung. Der Humor versuche,
durch Verschieben eine Diskrepanz zuwege zu bringen, um nicht in eine
Identitit mit dem Verhidngnisvollen zu geraten. Der Humor bejaht; er konnte
es nicht, wenn er nicht durchschaute und sich eine gewisse innere Unabhin-
gigkeit bewahrte. Der Humor weif§ um die Bedrohung, aber er stellt sich ihr
aus einer tief eingewurzelten Lebensfreude und -wirme, begegnet ihr mit
Giite, nicht mit Schirfe.

Wir sind mehr als die Verhiltnisse, in denen wir uns befinden. Wir kon-
nen sie mit diesem Wissen auch verindern. Das kann die neue Sterbekultur
bewirken. Und diese Wirkkraft wiinsche ich Thnen und mir und allen Lese-

rinnen und Lesern dieses Buches von Herzen.
Monitka Miiller
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1. Gelingendes Begleiten am Lebensende

| Klaus Strasser und Marion Kutzner |

»Der Tod ist doch etwas so Seltsames, dass man ihn, unerachtet aller Er-
Jahrung, bei einem uns teuren Gegenstand nicht fiir moglich hilt und er
immer als etwas Unglaubliches und Unerwartetes eintritt. Er ist gewisser-

mayfSen eine Unmaglichkeit, die plotzlich zur Wirklichkeit wird.

Und dieser Ubergang aus einer uns bekannten Existenz in eine andere, von
der wir gar nichts wissen, ist etwas so Gewaltsames, dass es fiir die Zuriick-
bleibenden nicht ohne tiefe Erschiitterung abgeht. «

Johann Wolfgang von Goethe
im Gesprich mit Eckermann zum Tode eines nahen Menschen

Einleitende Erkldrung

Die nachfolgend dargestellten Gedanken beruhen auf den Ergebnissen der
hospizlichen Arbeit beider Autoren, zuletzt seit mehreren Jahren gemeinsam
im ambulanten Hospizdienst am Alfried Krupp Krankenhaus in Essen. Die-
ser wurde von mir 1994 gegriindet und wurde zu Beginn getragen von den
Teilnehmern meines Gesprichskreises Patientenbegleitung in der letzten Le-
bensphase, den ich mehr als 20 Jahre geleitet habe. Die zahlreichen und sehr
eindriicklichen Darstellungen von Begegnungen der ehrenamtlichen Mitar-
beiter unserer Hospizgruppe mit den Sterbenden haben unser Wissen tiber
und unsere Erfahrung in der Hospizarbeit ebenso bereichert wie die wissen-
schaftlichen Veranstaltungen, davon sieben Symposien, die wir gemeinsam
mit allen Essener Hospizgruppen durchgefiihrt haben. Ein wichtiges Ziel
zur wesentlichen Verbesserung der Betreuung von Menschen in der letzten
Lebensphase war auch die Vernetzung der in Essen titigen Palliativ- und
Hospizgruppen 2003 im Netzwerk Palliativmedizin Essen (NPE), zu dessen
Griindungsmitgliedern ich gehorte.

Wenn im Text die Jch-Form gewihlt wird, so ist damit Klaus Strasser und
auf der Seite 21 Marion Kutzner gemeint.
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1.1 Entwicklungstendenzen zum Lebensende
in der modernen Gesellschaft

Sterben gehort zum Leben, Sterben ist Leben, Leben im Ubergang. Wihrend
frither Sterben und Tod eine Angelegenheit der ganzen Familie waren, ist
dies heute eher die Ausnahme, da die meisten Menschen im Krankenhaus
oder Altenheim sterben.

Unsere Gesellschaft hat den Bereich Sterben und Tod weitgehend aus
ihrem Bewusstsein ausgeklammert. Die Ausgrenzung der letzten Lebensphase
aus dem familidren und hiuslichen Bereich hat letztendlich zur Tabuisierung
und Anonymisierung gefiihrt. Der Tod ist bei uns kein Thema. Darin ist
einer der Hauptgriinde fiir die Furcht in unserer Gesellschaft vor dem Um-
gang mit Sterben und Tod zu sehen. Beim Sterbenden kann es Furcht davor
sein, die Belastung der letzten Phase nicht ertragen zu kénnen oder auch den
Angehérigen zu sehr zur Last zu fallen, auch Furcht davor, Schmerzen erlei-
den zu miissen. Bei den Angehdrigen ist es oft Furcht davor, der Belastung
nicht gewachsen zu sein, die sich aus vielschichtigen Problemen beim Ster-
benden ergeben konnen. Bei allen Beteiligten wird Furcht auch durch die
Frage nach dem Lebenswert ausgeldst, nicht zuletzt deshalb, weil schon die
Frage danach, sowohl beim Fragenden als auch viel mehr noch beim Befrag-
ten, die verneinende Antwort impliziert. Der Theologe und Philosoph Ulrich
Eibach lehnt in diesem Kontext sehr entschieden die in anderen philosophi-
schen Richtungen vertretene Meinung ab, dass das Leben des Menschen
dann beendet werden konne, »wenn er selbst kein bewusstes Interesse am
Leben mehr duflern kénne und/oder fiir andere, z. B. Angehérige, und die
Gesellschaft zur dauernden Last werde« (vgl. Eibach, 1997). Vom australi-
schen Philosophen Peter Singer werden zu dieser Personengruppe Demente,
Komapatienten und Neugeborene gezihlt (vgl. Singer, 1984). Als Vertreter
einer utilitaristischen Philosophie misst er den Wert des Menschen an seinem
Nutzen fiir die Gesellschaft.

