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Vorwort

Menschenwiirdig leben und sterben —
Antworten auf hdufig gestellte Fragen am Lebensende

Kernaussagen und Position der Malteser
zur Hospizarbeit und Palliativmedizin*

Die Kernaussagen in Verbindung mit der Beantwortung immer wieder
gestellter Fragen am Lebensende richten sich insbesondere an ehrenamt-
liche und hauptamtliche Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in der Mal-
teser Hospizarbeit und Palliativmedizin. Die Malteser greifen die Impul-
se aus den eigenen Reihen auf, eine Argumentationshilfe gegentiber
Beftirwortern der aktiven Sterbehilfe zu geben. Dariiber hinaus sollen
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter aller Malteser Einrichtungen und

Dienste zur Diskussion und zum Nachdenken angeregt werden, den
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Vorwort

Einige der nachfolgenden Fragen sind aus der Initiative www.1000Fra-
gen.de entlehnt und weiterentwickelt worden. Aus unterschiedlichen
Perspektiven gestellte Fragen fithren an manchen Stellen zu Doppe-
lungen in den Antworten, die bewusst zum besseren Verstindnis in
Kauf genommen wurden. Ein Anspruch auf die vollstindige Beriicksich-
tigung aller Fragen im Zusammenhang dieser Thematik ist hiermit nicht
verbunden.

Die gesellschaftliche Diskussion lasst sich vereinfacht wie folgt beschrei-
ben: Viele Menschen fiirchten ein langes Leiden und haben Angst
davor, dass die Medizin ein vielleicht qualvolles Sterben verlingern
konnte. Einige Menschen reagieren auf diese Sorge, indem sie in einer
Patientenverfiigung den Verzicht auf bestimmte lebensverlingernde
Mafinahmen fiir den Fall einer lebensbedrohlichen Erkrankung oder
eines schweren Unfalls erkldren.

Andere fordern jedoch fiir solche Fille die aktive Sterbehilfe. Dabei
geht es nicht um das Unterlassen lebensverlingernder MafSnahmen,
sondern um gezielte Tétung oder die Beschleunigung des Todeseintrit-
tes durch Verabreichung todbringender Medikamente auf Wunsch des
Patienten. Manche fordern diese Moglichkeit auch fiir diejenigen Men-
schen, die ihren Willen gar nicht (mehr) duflern kdnnen, wie Koma-
Patienten oder schwerstbehinderte Neugeborene.

In der Diskussion berufen sich Beftirworter einer aktiven Sterbehilfe
immer wieder auf das »Recht auf Selbstbestimmung« oder ein »Recht auf
einen wiirdigen Tod« — Begriffe, die auch in der Palliativmedizin und
Hospizarbeit verwendet werden, aber hier etwas deutlich anderes meinen.

Viele alte, schwerkranke und sterbende Menschen und deren Angehori-
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ge haben Sorgen und Angste. Sie fiirchten Schmerzen und anderes kor-
perliches Leid. Sie haben Angst, anderen zur Last zu fallen, einsam und
abhingig zu werden. Die offentliche Diskussion tiber den Kostendruck
verstarkt ihre Sorge vor einer medizinischen und pflegerischen Unter-
versorgung.

Die Malteser als lebendiger Teil der katholischen Kirche nehmen diese
Angste und Sorgen ernst. In der Malteser Hospizarbeit und Palliativme-
dizin ist die Beziehung von Begleitern und Begleiteten aus einem christ-
lichen Selbstverstindnis heraus geprigt. Auf dieser Grundlage begleiten
die Malteser schwerstkranke und sterbende Menschen partnerschaftlich
und an den Ressourcen der jeweiligen Person orientiert. Mit diesem
Angebot geben die Malteser Hilfestellung, in einer Gesellschaft, in der
der natiirliche Verbund der Familie oder der Nachbarschaft hiufig nicht
mehr existiert. Die Malteser verstehen ihr Engagement in der Begleitung
schwerstkranker und sterbender Menschen immer in erster Linie als
Ergianzung zur Familie, dem Freundeskreis und der Nachbarschaft.

Die Kernaussagen gliedern sich in drei Teile:

* Teil 1 beschreibt die Position der Malteser zu Hospizarbeit und Pallia-
tivmedizin (S. 4).

* In Teil 2 stehen hiufig gestellte Fragen und Antworten zu allgemei-
nen, juristischen und ethischen Fragestellungen am Lebensende im
Mittelpunkt (S. 8).

* Teil 3 vermittelt einen Einblick in die Moglichkeiten und Chancen der
Hospizarbeit und Palliativmedizin. In diesem Teil wird auf haufig
gestellte Fragen von Interessierten, Angehorigen und sterbenden Men-
schen geantwortet (S. 17).
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Teil 1 Positionspapier der Malteser Hospizarbeit
und Palliativmedizin

Die offentliche Diskussion tiber die aktive Sterbehilfe verpflichtet die Mal-
teser, ihre Position eindeutig zu formulieren und alternative Konzepte anzu-
bieten. Deshalb haben die Malteser im August 2004 ein Positionspapier zur
Malteser Hospizarbeit und Palliativmedizin verabschiedet.

Malteser Hospizarbeit und Palliativmedizin -
Menschenwiirdig leben und sterben

»Bezeugung des Glaubens und Hilfe den Bediirftigen« (Tuitio fidei et obse-
quium pauperum) ist der Ordensauftrag und die Tradition der Malteser. Des-
halb ist die Hospizarbeit und Palliativmedizin ein wesentliches Element der
Arbeit der Malteser in Deutschland. Die 6ffentliche Diskussion tiber die
aktive Sterbehilfe verpflichtet die Malteser als Teil der katholischen Kirche,
ihre Position eindeutig zu formulieren und alternative Konzepte anzubieten.

