Sterbebegleitung — fachliche und ethische Fundierung
Vortrag vor der Hospizgruppe PI6n am 4. Dezember 2008

von Peter Godzik

1. Sterbebegleitung

1985 schrieb der damalige Sozialmediziner Johann-Christoph Student aus Hannover
in der Zeitschrift ,Wege zum Menschen” einen Beitrag mit dem programmatischen
Titel ,Hospiz versus Sterbeklinik“. Er machte darin Folgendes deutlich:

,ES geht bei Hospizen nicht eigentlich darum, neue Institutionen zu schaffen, son-
dern darum, alte Traditionen des menschlichen Umgangs mit Sterbenden wieder neu
zu entdecken und sie in unsere veranderte Welt hinein zu sprechen.”

»-Hospiz“ wird so zu einem Programmwort flr ein Konzept, einen Inhalt, eine Bewe-
gung in der Begleitung Schwerkranker und Sterbender. Professor Student gelingt es,
deutlich zu machen, welches die Grundprinzipien der Hospiz-Bewegung sind und wie
eine Modellkonzeption ambulanter Hilfen fiir sterbende Menschen und ihre Angeho-
rigen aussehen musste.

o Der Patient steht gemeinsam mit seinen Angehdrigen und Freunden im Zent-
rum aller Bemuhungen. Es geht vor allem um seine Winsche in korperlicher,
seelischer, sozialer und religiéser Hinsicht.

o Die dazu notwendigen zwischenmenschlichen Begegnungen und Bemuhun-
gen werden ermoglicht und unterstitzt durch eine Gruppe oder ein Team pro-
fessioneller Helfer; dazu gehodren in der Regel Krankenschwestern und -
pfleger, Arzte, Sozialarbeiter und Seelsorger.

o Hinzu kommen freiwillige Helfer fur die Aufgaben, die nicht von den Angehori-
gen oder den Hospizmitarbeitern wahrgenommen werden kénnen.

o Das Hospiz-Team verfligt Uber spezielle Kenntnisse und Erfahrungen in der
Therapie von Schmerzen und anderen das Sterben belastenden Koérperreakti-
onen und setzt sie im Interesse des Patienten ein.

o Dabei arbeitet das Hospiz-Team eng mit anderen bestehenden Einrichtungen,
Kliniken und ambulanten Diensten zusammen.

0 Das Hospiz-Team gewahrleistet Kontinuitat in der Betreuung. Hierzu gehort,
dass die Familie sicher sein kann, rund um die Uhr wenigstens einen kompe-

tenten Mitarbeiter des Teams anzutreffen.



o Den Angehdrigen wird dartiber hinaus auch eine Begleitung in der Phase der
Trauer nach dem Tod ihres Angehdrigen angeboten.

Auf der Grundlage dieser Grundséatze arbeiten in Deutschland inzwischen 151 Hos-
pize, uber 139 Palliativstationen und mehr als 1.450 ambulante Hospizdienste und
Hospizinitiativen, die den Dienst Ubernommen haben, Schwerkranken, Sterbenden
und ihren Angehorigen mit Rat und Tat zur Seite zu stehen. Sie arbeiten im Zusam-
menhang mit bestehenden Einrichtungen der Krankensorge (wie Krankenhaus, Pfle-
geheim, Sozialstation) oder auch selbstandig ambulant und/oder stationar als ergan-
zende Einrichtung zum bestehenden Versorgungs- und Unterstitzungssystem. Sie
sind fast alle christlich orientiert und motiviert, verstehen sich aber Utberwiegend
Okumenisch oder tberkonfessionell.
Die Einrichtungen sind sehr stark auf ehrenamtliches Engagement und eine hohe
Spendenbereitschaft angewiesen, weil die finanzielle und organisatorische Einpas-
sung in das vorhandene System der Krankensorge (die ja auch eine Sorge flr
Schwerkranke und Sterbende ist!) inzwischen so geregelt ist, dass die stationaren
Hospize eine zehnprozentige Eigenbeteiligung aufbringen mussen (8 39a Abs. 1
SGBV) und dartber hinaus eine Finanzierung fur die Koordinierungskréafte der eh-
renamtlichen Hospizdienste erhalten (8 39a Abs. 2 SGB V). Im § 37b SBG V ist zwar
seit April 2007 die flachendeckende ,Spezialisierte ambulante Palliativversorgung*
(SAPV) geregelt, aber die eigentlichen Versorgungsvertrage und Kostenibernahmen
stehen noch aus.