Da die Gesellschaft einen grofitmdéglichen Anspruch auf Autonomie in
allen Lebenssituationen stellt, ist es verstindlich, dass auch fiir die letzte
Lebensphase der Ruf nach Regelung und Beseitigung von Unsicherheiten
laut geworden ist. Aktive Sterbehilfe, also Tétung, ist nicht selten in unserer
Gesellschaft eine der geforderten Losungsmoglichkeiten. Auch der Theologe
und Philosoph Hans Kiing sicht unter Einhaltung gewisser Bedingungen in
der Euthanasie eine Losung fiir problematische Sterbesituationen: »Die Frage
nach dem menschenwiirdigen Sterben darf [...] nicht davon (von der aktiven

Sterbehilfe) losgekoppelt bleiben« (Jens/Kiing, 1995).
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In den Niederlanden wird die strafrechtlich nicht verfolgte Euthanasie seit
Beginn der 1990er Jahre praktiziert und ist seit Lingerem gesetzlich geregelt.
Der Philosoph Robert Spaemann und der Mediziner Thomas Fuchs weisen
in ihrem Werk zur Euthanasiedebatte »T6ten oder sterben lassen« sehr ein-
driicklich auf die Fragwiirdigkeit der in unserem Nachbarland praktizierten
Vorgehensweise hin (vgl. Spaemann/Fuchs, 1997). Sie erwihnen auch das
von dem australischen Arzt P. Nitschke entwickelte computergesteuerte
Death-Delivery-System, mit dem sich am 26.09.1996, drei Monate nach Le-
galisierung der Euthanasie in Nordaustralien, erstmals ein krebskranker Pa-
tient durch Tastendruck die programmierte tddliche Injektion verabreichte.
Der Arzt brachte die Apparatur am Patienten an, der sie dann mittels eines
Laptops startete und sich die tédliche Dosis injizierte. Vier Jahre spiter wurde
die Legalisierung der Euthanasie in Australien wieder aufgehoben.

Wihrend Euthanasiebefiirworter die letzte Lebensphase als nicht lebens-
wert verstehen und dem Leben deshalb ein Ende setzen wollen, besteht der
Hospizgedanke darin, die Sterbephase so zu gestalten, dass diese fiir den
Betroffenen (eben doch) lebenswert ist und er seine Wiirde bewahren kann.
Dies ist das wertvolle Ziel des Gelingenden Begleitens. Moglich wird es durch
das Engagement von Angehorigen und Freunden sowie den Einsatz der eh-
renamtlichen und professionellen Mitarbeiter hospizlicher und palliativer
Einrichtungen (vgl. Miiller, 2004).

1.2 Das Besondere der letzten Lebensphase

Die letzte Lebensphase erlebt jeder Mensch ganz personlich (vgl. Kérber,
Kapitel 5: Sind wir auf dem Weg zu einer neuen Sterbekultur?). Sie ist gekenn-
zeichnet durch Einmaligkeit und Bedingungslosigkeit. Bereits im Verlauf des
Lebens erleben wir Situationen, die durch Einmaligkeit und Bedingungslo-
sigkeit charakterisiert sind. Die Einmaligkeit ist Merkmal des menschlichen
Lebens, auch wenn wir uns dessen nicht immer bewusst sind. Nicht immer
erkennen wir die Bedingungslosigkeit von Situationen und Entwicklungen.
Im allerletzten Abschnitt unseres Lebens allerdings werden wir uns der Aus-
einandersetzung mit der Einmaligkeit und Bedingungslosigkeit nicht ent-
ziehen kénnen, vorausgesetzt, unser Denkvermdogen ist uns erhalten geblie-
ben. Sterbende jedoch sind manchmal nicht oder noch nicht bereit, dies zu
akzeptieren. Von der Psychiaterin Elisabeth Kiibler-Ross wissen wir, dass es
Phasen im letzten Lebensabschnitt gibt, in denen sich die Betroffenen auf-
lehnen oder auch eine Verhandlungsstrategie entwickeln, um Sterben und
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Tod zu umgehen oder zumindest aufzuschieben (vgl. Kiibler-Ross, 1971).
In dem Abschnitt tiber die Hoffnung wird darauf in diesem Kapitel noch
besonders eingegangen.