1. Es ist eine gesellschaftliche Aufgabe, dafiir zu sorgen, dass jeder
Mensch menschenwiirdig leben und sterben kann. Die Malteser sehen
es als ihren Auftrag an, ihren Beitrag zu einer dementsprechenden
»Kultur des Lebens und Sterbens« zu leisten.

2. Viele alte, schwerkranke und sterbende Menschen und deren Angehori-
ge flirchten Schmerzen und anderes korperliches Leid, aber auch zur
Last zu fallen, allein und abhingig zu sterben. Die Malteser verpflich-
ten sich, sich fiir die Interessen der Betroffenen in der Offentlichkeit
einzusetzen und Hospizarbeit und Palliativmedizin - insbesondere die
Schmerztherapie und die Behandlung besonders belastender Sympto-
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me - verstirkt in ihren Einrichtungen und Diensten zu integrieren.

Aktive Sterbehilfe ist nicht mit der christlichen Ethik vereinbar. Ster-
ben ist ein Teil des Lebens, der weder kunstlich verkiirzt noch verlin-
gert werden darf. Die Malteser lehnen aktive Sterbehilfe ab.

Eine flichendeckende hospizlich-palliative Versorgung mit ambulan-
ten, teilstationaren und stationdren Einrichtungen und Diensten muss
Ziel der Gesellschaft sein. Die Malteser beteiligen sich daran, indem
sie alle ihre Einrichtungen und Dienste der Hospizarbeit und Palliativ-
medizin sowohl der Malteser Hilfsdienst gGmbH, des Malteser Hilfs-
dienst e.V. und der MTG Malteser Tragergesellschaft gGmbH struktu-
rell verkniipfen, fachlich koordinieren und sich in hospizlich-palliative
Netzwerke einbringen.

Hospizarbeit und Palliativmedizin miissen integraler Bestandteil des
gesamten Versorgungs- und Gesundheitssystem werden. Fiir die Malte-
ser sind Hospizarbeit und Palliativmedizin notwendige Inhalte der
Konzeptionen aller stationirer und ambulanter Einrichtungen und
Dienste (Krankenhiuser, Altenhilfeeinrichtungen, Ambulante Dienste,
Rettungsdienste etc.).

Eine Begleitung Schwerkranker, Sterbender und deren Angehoriger ist
auf ehrenamtliches Engagement angewiesen. Die Malteser qualifizieren
und integrieren deshalb das Ehrenamt in der Hospizarbeit und Pallia-
tivmedizin. Sie treten fir dessen Wertschitzung und fiir das Ehrenamt
fordernde Rahmenbedingungen in Politik und Gesellschaft ein.

Die Qualitdtssicherung und Weiterentwicklung der Hospizarbeit und
Palliativmedizin fordern Bewusstseinsbildung, Forschung und Bil-
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dungsarbeit. Die Malteser positionieren sich mit ihrem Bildungs-

angebot, ihrer Offentlichkeitsarbeit, mit der Férderung von Forschung

und mit Qualititssicherungsmafinahmen.

Teil 2 Haufig gestellte Fragen und Antworten
zu aligemeinen, juristischen und ethischen
Fragestellungen am Lebensende

Das Grundgesetz schiitzt das Recht eines jeden auf freie Entfaltung seiner
Personlichkeit und Selbstbestimmung iiber seine leibliche und seelische

Integritat.

Was heiBt dies fiir
das Verhiltnis zwi-
schen Patient und
Arzt?

Was bedeutet das
Recht auf Lebens-
schutz fiir ein wiir-
devolles Sterben?

Vor jeder Behandlungsmafinahme bedarf es, sofern mog-
lich, der Aufklirung und Zustimmung des Patienten oder
seines bevollmichtigten Vertreters. Das heifit, jeder Patient
kann nach seinen Mafistiben frei wihlen und entscheiden,
ob und wieweit er drztlich behandelt werden will. Die
Entscheidungsgrundlage wird im Aufklirungsgesprich mit
dem Arzt gelegt. Damit trigt das Vertrauensverhaltnis zum

Arzt wesentlich zur Entscheidung des Patienten bei.

Das Recht auf Schutz des Lebens gilt auch in der
Lebensphase des Sterbens. Kommt es im Rahmen
einer sinnvollen therapeutischen Mafinahme, die in
der Absicht erfolgt, Leiden zu lindern, zu einer nicht
beabsichtigten Nebenwirkung, die moglicherweise den
Todeseintritt beschleunigt, so wird dies als indirekte
Sterbehilfe bezeichnet.

Insofern kann das Prinzip »Sterben in Wiirde und

Teil2  Fragen und Antworten
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Wie steht das
Christentum zu
einem Recht auf
Lebensbeendigung?

Schmerz- und Symptomfreiheit« und der Gewinn an
Lebensqualitit und Schmerzlinderung die Inkauf-
nahme einer nicht beabsichtigten Lebensverkiirzung
rechtfertigen.Selbsttotung und Beihilfe zum Suizid
sind in Deutschland zwar nicht strafbar, doch Straf-
freiheit bedeutet nicht, dass es ein Recht auf Lebens-
beendigung gibt. Ein solches widerspriche sowohl
dem Grundprinzip des Lebensschutzes als auch dem
Totungsverbot und damit der unverletzlichen und
unverduflerlichen Wiirde des Menschen. Demzufolge
ist eine Straflosigkeit flir Selbsttotung und Beihilfe
zum Suizid nicht gleichzusetzen mit der Anerkennung
der Rechtmifigkeit dieses Tuns.

Die Totung auf Verlangen ist dagegen in Deutschland
strafbar.