Es ist gut und wichtig, um diese Dinge zu wissen, damit uns die Begleitung
eines Menschen am Lebensende gelingt. Dem Betroffenen soll ein Sterben
in Wiirde bei weitestgehender Erhaltung seiner Autonomie erméglicht wer-
den. Dazu gehoren eine menschenwiirdige Unterbringung, emotionale Zu-
wendung, Korperpflege, das Lindern von Schmerzen, Atemnot und Ubelkeit
sowie das Stillen von Hunger und Durst. So wird es auch als Basisbetreuung
und irztliche Aufgabe in der Priambel der »Grundsitze der Bundesirzte-
kammer«von 2011 bezeichnet (Bundesirztekammer, 2011). Um diese Ziele
zu erreichen, sind Liebe, Fiirsorge, Demut, Toleranz und Bescheidenheit
erforderlich. Sie bilden eine wichtige Voraussetzung fiir gelingendes Beglei-
ten. Dariiber hinaus sind Kenntnisse erforderlich tiber Bedingungen fiir eine
gelingende Kommunikation, fiir den Umgang mit Wahrheit, Wahrhaftigkeit
und Hoffnung.

Welche Orientierungshilfen gibt es nun fiir eine gute Begleitung?

o Sich fiir die Zeit der Begleitung ganz einbringen, aber sich selbst nicht
verlieren.

 Offen fiir die Wiinsche des Betroffenen sein, aber kritisch damit umge-
hen.

o Sich auf Nihe einlassen, wenn der Betroffene es will, aber dabei Distanz
wahren.

e Auf Augenhéhe achten.

e Bereit sein, zuzuhdren, sich 6ffnen fiir das, was der Sterbende sagen will.
So wird er ermutigt, auch tiber wichtige Themen zu sprechen, die ihn
beschiftigen.

o Daran denken, dass Menschen in der letzten Lebensphase oft nonverbale
Kommunikationssignale geben.

1.3 Kommunikation am Lebensende - Basale Stimulation

Kommunikation findet zu einem groflen Teil nonverbal durch Kérperhal-
tung, Mimik, Handbewegung, Blick, Gesten, Verhalten und Grundstim-
mung statt. Stimmhafte Kommunikation hingegen vollzieht sich verbal
durch Worte und hat einen vokalen Anteil durch Lautstirke, Stimmlage,
Betonung, Pausen und Sprechgeschwindigkeit (vgl. Bucka-Lassen, 2005).
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Fir die Kommunikation am Lebensende ist es wichtig, diese Komponen-
ten zu kennen, wobei zusitzlich einige Besonderheiten zu beriicksichtigen
sind. Oft spiiren die Betroffenen eher als die Angehérigen und das medizi-
nische Personal ihr nahendes Ende. Wir nehmen an, dass sie Informationen
aus einer Welt erhalten, die uns verschlossen ist, aus der Welt des Sterbens.
Es ist fiir Sterbende schwer bzw. unméglich, das in der Welt des Sterbens
Erfahrene wiederzugeben. Dafiir lassen sich nur schwer oder gar keine Worte
finden, denn unsere Sprache kommt ja aus der Welt des Lebens. Dennoch
kann Kommunikation am Lebensende zwischen Sterbenden und Begleiten-
den gelingen.

Eine besondere Form nonverbaler Kommunikation ist die Basale Stimula-
tion. Sie basiert auf dem Grundgedanken hospizlicher Begleitung, dass einem
Sterbenden die Nihe eines anderen Menschen guttut. Sterbende sollen die
Gewissheit haben, nicht allein gelassen zu werden, wenn sie ihre letzten Le-
bensschritte gehen. Da in der letzten Lebensphase hiufig eine verbale Kom-
munikation nicht mehr méglich ist, kann die Anwendung der Basalen Sti-
mulation in der Begleitung eines schwerstkranken sterbenden Menschen
Kommunikationsmdglichkeiten bieten, die keiner Worte bediirfen.

Kérperkontakt und nonverbale Kommunikation spielen im menschlichen
Sozialverhalten eine zentrale Rolle. Kérperkontake ist die urspriingliche Form
der sozialen Kommunikation. Kein Mensch kann auf Dauer ohne Beriihrung
und Kontakt existieren. Behutsame zwischenmenschliche Beriihrung ver-
mittelt von der Geburt bis zum Tod das Gefiihl von Nihe und Geborgenheit
und beeinflusst entscheidend unsere Wahrnehmung, Gefiihle, Gedanken,
unser Wohlbefinden und unsere Heilungsprozesse (vgl. Sieveking, 1997).

Basale Stimulation sieht den Menschen als ganzheitliches Wesen, dem
Respekt gebiihre, das fiir sich Verantwortung trigt und in Autonomie lebt.

»Wenn es gelingt, Menschen dabei zu unterstiitzen, sich in dieser entschei-
denden letzten Lebensphase nicht zu verlieren, die Orientierung auf sich
selbst zu behalten, die Sinne langsam ausklingen zu lassen und so die Lésung
von dieser Welt zu bewiltigen, so scheint uns das wertvoll und wichtig«
(Frohlich, 2004).

Basale Stimulation hat ihren Ursprung in der Sonderpidagogik. 1975 ent-
wickelte Andreas Frohlich, zu diesem Zeitpunkt Sonderpidagoge an einem
Rehabilitationszentrum fiir kérper- und mehrfach-behinderte Kinder und
Jugendliche, das Konzept der Basalen Stimulation zur Forderung geistig und
korperlich behinderter Kinder und Jugendlicher. Durch die Anwendung der
Basalen Stimulation ist es moglich, den Mangel an Eigenerfahrung, Eigen-
bewegung und Auseinandersetzung mit der Umwelt zu kompensieren.
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In den 1980er Jahren entwickelten Andreas Frohlich und Christel Bien-
stein das Konzept der Basalen Stimulation weiter, sodass es von Krankenhiu-
sern und Einrichtungen der stationiren Altenhilfe in der Pflege eingesetzt
wurde.

Folgende Voraussetzungen sollten fiir die Anwendung der Basalen Stimulation

gegeben sein:

o Ein Grundlagenkurs fiir Basale Stimulation ist nach Moglichkeit vom Be-
gleiter/Pflegenden absolviert worden. Hierbei spielt die gemachte Selbst-
erfahrung eine wichtige Rolle. (Im ambulanten Hospizdienst am Alfried
Krupp Krankenhaus in Essen ist der Basiskurs Bestandteil des Befihi-
gungskurses fiir Ehrenamtliche und wird auch immer wieder als Tagesver-
anstaltung angeboten.)

« Die Biografie und die Gewohnheiten des Sterbenden sind bekannt.

e Zum Sterbenden und zu den Angehérigen besteht ein vertrauensvolles
Verhiltnis, welches durch die Anwendung der Basalen Stimulation vertieft
werden kann.

e Der Begleiter, die Pflegekraft machen Hilfsangebote, die vom Sterbenden
angenommen, aber auch abgelehnt werden konnen.

 Die Angebote sollten einfach und eindeutig sein.

Folgende Qualititen von Wahrnehmung werden bei der Durchfiihrung der

Basalen Stimulation angesprochen:

o Somatische Wahrnehmung (Haut, Muskeln und Gelenke)

 Die Haut als unser grofites Wahrnehmungsorgan

o Taktil-haptische Wahrnehmung (Tast- und Greifsinn)

 Vestibulare Wahrnehmung (Gleichgewichtssteuerung)

e Vibratorische Wahrnehmung (Informationen tiber Korpertiefe und -fiille)

e Orale Wahrnehmung (Geschmackssinn)

o Olfaktorische Wahrnehmung (Geruchssinn)

e Auditive Wahrnehmung (Richtungshéren, Schallquellen orten, Warn-
funktion)

* Visuelle Wahrnehmung (die Umwelt und sich selbst wahrnehmen)

An folgenden Beispielen aus der Pflegepraxis und der Begleitung durch Eh-

renamtliche soll aufgezeigt werden, wie die Methode der Basalen Stimulation
als Turoftner fiir verbale Kommunikation wirke.
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1.3.1 Atemstimulierende Einreibung

Ein Patient mit Lungenkrebs litt unter starker Atemnot. Er saf§ auf der Bett-
kante, inhalierte Sauerstoff iiber eine Sauerstoftbrille und hatte die vom Arzt
verordneten Medikamente bereits eingenommen. Medikamente und Sauer-
stoffzufuhr halfen ihm anscheinend nicht. Ich bot ihm an, seinen Riicken
einzureiben. Der Patient willigte ein. Ich fithrte eine atemstimulierende Ein-
reibung, die fiinf Minuten dauerte, durch.