Aus christlicher Sicht besitzt der Mensch eine unein-
geschrinkte, von Gott verliehene und eben deshalb
unantastbare Wiirde. Nach christlichem Verstindnis
ist das Leben unverfiigbar und schliefit damit ein
Recht auf Lebensbeendigung aus.

Gott schafft den Menschen als sein Bild, haucht ihm
das Leben ein und spricht ihn an als sein Geschopf
(Gen 1,27 ff.). Dieses von Gott geschenkte Leben wird
im finften der Zehn Gebote ausdriicklich geschiitzt
(Ex 20,13). Jeder Mensch ist von Gott geliebt und
anerkannt. Sein Leben hat demnach zu jeder Zeit, in
jedem Alter und jeder korperlicher Verfassung einen
unverduflerlichen Wert und unverduflerliche Wiirde.
Der Mensch kann nach diesem Verstindnis die von
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Warum wadre es
denn so bedenklich,
wenn es ein Recht
auf Lebens-
beendigung gabe?

Was ist eigentlich
Euthanasie?

Gott verliehene Wiirde weder verlieren noch durch
andere Menschen aberkannt bekommen. Die alltagli-
che Erfahrung fordert damit insbesondere Christen
heraus, fir ein menschenwiirdiges Leben und Sterben
einzutreten. Denn es gibt sowohl menschenunwiirdige
und -verachtende Behandlung von Menschen als auch
immer wieder den Versuch, Menschen in bestimmten
Lebenssituationen das Menschsein und damit ihre
Wiirde abzusprechen.

Aus jedem vom Gesetz gewdhrten Recht kann sich
unter bestimmten Umstinden eine gesellschaftlich
eingeforderte Pflicht ergeben. Wenn Selbsttotung oder
To6tung auf Verlangen rechtmifig waren, konnte dar-
aus eine gesellschaftlich definierte moralische Pflicht
auf eine Lebensbeendigung abgeleitet werden. Ein
schwerkranker Mensch, der nur noch als eine unzu-
mutbare Belastung fiir sich und andere (z.B. Angeho-
rige, Pflegepersonal, Kostentriger) wahrgenommen
wird, misste sich dann dafiir rechtfertigen, dass er
nicht von seinem Recht auf Lebensbeendigung Ge-
brauch machte.

Euthanasie bedeutet »einen schonen/guten Tod berei-
ten« (von griech. Eu [gut] und thanathos [Tod]). In
den Niederlanden wird dieser Begriff mit der aktiven
Sterbehilfe gleichgesetzt. In Deutschland wird der
Begriff »Euthanasie« auf Grund der »Euthanasiepro-
gramme« der Nationalsozialisten und der »T6tung
lebensunwerten Lebens« geistig und korperlich behin-
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Ist in den Niederlan-
den die aktive Ster-
behilfe erlaubt?

Wie hat sich die
Regelung praktisch
in den Niederlanden
ausgewirkt?

derter und psychisch kranker Menschen oder Men-
schen »nicht-arischer« Herkunft nicht verwendet.
Stattdessen wird der Begriff »aktive Sterbehilfe«
benutzt, der strafrechtlich der »T6tung auf Verlangen«
entspricht. Diese setzt das ausdriickliche und ernsthaf-
te Verlangen des Kranken voraus. Ist dies nicht der
Fall, liegt der Straftatbestand von Mord oder T6tung
vor.

Nein, die aktive Sterbehilfe ist wie in Deutschland
strafbar. Wird die aktive Sterbehilfe allerdings durch
einen Arzt durchgefiihrt, der die sogenannten »Sorg-
falts-Kriterien« einhilt, entfallt fir den Arzt die Straf-
barkeit. In den Niederlanden ist jeder Arzt zur Mel-
dung einer durchgefiihrten aktiven Sterbehilfe ver-
pflichtet.

Es gibt aufgrund sehr intensiver Befragungen einen
recht guten Kenntnisstand zur Praxis der aktiven Ster-
behilfe in den Niederlanden (seit Beginn der 90iger
Jahre): Relativ konstant sind seit Jahren die Zahlen fur
aktive Sterbehilfe auf Verlangen (3500 Fille pro Jahr,
d. h. 2,5 Prozent aller Sterbefille in den Niederlan-
den; gemeldet wurden allerdings nur 1700 Fille); eben-
falls beinahe gleichbleibend ist die Zahl aktiver Sterbe-
hilfe ohne ausdriicklichen Wunsch der Patienten (1000
Fille pro Jahr, das sind 0,7 Prozent aller Sterbefille).
In ca. 2100 weiteren Fillen werden Medikamentenga-
ben so hoch dosiert, dass sie zum Tode fithren. In wei-
teren 28 500 Fillen (20,3 Prozent) werden Maf3-
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Hat die Einfiihrung
einer gesetzlichen
Regelung der
Euthanasie in den
Niederlanden den
beabsichtigten
Erfolg erreicht?

nahmen zur Beendigung oder Unterlassung einer
Behandlung mit dem Ziel der Lebensbeendigung vor-
genommen, mit und ohne Riicksprache mit den
Erkrankten.

Die oben genannten Zahlen verdeutlichen, dass Arzte
in einem hohen Maf§ Entscheidungen tiber die
Lebensbeendigung treffen, ohne Riicksprache mit den
Erkrankten zu nehmen bzw. ohne der Kontrollkom-
mission Rechenschaft abzulegen.

Die erhoffte Zunahme von Patientenautonomie hat
sich in den Fillen von Sterbehilfe ohne ausdriik-
klichen Wunsch des Patienten nicht eingestellt. Die
freiwillige Selbstkontrolle der Arzte und damit ein Ziel
der gesetzlichen Regelung hat sich nicht wesentlich
verbessert. Es werden nach wie vor nur ca. 50 Prozent
der Fille aktiver Sterbehilfe gemeldet. Es wird davon
ausgegangen, dass ein Drittel der niederlindischen
Arzte aufgrund mangelnden Wissens hiufig nicht
bestimmen konnten, ob noch Behandlungsalternati-
ven moglich gewesen wéren (Jahresbericht der Kon-
trollkommission 2001). Oft lie} die Qualitdt palliati-
virztlicher Maffnahmen zu wiinschen tbrig.

Trotzdem findet die gesetzliche Regelung nach wie vor
eine breite Akzeptanz in der Bevolkerung. Inzwischen
wird eine Ausdehnung der aktiven Sterbehilfe auf
Patientengruppen diskutiert, deren Erkrankung nicht
in absehbarer Zeit zum Tode fihrt. U. a. betrifft dies
an Demenz und Depression erkrankte Menschen
sowie schwersterkrankte Neugeborene. Als Kriterien
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Kann in Deutsch-
land wie derzeit in
den Niederlanden
und Belgien von
einem Arzt verlangt
werden, einen
»sanften Tod« zu
ermoglichen?

Wie bewertet die
Bundesarztekam-
mer die aktive
Sterbehilfe?

werden das Leiden und die Nichtumkehrbarkeit der
Erkrankung angefiihrt.

To6tung auf Verlangen (»aktive Sterbehilfe«) ist grund-
satzlich flir jeden strafbar. Nach den Grundsitzen der
Bundesirztekammer widerspricht selbst die Mitwir-
kung eines Arztes bei der Selbsttotung dem édrztlichen
Berufsethos. Aufgabe des Arztes ist es vielmehr, unter
Beachtung des Selbstbestimmungsrechtes des Patien-
ten, Leben zu erhalten, Gesundheit zu schiitzen und
wiederherzustellen sowie Leiden zu lindern und Ster-
benden bis zum Tod beizustehen. Die Garantenfunk-
tion des Arztes umfasst also auch die palliativirztliche
Behandlung, wenn keine kurativen Therapien mehr
angezeigt sind.

Grundsatzlich kann der Arzt bei Mafinahmen, die
gegen das Standesrecht verstoflen und bei Gewissens-
konflikten eine Behandlung verweigern. Auch in den
Niederlanden und Belgien kann kein Arzt zur aktiven
Sterbehilfe gezwungen werden.

Die Selbstbestimmung des Patienten endet in jedem
Fall bei der rechtlichen Verpflichtung Diritter.

Die Bundesirztekammer lehnt aktive Sterbehilfe
grundsitzlich und durchgingig ab. Der Wunsch, den
Arzt zur aktiven Sterbehilfe zu ermachtigen, zieht die
Frage nach sich, ob sich der Arzt im Zweifel gentigend
fir das Leben oder die lindernde Therapie einsetzt.
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Wie ist sicherzustel-
len, dass der Auf-
wand an Kosten
und Zeit tatsachlich
dem Wohl des
Patienten unterge-
ordnet wird?

Diirfen Arzte den
Sterbeprozess
kiinstlich verlan-
gern?

Ein wesentlicher Erfolg jeder Behandlung griindet auf
einem Vertrauensverhaltnis zwischen Arzt und Patient.
Dieses wiirde durch die Legitimation aktiver Sterbehil-
fe erheblichen Schaden nehmen.

Stattdessen ist der Arzt verpflichtet, eine Basisbetreu-
ung sicher zu stellen, die u.a. menschenwiirdige
Unterkunft, das Lindern von Schmerzen, Atemnot
und Ubelkeit sowie das Stillen von Hunger und Durst
umfasst.

Von den irztlichen Grundsitzen her ist dies nicht zu

rechtfertigen. Hier greift wieder das aus der Menschen-

wiirde abgeleitete Recht auf ein Sterben in Wiirde.
Der Arzt ist verpflichtet, dem erklarten Willen zu ent-
sprechen, der u.a. einen Verzicht auf bestimmte
Behandlungen oder auch den Abbruch bereits einge-
leiteter Mafinahmen beinhalten kann.

Er ist aufflerdem gehalten, einen beginnenden Sterbe-
prozess nicht kiinstlich zu verldngern, sondern das
Therapieziel der veranderten Situation anzupassen.
Mit einer solchen Anderung des Therapiezieles hort
die drztliche Fiirsorgepflicht nicht auf. Es bleibt arztli-
che Aufgabe, das Sterben unter Einbeziehung einer
optimalen palliativirztlichen Behandlung bis zum Tod
zu begleiten. Die Vernachlissigung einer indizierten
Schmerztherapie und Symptomkontrolle ist als Kor-
perverletzung durch Unterlassen strafbar.

Teil2  Fragen und Antworten

14 Menschenwiirdig leben und sterben

Wie kann der Das Selbstbestimmungsrecht bezieht sich auch auf
Patient seinem
Willen in einer Situ-  Zeit der Entscheidungsfihigkeit getroffene und verfiig-
ation Geltung ver-  te Wille wirksam und auch in Zeiten der

schaffen, in der er

selbst nicht mehrin  sein, dass der Patient in der Lage war, vorsorgende

zukiinftig eintretende Situationen. Deshalb ist der zur

Entscheidungsunfahigkeit bindend. Es muss deutlich

der Lage ist, diesen  Regelungen zu verfiigen. Fehlt die Willensfestlegung,
zu duBern? ist der mutmaflliche Wille des Patienten mafigeblich.
Es ist empfehlenswert, seinen Willen nicht nur miind-
lich, sondern schriftlich in einer Patientenverfiigung
niederzulegen und eine oder mehrere Vertrauens-
person(en) mit einer Vorsorgevollmacht zu ermachti-
gen, fur diesen Willen einzutreten.*