Der Patient atmete schon nach kurzer Zeit ruhiger. Nach Beendigung der
Einreibung setze ich mich mit dem Einverstindnis des Patienten auf die
Bettkante, und der Patient, der als sehr verschlossen galt, sprach mit mir tiber
seine Befiirchtung, nicht mehr geniigend Zeit zu haben, all seine »Dinge«
erledigen zu konnen, und auch tiber seine Angst zu ersticken.

In den folgenden Wochen fiihrte ich die atemstimulierende Einreibung
noch einige Male durch, und jedes Mal folgte ein intensives Gesprich.

1.3.2 Arm- und Handeinreibung

Eine Patientin mit Brustkrebs und Metastasen, die zur Querschnittslihmung
tihrten, wurde von einer ehrenamtlichen Hospizmitarbeiterin begleitet.

Zwischen ihnen bestand ein vertrauensvolles Verhiltnis. Bei einem ihrer
Besuche fragte sie die Patientin, was sie ihr Gutes tun kénne. Die Patientin,
erst sehr zuriickhaltend, fragte, ob die Ehrenamtliche ihr die Arme und
Hinde eincremen konne, ihr Ehemann konne das nicht. Die Mitarbeiterin
strich die Arme von der Schulter an in kreisenden Bewegungen zum Hand-
gelenk aus und rieb sie mit einem Kérperél ein. Anschlieflend fiihrte sie eine
Handmassage durch. Die Patientin fiihlte sich sehr wohl, das Vertrauen und
die Freude, die Ehrenamtliche wieder zu sehen, wuchs von Besuch zu Be-
such.

Die Ehrenamtliche besuchte die Patientin noch wihrend sechs Monaten
ein- bis zweimal in der Woche und fiihrte selbst dann, als die Patientin nicht
mehr ansprechbar war, die Massage behutsam durch.

Bei Schwerkranken und Sterbenden, die sehr unruhig sind oder Schmer-
zen haben, sollte eine Einreibung oder Massage wegen der beruhigenden
Wirkung immer mit der Haarwuchsrichtung erfolgen.

Hiufig sind es kleine Dinge, die dem Kranken guttun und das Vertrauen
zwischen Begleiter und Patient férdern, und oft haben wir die beruhigende
Wirkung der Basalen Stimulation auf Menschen in der letzten Lebensphase
wahrgenommen.
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1.3.3 »Es ist unvorstellbar«

Am Beispiel der von mir erlebten Begleitung eines 37 Jahre jungen Mannes,
Familienvater mit zwei kleinen Kindern, soll ebenfalls dargestellt werden,
wie Kommunikation ohne Worte gelingen kann. Es ist jetzt mehr als zwan-
zig Jahre her und dennoch so prisent, als ob es vor Kurzem gewesen wire.
Die jetzt geschilderten Erlebnisse basieren auf meinen Aufzeichnungen aus
der damaligen Zeit. Er litt an einem Leberkrebs im fortgeschrittenen Sta-
dium. Der Versuch einer Organtransplantation verlief ohne Erfolg. In seiner
letzten Lebensphase traf man ihn immer wieder an wie in die Welt des Ster-
bens versunken. Zwei Tage vor seinem Tod sagte er, als er zurtickkam aus der
anderen Welt: »Es ist unvorstellbar, es ist einfach unvorstellbar, es ist unvor-
stellbar.« Auf die Frage, was er denn als unvorstellbar wahrgenommen hatte,
konnte er keine »richtige« Antwort geben fir das in der Welt des Sterbens,
sozusagen im Ubergang vom Leben zum Tod Gesehene.

Dieses Beispiel soll verdeutlichen, wie schwer, ja meist unmaglich es ist,
mit Worten zu beschreiben, was in der Phase des Lebensendes erfahren wird.
Trotz der Sprachlosigkeit war die Kommunikation des jungen Mannes mit
seiner Ehefrau und den Begleitenden sehr gut. Vielleicht oder wahrscheinlich
war das auch der Grund, warum trotz der tibermifligen Belastung durch die
schwere Krankheit in der letzten Lebensphase gelegentlich eine grof3e Ruhe
von ihm ausging. Ganz zuletzt, wenige Augenblicke bevor er unsere Welt
verlief3, sagte er: »Nur noch ein Moment, ein Moment noch«, dann begann
er zu licheln, und sterbend summte er eine Melodie.