Dabei ist es ratsam, einen Text frei zu formulieren, in
dem die eigene Einstellung zu personlichen Wertvor-
stellungen und Krankheitserfahrungen, zum Geltungs-
bereich, in dem die Verfiigung wirksam werden soll,
und zu medizinischen Mafnahmen, die angewandt
oder unterlassen werden sollen, beschrieben werden.
Viele Organisationen und Initiativen bieten auch vor-
formulierte Texte oder Formulare an — die moglichst
auf die eigene Person angewandt und mit personlichen
Anmerkungen erginzt werden sollte. Die Angehori-
gen, der Hausarzt und ggf. das Krankenhaus oder die
Altenhilfeeinrichtung sollten tiber die Verfiigung infor-
miert sein. Um Missverstindnisse zu vermeiden, sollte
die eigene Weltanschauung auf die Fragen des Leben-
sendes hin mit dem Arzt und der Familie besprochen

* Vgl. Patientenverfiigung mit Vorsorgevollmacht, Hrsg. MTG Malteser Trégergesellschaft
¢GmbH, 2. Auflage, 2004
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Teil 2

Fragen und Antworten

sein. Auch wenn nicht jede Einzelheit festgelegt wer-
den kann, kann die Beschreibung der eigenen Wert-
vorstellungen und die Benennung konkreter Situatio-
nen in analogen Fillen helfen.

Welche Verbindlich-  Die Patientenverfiigung richtet sich an die behandeln-

keit besitzt eine
Patientenverfii-

gung?

den Arzte. Sie sollte klar, eindeutig, hinreichend kon-
kret, in zeitlich nahem Abstand abgefasst oder besta-
tigt und vom Autor selbst unterschrieben sein. Sie ist
dann fir den Arzt bindend. In der Praxis zeigen
Patientenverfiigungen gerade in Bezug auf die aktuelle
Krankheitssituation Mingel in der Eindeutigkeit. Bei
fehlender Eindeutigkeit hat die Patientenverfiigung
einen mafigeblichen Indizcharakter zur Klirung des
mutmafllichen Willens. Zudem entbindet die Patien-
tenverfiigung den Arzt nicht von seiner Fiirsorge-
pflicht.

Mit einer Vorsorgevollmacht macht der Patient einen
Bevollmichtigten bei eigener Entscheidungsunfihig-
keit fur die in der Vollmacht erklarten Bereiche zum
Vertreter seines erklirten Willens.

Mit einer Betreuungsverfiigung wird das Vormund-
schaftsgericht beauftragt, eine vom Betreuten vorab

genannte Person als gesetzlichen Betreuer zu bestellen,

wenn eine gesetzliche Betreuung notwendig werden
sollte.

Vorsorgevollmacht und Betreuungsverfiigung erteilen
dem Bevollmachtigten oder Betreuer die zur Wahr-
nehmung der Betreuung erforderliche Rechtsmacht.

Teil 3: Menschenwiirdig leben und sterben -
Malteser Hospizarbeit und Palliativmedizin

Maéglichkeiten fiir sterbende Menschen
und ihre Angehérigen und Freunde

Es wird immer wie-  Hospizarbeit und Palliativmedizin wollen die Lebens-
der von den Mog-
lichkeiten der
Hospizarbeit und
Palliativmedizin
gesprochen. Was
will Hospizarbeit
bzw. Palliativmedi-
zin? Hinter dem Begriff Palliativmedizin (lat. palliare =

situation von sterbenden Menschen und ihren Ange-
horigen verbessern. Sie stellen konsequent den ster-
benden Menschen mit seinen Bediirfnissen in den
Mittelpunkt. Dabei wird mit dem Begriff »Hospiz«
(lat. Hospitium = Gastfreundschaft) eine Haltung der
»Gastlichkeit« fiir Sterbende und ihre Angehorigen
und Freunde zum Ausdruck gebracht.

ummanteln) steht ein ganzheitliches Konzept, einen
Mantel um den Sterbenden zu legen und Schmerzen
und andere Begleiterscheinungen der Erkrankungen
vorzubeugen und/oder zu behandeln. Schmerz wird
nicht nur korperlich, sondern in seiner sozialen, psy-
chischen und spirituellen Auswirkung verstanden und
gelindert.

Hospizarbeit und Palliativmedizin haben sich in
Deutschland wie zwei Aste aus dem gleichen Stamm
entwickelt, der sich aus der englischen »Palliative
Care« ableitet — der ganzheitlichen Umsorgung des
sterbenden Menschen.
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War die Sorge um
den Sterbenden
nicht schon immer
die Aufgabe der
Familien und der
Nachbarschaft?
Wozu brauchen wir
jetzt Hospizarbeit
und Palliativmedi-
zin?

Verschiedene gesellschaftliche Verinderungen erfor-
dern neue Antworten: Die Errungenschaften der
modernen Medizin in der Bekimpfung von Infek-
tions- und anderen Krankheiten, die gestiegene
Lebenserwartung, die damit gewachsene Wahrschein-
lichkeit von Pflegebediirftigkeit im Alter, die Auflo-
sung von Familienstrukturen, die notwendige Flexibi-
litat und Mobilitat der Erwerbstatigen tragen dazu bei,
dass der Ort des Sterbens meist nicht mehr das eigene
zu Hause ist. Fast 90 Prozent der Menschen sterben
im Krankenhaus oder in Altenhilfeeinrichtungen. Der
einzelne Mensch und die Familien haben es vielfach
nicht gelernt, mit schwerer Krankheit, Tod und Trauer
umzugehen, fiihlen sich tiberfordert, hilflos und
sprachlos. Es kommt zu einer Tabuisierung von Ster-
ben, Tod und Trauer, die auch vor Pflegekriften, Arz-
ten, Seelsorgern und anderen beruflich Betroffenen
nicht Halt macht.