1.3.4 Nonverbale - verbale Signale

Die Beachtung der Kérpersprache und Kérperhaltung helfen dem Beglei-
tenden zu verstehen, in welcher Verfassung sich der Sterbende befindet. Ist
er in sich zusammengesunken, hat er den Kopf nach vorne gebeugt, hingende
Schultern, den Blick in die Weite gerichtet? Oft halten sich die Betroffenen
auffallend lange am Fenster auf und schauen suchend hinaus, gerne lassen
sie auch ihr Bett so aufstellen, dass sie aus dem Fenster schauen konnen. Dies
alles sind Signale, die der Sterbende nonverbal aussendet.

Es kann hilfreich sein, dem Betroffenen zu zeigen, dass man diese Signale
erkannt hat. Es ist dann méglich, tiber deren Bedeutung zu sprechen und
sich mit ihm dariiber auszutauschen, wenn er die Bereitschaft dazu zeigt.
Verbale Signale kénnen z. B. Alltagsformulierungen sein, wie etwa: »Ich muss
meine Koffer jetzt packen«, »Ob ich die Kurve noch kriege«, »Ich bekomme
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das bestimmt nicht geregelt«, »Ich bin so weit weg«, »Komme ich bald nach
Hause?«, »Bin ich auf dem richtigen Dampfer?«, »Das Spiel ist aus«, »Auf
den Weg macheng, »Ich habe getrdumt, der Schwan kommt und will mich
ans andere Ufer bringen«, »Aus der Nummer komm ich nicht raus«, »Fahrst
du mich nach Hause?« (Originalzitate). Von solchen Signalen zu wissen und
sie zu erkennen ist eine wichtige Voraussetzung fiir gelingende Kommuni-
kation in der letzten Lebensphase. Signale von Sterbenden kénnen Gespriichs-
briicken darstellen, die fiir den Sterbenden und den Begleiter hilfreich sind,
sich im Gesprich zu begegnen.

Zur Verdeutlichung fiir eine Gesprichsbriicke soll das folgende Beispiel
dienen. Ein 65-Jihriger leidet an einem metastasierenden Bronchial-Karzi-
nom und befindet sich in der letzten Lebensphase. Er spiirt, dass es wohl
nicht mehr lange gehen wird, aber er findet nicht die richtigen Worte, seinen
Arzt nach der verbleibenden Lebensfrist zu fragen. In etwa einem halben Jahr
wird seine Tochter heiraten, und er méchte natiirlich gerne dieses Fest erle-
ben. Diesen Umstand nutzt er als Gesprichsbriicke, um die Frage nach sei-
ner Lebensfrist mit den Arzten zu besprechen. Er fragt daher bei der Visite
seinen Arzt: »Was meinen Sie, werde ich die Hochzeit meiner Tochter in
einem halben Jahr mitfeiern konnen?« Er hat damit, ohne es direkt zu for-
mulieren, die Frage nach seiner Lebenszeit gestellt. Gleichzeitig gibt er dem
Arzt die Moglichkeit, beziiglich der durch das Familienfest vorgegebenen
zeitlichen Dimension zu antworten, ohne dabei konkrete Angaben in Wo-
chen oder Monaten machen zu miissen.

Die Kommunikation zwischen Arzt und Patient beginnt genau in dem
Augenblick, in dem eine solche Frage gestellt wird. Sie findet zun4chst immer
nonverbal statt und kann intensiviert werden, indem der Arzt mit der Worz-
Antwort etwas wartet. Durch seine Mimik und Kérpersprache machter deut-
lich, ob er sehr zuversichtlich oder eher sehr skeptisch ist im Hinblick auf
die Erfiillbarkeit des Patientenwunsches in unserem Beispiel. Fiir den Pati-
enten ist es wichtig, dass diese nonverbale Kommunikation mit der anschlie-
flenden verbalen Kommunikation iibereinstimmt. Nur dann ist die Antwort
eindeutig und fiir ihn niitzlich. Glaubt der Arzt im giinstigsten Fall, dass der
Patient dieses Ereignis erleben wird, so kann er ihm das ohne gréflere Prob-
leme mitteilen. Im ungiinstigeren Fall, wenn beziiglich der Lebensfrist eher
Skepsis angezeigt ist, wird er dies behutsam und vorsichtig zwar, aber doch
eindeutig und bestimmt auch in Worte fassen, etwa in folgender Formulie-
rung: »Sie merken schon, die Antwort fillt mir sehr schwer, ich muss die
richtigen Worte finden.« — Pause. —»Ich wiinsche es Ihnen von Herzen, dass
Sie die Hochzeit Threr Tochter erleben, aber ich weif nicht wirklich, ob es
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klappt.« Es wird dem Betroffenen deutlich, dass seine Lebensfrist nach
menschlichem Ermessen duflerst eingeschrinkt ist. Auf genaue Zeitangaben
in Monaten oder Wochen sollte allerdings verzichtet werden. Solche kon-
kreten, in Zahlen fassbaren Angaben sind nimlich fiir die Betroffenen ei-
gentlich nie eine Hilfe, sondern belasten vielmehr Patient und Angehdrige.