Insofern greifen die Hospizarbeit und die Palliativ-
medizin die alte gesellschaftliche Aufgabe auf, men-
schenwiirdiges Leben und Sterben zu ermoglichen.
Ausgehend von der Leitidee, die Lebensqualitit ster-
bender Menschen zu verbessern, wirken sie konkret in
die Einrichtungen, in denen Menschen sterben, hinein
und setzen sich aktiv auf allen gesellschaftlichen Ebe-
nen fir eine Enttabuisierung und damit fiir eine ver-
dnderte Kultur im Umgang mit sterbenden und trau-
ernden Menschen ein.

Teil 3~ Moglichkeiten der Hospizarbeit und der Palliativmedizin
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Was macht eine
palliative Beglei-
tung und Behand-
lung aus?

Welche Behand-
lungsmoglichkei-
ten gibt es bei star-
ken oder starksten
Schmerzen?

Die vorrangige arztliche, pflegerische, seelsorgliche
und therapeutische Aufgabe besteht in der letzten
Lebensphase darin, Leiden zu lindern, Sterbenden bei-
zustehen und ein wiirdevolles Leben bis zuletzt zu
ermOglichen. Zu einer palliativen Begleitung und
Behandlung gehoren wesentlich Aspekte wie Kommu-
nikation, Mitmenschlichkeit, multidisziplinire Team-
arbeit, Integration der Angehorigen in das Behand-
lungs- und Betreuungskonzept sowie die ganzheitli-
che, bediirfnisorientierte Behandlung des Menschen.
Ein besonderer Schwerpunkt liegt darin, die neuesten
Erkenntnisse zur Behandlung belastender Symptome,
insbesondere die Schmerztherapie, einzubeziehen.

Die moderne Schmerztherapie hat beeindruckende
Fortschritte gemacht: Neben Opiaten (morphinartige
Substanzen) kommen eine Reihe anderer Stoffe zum
Einsatz, die individuell dosiert und aufeinander abge-
stimmt bei der tiberwiegenden Mehrheit der Patienten
zu einer zufrieden stellenden Schmerzminderung oder
sogar Schmerzfreiheit fithren. Die meisten Patienten
konnen ihre Schmerzmittel als Tabletten oder Losun-
gen einnehmen oder als Medikamentenpflaster erhal-
ten; nur in seltenen Fillen ist eine invasive Schmerz-
therapie mit Kathetern und / oder Schmerzpumpen
notwendig.

Oft sind es nicht nur korperliche Schmerzen, die die
Patienten belasten. Familiire Probleme, innere Konflik-
te, Angste und Sorgen verstirken oft die korperliche
Not. Durch den ganzheitlichen Ansatz wird der ster-
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Machen Schmerz-
mitteln, die Opiate
enthalten (z.B. Mor-
phin), siichtig?

Gibt es bei der
Behandlung mit
Opiaten Nebenwir-
kungen, die die
Lebensqualitit ster-
bender Menschen
beeintrachtigen
konnen?

bende Mensch nicht nur in Bezug auf seine Krankheit
ernst genommen.

Gesprichsangebote, die alle Fragen und auch Angste
zulassen, helfen dem Sterbenden und seinen Angehori-
gen, eigene Antworten zu finden und fachliche Fragen
zu kldren. Hierzu kann nach Bedarf ein multidiszipli-
nires Team aus Pflegekriften, Arzten, Seelsorgern,
Ehrenamtlichen und anderen einbezogen werden.

In der Schmerztherapie besteht bei Einhalten einiger
Grundregeln keine Gefahr, siichtig zu werden. Sucht
geht in der Regel mit einer psychischen Abhingigkeit
einher. Diese tritt bei Behandlungen von Schmerzpa-
tienten mit Opiaten nicht ein, da sie die Medikamen-
te nicht verlangen, um einen psychischen Effekt zu
erzielen, sondern um schmerzfrei zu werden.

Als hiufige Nebenwirkungen bei der Behandlung mit
Opiaten werden Miidigkeit, Ubelkeit und Erbrechen
sowie Verstopfung beschrieben. Ubelkeit und Erbre-
chen treten insbesondere in der Einstellungsphase mit
diesen Medikamenten auf. Daher muss fur die ersten
7 bis 10 Tage einer Opiattherapie eine Medikation
gegen Ubelkeit und Erbrechen verordnet werden. Ver-
stopfung kann wihrend der gesamten Zeit der
Behandlung bestehen bleiben und muss daher dauer-
haft mitbehandelt werden. Miidigkeit tritt meist nur
in den ersten Tagen der Opiatbehandlung auf. Andere
Nebenwirkungen sind selten.

Die Erfahrung zeigt, dass zumeist mit der Linderung
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Wie ldsst sich der

Angst sterbender

Menschen begeg-
nen, dass sich ihre
Personlichkeit ver-
dndert oder sie die
Kontrolle {iber sich
verlieren konnten?

der Schmerzen sowie gezielten Mafinahmen zur Vor-
beugung moglicher Nebenwirkungen der sterbende
Mensch eine Verbesserung seiner Lebensqualitat
unmittelbar spiirt.

Es gehort zu den grofiten Angsten, dass eine Krank-
heit die Personlichkeit verindert und hilflos werden
lasst. Die hospizlich-palliative Haltung beinhaltet,
dass alles getan wird, dem Patienten soviel wie mog-
lich an Selbstbestimmung und Kontrolle in jeder Situ-
ation zu geben. Jeder Behandlungsschritt orientiert
sich am Willen des Patienten, an seiner Lebensqualitit
und bestméglichen Linderung. Dies schlief§t die Mog-
lichkeit des Sterbenlassens mit ein. Damit darf der
Mensch seinen eigenen Tod sterben, ohne dass ihm
von auflen diese Entscheidung abgenommen wird.
Dort, wo eine Krankheit den Menschen so veriandert,
dass er sich nicht mehr verstindlich machen kann, tre-
ten nonverbale Zuwendungsformen tiber Berithrung,
Aromatherapie u.a. in den Vordergrund.

Das hospizlich-palliative Menschenbild stellt in der
umfassenden Pflege und Zuwendung eine Atmosphire
sicher, die wihrend des gesamten Krankheitsprozesses
Schamgrenzen und menschliche Umgangsformen
wahrt. Dies gilt selbstverstindlich auch tiber den Tod
hinaus — bei der Versorgung des Verstorbenen.
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Welche Hilfsmog-
lichkeiten gibt es
angesichts der
Angst Sterbender
vor dem Alleinsein?

Welche Einstellung
ist notwendig, um
in der Hospizarbeit
und Palliativmedizin
ehrenamtlich oder
hauptamtlich zu
arbeiten?

Ehrenamtliche und ein hospizlich-palliatives Netzwerk
aus kompetenten Pflegekriften, Arzten, Seelsorgern
und anderen erginzen das familidre und nachbar-
schaftliche Netz. Gerade Freunde und Angehorige
werden durch Ehrenamtliche entlastet und ermutigt,
ein Sterben zu Hause zu ermdglichen, Sorgen und
Befiirchtungen anzusprechen. Auch wenn zu keiner
Zeit das familidre Netz ersetzt werden kann, tragen
insbesondere die Ehrenamtlichen durch ihre Anwesen-
heit zum Aufbrechen sozialer Vereinsamung bei.
Erfahrungen aus der Arbeit der Hospize und Palliativ-
stationen zeigen: je mehr menschliche Zuwendung
und effektive Schmerzstillung Sterbende erfahren,
desto mehr versuchen sie, die ihnen noch verbleiben-
de Zeit so erfiillt wie moglich zu (er)leben; der
Waunsch nach einer vorzeitigen Beendigung ihres
Lebens nimmt ab.

Jeder Mitarbeiter muss aus seiner inneren Haltung her-
aus den sterbenden Menschen mit all seinen Wiin-
schen und Bediirfnissen in den Mittelpunkt seines
Handelns stellen.

Ziel ist es, mit Herz und Verstand sterbenden Men-
schen und ihren Angehérigen und Freunden zu begeg-
nen: Dies setzt die eigene Auseinandersetzung mit der
Frage voraus, was Sterben, Tod und Trauer fiir das
eigene Leben bedeutet. Hinzu kommt eine innere
Bereitschaft, das eigene Tun immer wieder zu reflektie-
ren. Die intensive Arbeit mit Menschen macht es not-
wendig, die eigenen Bediirfnisse zu kennen, um sich
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Was kénnen
Beweggriinde fiir
ehrenamtliches
Engagement sein?

letztlich bewusst auf die Bediirfnisse von Sterbenden
einstellen und soweit wie moglich an deren Befriedi-
gung mitwirken zu konnen. Kommunikation und die
jeweilige spezifische fachliche Kompetenz werden in
umfangreichen Fortbildungen regelmaflig geschult.
Die praktische Arbeit wird durch regelmiflige Refle-
xion und Supervision begleitet.

Die Begegnung mit sterbenden Menschen und den
Angehorigen grindet auf einer Haltung, die neben
anteilnehmender Zuwendung immer auch von einer
respektvollen Distanz gepragt ist. Diese Form der »dis-
tanzierten Niahe« beinhaltet sowohl die Fihigkeit zur
Selbstsorge als auch zur ganzheitlichen Sorge um den
anderen.

Die eigene Auseinandersetzung mit den Themen Ster-
ben, Tod und Trauer, die Verbesserung der gesellschaft-
lichen Bedingungen sterbender Menschen, eine religi-
ose oder humanitire Haltung sowie die Moglichkeit
sinnvoller Zeitgestaltung und personlicher Reifung
konnen Motive von Ehrenamtlichen sein.

Viele Ehrenamtliche mochten sterbende Menschen in
ihrer letzten Lebensphase aufgrund personlicher Erfah-
rungen im Familien- und Freundeskreis begleiten.
Ehrenamtliche Mitarbeiter durchlaufen eine mehrmo-
natige Vorbereitungszeit, die sie durch die Ausein-
andersetzung mit den Themen Sterben, Tod und Trau-
er, durch Wahrnehmungs- und Kommunikationstrai-
ning und durch Bearbeitung ethischer Fragestellungen
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Was passiert beim
Erstkontakt mit
einem ambulanten
Hospizdienst?

Was kann ein
Ehrenamtlicher
leisten?

befihigen soll, mit schwer kranken, sterbenden und
trauernden Menschen umzugehen.

Geschulte ehrenamtliche Helferinnen und Helfer tra-
gen auf unterschiedlichste Weise dazu bei, die Note
der Schwerkranken zu lindern. Sie bieten praktische
Hilfeleistungen (z. B. Botenginge) an, stehen fir
Gespriche zur Verfiigung und entlasten durch ihr Da-
Sein. Sie ermdglichen den Patienten oder Angehori-
gen, Gefuhle zu duflern, Alltigliches zur Sprache zu
bringen. Sie horen zu, sie lesen auf Wunsch vor, sie
halten Schweigen aus und vermitteln durch ihre
Anwesenheit das Geftihl nicht alleine zu sein. Tauchen
Fragen auf oder wird ein neuer Bedarf geauflert, infor-
mieren die Ehrenamtlichen die Koordinatoren zur Ver-
mittlung weiterer Dienste und Angebote. Auf diese
Weise tragen sie mit ihrer Wahrnehmung zur umfas-
senden Sorge um den sterbenden Menschen bei.