Zeitangaben zur Lebensfrist basieren auf allgemeinen sowie personlichen
Erfahrungen und Einschitzungen von Arzten. Sie stiitzen sich gelegentlich
auf statistische Mittelwerte als Ergebnisse von Studien. Im Einzelfall kénnen
sie jedoch erheblich sowohl im Sinne von Verkiirzung als auch von Verlin-
gerung abweichen.

Immer wieder erfahren wir aus den Berichten in unserer ambulanten Hos-
pizgruppe, wie durch Zuwendung und liebevolle Begleitung Menschen wieder
Kraft und Mut bekommen und deutlich linger leben als von Arzten angenom-
men. Wir haben daher den Eindruck, dass in Betroffenen Krifte geweckt wer-
den durch das Gefiihl, fir die Begleitenden trotz erheblicher Einschrinkungen
wertvoll zu sein, und dass sie auf diese Weise auch ihre letzte Lebensphase noch
als lebenswert empfinden. Deshalb vertreten wir die Auffassung, dass auf Zeit-
angaben in Wochen und Monaten ganz verzichtet werden sollte. AufSert jedoch
der Betroffene das Bediirfnis nach einer genauen Zeitangabe, weil er zur Er-
ledigung einer Reihe von Wiinschen und Vorhaben einen Zeitrahmen brauche,
so sollte darauf hingewiesen werden, dass keine exakten Zeitangaben gemacht
werden kdnnen, da sie nicht zuverlissig sein kénnen.

Eine Eingrenzung kann jedoch erfolgen, indem der zeitliche Rahmen als
eng oder begrenzt, als sehr eng oder sehr begrenzt oder als dufSerst eng oder
dufSerst begrenzt bezeichnet wird. Auch die Zeitangaben in Monaten oder
Wochen kénnen durch Zusitze wie mehrere, einige oder wenige einen ausrei-
chend genauen zeitlichen Rahmen vorgeben, ohne Zahlen zu nennen. Der
Patient kann so fiir sich eine personliche Dringlichkeitsliste unter Bertick-
sichtigung zeitlicher Grenzen aufstellen. Im Gesprich mit den Betreuenden
kann dann erdrtert werden, dass sehr wahrscheinlich, wabrscheinlich, magli-
cherweise oder eher unwahrscheinlich die Punkte mit hoherer Wichtigkeit
noch, die mit niedrigerer Dringlichkeit eher nicht mehr erledigt werden
konnen. Dabei bleibt natiirlich offen, dass ein Fiinkchen Hoffnung auf Ver-
lingerung der Lebensfrist immer besteht.

Wir mochten noch einmal betonen, wie wichtig es ist, dass Arzte, Pflege-
personal und auch ehrenamtliche Hospizmitarbeiter wissen, dass vom Be-
troffenen Signale und auch Briicken zum Gesprich gegeben werden (kon-
nen). Auf diese zu achten und diese zu erkennen ist eine wesentliche Aufgabe
in der Begleitung (vgl. Piper, 1990). An einem eindrucksvollen Beispiel wol-
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len wir verdeutlichen, dass selbst erfahrene Arzte aus Unkenntnis oder feh-
lender Empathie manchmal vom Sterbenden ausgesendete Signale nicht
erkennen oder ignorieren.

1.3.5 Noch ein Beispiel aus dem Leben

Ein junger Medizinstudent, der an meinem Seminar zum Thema »Arztliche
Begleitung in der letzten Lebensphase« teilnahm, arbeitete im so genannten
Praktischen Jahr in der Chirurgischen Klinik. Das Thema »Kommunikation
und Signale in der letzten Lebensphase« war gerade zuvor ausfiihrlich be-
sprochen worden, als er in der nichsten Seminarstunde von einem eindrucks-
vollen Beispiel fir mangelnde Kommunikation auf seiner Station berichtete:
Er nimmt an der Visite mit dem Oberarzt und dem tibrigen chirurgischen
Team teil. Ein junger Mann wurde vor etwa zehn Tagen operiert. Dabei stellte
man einen inoperablen Bauchspeicheldriisenkrebs fest. Bis zu besagter Visite
wurde noch nicht mit ihm tiber seine Krankheit gesprochen, aber der Patient
ahnte wohl die schlechte Prognose. Wahrend der Oberarzt sich fliichtig die
Bauchwunde anschaut, fragt der Patient: »Herr Doktor, meine Lieblingsband
hat eine neue CD bespielt. Was meinen Sie, soll ich die mir noch kaufen?«
Der Oberarzt reagiert unwirsch und fragt den Patienten, wieso er so etwas
frage. Er, der Oberarzt, beschiftige sich doch mit wichtigeren Dingen, z. B.
dem Bauch.