Beim ersten Kontakt klart die Koordination des Dien-
stes, um welche Art von Anfrage es sich handelt.
Davon hingt ab, ob es bei einer Information bleibt, es
eine ausfithrlichere Beratung gibt oder eine (ehrenamt-
liche) Hospizbegleitung erforderlich wird. In der Bera-
tung werden sowohl die vorhandenen Ressourcen des
Familiensystems und des Umfeldes mit einbezogen als
auch anhand der aktuellen und individuellen Not die
eigenen Angebote sowie andere unterstiitzende Ange-
bote gepriift und ggfs. vermittelt.

Die Beratung kann in den Riaumlichkeiten des Diens-
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Was kostet dieses
Angebot?

Ist eine palliative
Begleitung und
Behandlung iiberall
sichergestellt?

tes, am Telefon oder zu Hause erfolgen. Verbunden
mit einem Besuch zu Hause wird auf Wunsch die
Moglichkeit einer ehrenamtlichen Begleitung abge-
stimmt und geplant. Eine palliative Beratung unter
der Einbeziehung der individuellen Schmerzsituation
des sterbenden Menschen kann zudem in eine
Empfehlung miinden, wenn noch nicht vorhanden,
evt. einen Pflegedienst oder einen palliativarztlich
erfahrenen Arzt einzuschalten.

Die Beratung und der Einsatz der Ehrenamtlichen ist
im Rahmen des Hospizdienstes kostenlos. Weiterfiih-
rende Hilfen wie z. B. Pflegehilfsmittel, Mahlzeiten-
dienst, Hausnotruf und Pflege sind in der Regel
kostenpflichtig und werden entweder durch die Pflege-
und/oder Krankenkassen und/oder durch Eigenlei-
stung der Betroffenen iibernommen.

Alle in der Hospizarbeit und Palliativmedizin Tatigen
setzen sich fiir hospizlich-palliative Netzwerke ein.
Eine flichendeckende palliative Begleitung und
Behandlung ist leider derzeit noch nicht gegeben.
Mittlerweile gehort die Palliativmedizin an einigen
wenigen Universititen zum Lehrplan. Bundesirzte-
kammer und standesirztliche Organisationen férdern
palliativarztliche Fort- und Weiterbildung. Palliativ-
pflege wird zunehmend in die Lehrpline von
Krankenpflegeschulen integriert. Mit Hilfe der
Hospizdienste, Palliativeinrichtungen und Fachverbin-
de konnen jedoch heute in der Nihe bereits kompe-
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Was gibt es an
hospizlichen und
palliativen Beglei-
tungs- und Behand-
lungsangeboten
und wie sind Infor-
mationen dariiber
zu bekommen?

tente Ansprechpartner vermittelt werden.

Dennoch ist noch ein erheblicher Mangel in der palli-
ativirztlichen und -pflegerischen Begleitung und
Behandlung festzustellen. Dies betrifft Arzte und Pfle-
gepersonal gleichermaflen. Hinzu kommen rechtliche
Verunsicherungen, die auf mangelnde Informationen
zuriickzufiihren sind: So ist unter Arzten beispiels-
weise viel zu wenig bekannt, dass das Unterlassen und
der Abbruch von lebensverlingernden Mafinahmen
bei einer fortgeschrittenen und fortschreitenden
Erkrankung, die in absehbarer Zeit zum Tode fihrt,
arztlich geboten und erlaubt (die sog. passive Sterbe-
hilfe) sind. Auch fehlt manchmal das Bewusstsein,
dass eine kiinstliche Verlingerung des Sterbeprozesses
oder das Unterlassen von schmerzlindernden Mafinah-
men eine strafbare Korperverletzung oder unterlassene
Hilfeleistung darstellen konnen.

Die Palette der Angebote von Hospizdiensten und
Einrichtungen zur palliativen Begleitung und Behand-
lung ist mittlerweile in Deutschland sehr vielfaltig.

Es wird unterschieden zwischen ambulanten Angebo-
ten und stationdren Einrichtungen.

Ambulante Hospizdienste bieten in der Regel neben
der unmittelbaren Sterbebegleitung durch Ehrenamtli-
che Beratung und Vermittlung von weitergehenden
Hilfen. Durch die Einbindung in 6rtliche und tberre-
gionale Netzwerke ist die Vermittlung von palliati-
virztlich erfahrenen Arzten und erfahrenen Pflegedien-
sten moglich.
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Zu stationdren Einrichtungen gehdren stationire
Hospize und Palliativstationen. Hier ist eine
umfassende palliative Begleitung und Behandlung
sichergestellt.

Unter den Stichworten Hospizdienst oder -gruppe
bzw. Palliativdienst (-station) finden sich im Telefon-
buch oder im Internet Adressen und weiterfiihrende
Hinweise. Kirchliche Triger wie Caritas, Diakonie,
Johanniter und Malteser konnen, auch wenn vor Ort
kein eigener Dienst vorhanden ist, Auskunft geben.
Auf Landesebene gibt es Hospiz- und Pallia-
tivarbeitsgemeinschaften, auf Bundesebene insbeson-
dere die Fachgesellschaften Bundesarbeitsgemeinschaft
Hospiz (BAG Hospiz) und Deutsche Gesellschaft fiir
Palliativmedizin (DGP) sowie die Zentralvertretungen
von Caritas, Diakonie, Johanniter und Malteser.
Hospiz-Stiftungen wie die Deutsche Hospiz Stiftung
beraten bzw. informieren ebenfalls.
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Malteser

Hospizarbeit und
Palliativmedizin

Kalker Hauptstrafle 22-24 « 51103 Koln
Tel. (0221) 9822581 * Fax (0221) 98 22-582
malteser.hospizarbeit@maltanet.de
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