Der Medizinstudent allerdings hat die Gesprichsbriicke des Betroffenen
erkannt und informiert dariiber nach der Visite den Oberarzt, der dann noch
einmal in das Zimmer zu dem Patienten geht, um ihm zu zeigen, dass er die
Frage nach der CD seiner Lieblingsband als ein Signal zum Gesprichsbedarf
verstanden hat. Daraufhin erzihle ihm der Patient von seinen Angsten und
Sorgen. Er spricht auch iiber sein Gefiihl, dass es mit ihm bald zu Ende ge-
hen wird. Die beiden verabreden einen zweiten Gesprichstermin. Erst danach
fihlt sich der Patient gut informiert und vorbereitet fiir weitere Arztgespri-
che und fiir das Regeln wichtiger Angelegenheiten angesichts seiner kurzen
Lebenserwartung.

Das Beispiel verdeutlicht, dass Empathie sowie entsprechende Kommu-
nikationskenntnisse und -fihigkeiten unverzichtbare Voraussetzungen bilden,
um drztliche und mitmenschliche Pflichten in der letzten Lebensphase mit-
einander zu verkniipfen.

Es gibt weitere Signale von Sterbenden, die ihren Begleitenden den Beginn
der Sterbephase anzeigen, z. B. der Wunsch, Dinge zu ordnen und zu regeln.
Dem Sterbenden sollte es dabei vorbehalten bleiben, was und wie etwas zu
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regeln sei. Wenn die Wiinsche und Vorstellungen der Angehérigen dem nicht
entsprechen, sollten sie hintan gestellt werden. — Andere Zeichen kénnen
z.B. Pline fiir eine letzte grofle Reise mit dem Menschen sein, den man am
meisten liebt. — Auch das schrittweise Sich-Verabschieden von Personen aus
dem engeren Lebenskreis, der dadurch immer enger wird, ist ein deutliches
Signal der letzten Lebensphase.

AbschliefSend mochte ich einen weiteren Fall von Kommunikation am
Lebensende wiedergeben, der mir im Nachhinein von der Ehefrau eines
Freundes erzihlt wurde. — Wenige Tage vor seinem Tod bat dieser Freund
seine Frau: »Bring mir doch mal meine Schuhe mit, die ich immer zum
Wandern angezogen habe.« Die Ehefrau folgte seiner Bitte, er nahm die
Schuhe mit in sein Bett und stellte sie neben seine Fiifle. Dort blieben sie
bis zu seinem Tod. Vielleicht waren diese Wanderschuhe eine Hilfe auf sei-
nem letzten Weg.

Auf spezielle Aspekte fiir die Kommunikation zwischen Arzt und Patient
wird im Kapitel 7: Arztliche Aufgaben am Lebensende (Klaus Strasser) einge-

gangen.

1.4 Wahrheit und Wahrhaftigkeit

Die Vermittlung wahrhaftiger Inhalte orientiert sich an der Kenntnis des
Arztes tiber die Erkrankung und den Krankheitsverlauf (Prognose) und die
sich daraus ergebenden Handlungs- und Verhaltenskonsequenzen fiir den
Patienten. Das bedeutet, dass der Arzt die Zusammenhinge von Krankheit,
Therapiekonzepten und den Erfolgsaussichten in einer fiir den Patienten
verstindlichen Form und gemessen am aktuellen Wissensstand der Medizin
wahrheitsgemif§ vermittelt. Dabei richtet er sich nach dem Grundsatz: Es
muss nicht alles, was wahr ist, gesagt werden; aber alles, was gesagt wird,
muss wahr sein. Die Uberzeugung von der Notwendigkeit wahrhaftiger Ge-
spriche mit dem Patienten hat sich erst in neuerer Zeit durchgesetzt. Dafiir
gibt es verschiedene Griinde, die zum einen durch aufwendigere und um-
fangreichere Therapickonzepte, zum anderen aber auch durch die Einstellung
der Arzte und auch durch die Entwicklung der Menschen zu miindigen Pa-
tienten bedingt sind. Sehr gut kann ich mich an die Zeiten vor etwa 30 bis
40 Jahren erinnern, als es keine Frage war, dass Krankheiten mit sehr un-
giinstiger Prognose dem Patienten nicht mitgeteilt werden sollten. Dies ge-
schah vordergriindig mit dem Argument, der Patient kénne die schlimme
Botschaft nicht verkraften, man diirfe ihm die Hoffnung nicht nehmen.
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