2. Fachliche Fundierung

Die moderne Hospizbewegung hat ihren Ursprung in Grof3britannien. Dort griindete
1967 Cicely Saunders in London das St. Christopher’s Hospice. Von Grol3britannien
breitete sich die Hospizidee zuné&chst in den USA und seit den 80er Jahren auch in
Deutschland aus.

Hospizarbeit ist die Begleitung von Menschen mit unheilbaren Erkrankungen in der
letzten Phase ihres Lebens. In einem Hospiz soll es ihnen ermdglicht werden, bis zu
ihrem Lebensende in Wirde zu leben und sich begleitet von Angehdrigen, Freunden
und Hospizmitarbeiterinnen und Hospizmitarbeitern auf ihre personliche Weise zu
verabschieden.

Cicely Saunders drickte dies gegentiber einem Sterbenden, der ihre Beweggrinde
erfahren wollte, so aus: ,Sie sind wichtig, weil Sie eben Sie sind, Sie sind bis zum



letzten Augenblick lhres Lebens wichtig und wir werden alles tun, damit Sie nicht nur
in Frieden sterben, sondern auch bis zuletzt leben kénnen.” Diese einfachen Worte
dricken die Grundhaltung der Hospizarbeit aus.
Heute ist die Hospizidee Uber stationare Hospize hinaus eine Bewegung, die ein
wurdevolles Sterben tberall, also auch zu Hause, in Heimen und Kliniken sicherstel-
len will.
Die Hospizidee betrachtet das Sterben als einen Teil des Lebens, als einen Vorgang,
der weder verklrzt noch kinstlich gegen den Wunsch des sterbenden Menschen
verlangert werden soll. Ziel ist, dass die Sterbende oder der Sterbende mdglichst
ohne Beschwerden und Angste bis zuletzt, unterstiitzt von Angehorigen und Betreue-
rinnen und Betreuern, leben kann. Diese lebensbejahende Grundhaltung schliel3t
eine aktive Sterbehilfe aus.
Einen besonderen Stellenwert hat die personliche Begleitung: Niemand soll an sei-
nem Lebensende allein mit seinen Angsten und Noéten sein. In der Hospizarbeit en-
gagieren sich deshalb auch viele Menschen ehrenamtlich. Sie arbeiten in so genann-
ten Hospizdiensten oder Hospizinitiativen. Sie geben ihre Zeit fur Gespréache, kbnnen
Besorgungen erledigen oder eine Sitzwache Ubernehmen. Die in der Hospizarbeit
tatigen Menschen haben eine besondere Vorbereitung auf die Sterbebegleitung er-
fahren, so dass sie in jeder Phase des Sterbens Unterstiitzung anbieten kdnnen.
Sterbebegleiterinnen und Sterbebegleiter sind ebenfalls darin geschult, sich der Sor-
gen der Angehdrigen anzunehmen und sie auf Wunsch auch tber den Tod hinaus in
ihrer Trauer zu begleiten. Die Vorbereitungskurse bieten die notwendige Grundlage
fur die Begleiterinnen und Begleiter, um sich selbst vor Uberforderung zu schiitzen.
Die Betreuung von unheilbar kranken und sterbenden Menschen im Sinne der Hos-
pizarbeit besteht aus vier zentralen Elementen:
o Palliativmedizinische Betreuung:

Der Schwerpunkt der arztlichen Behandlung liegt darin, durch den Einsatz

hochwirksamer Medikamente Schmerzen so weit wie moglich zu beseitigen

und auch andere krankheitsbegleitende Symptome so zu lindern, dass Le-

bensqualitat und Wirde auch in der Sterbephase erhalten bleiben.

o Palliativpflegerische Betreuung:
Eine fortschreitende Erkrankung erfordert oft eine intensive und spezielle Pfle-
ge. Die professionellen Pflegekrafte in der Hospizarbeit sind eigens ausgebil-



det, um auf die besonderen Beditrfnisse und Anforderungen sterbender Men-
schen angemessen eingehen zu kdnnen.

0 Psychosoziale Betreuung:
Damit ist die umfassende emotionale Unterstlitzung des sterbenden Men-
schen und der Angehdrigen gemeint. Alle professionellen und ehrenamtlichen
Helferinnen und Helfer haben bei ihren unterschiedlichen Tatigkeiten den gan-
zen Menschen im Blick. Deshalb stehen sie immer auch bei Verarbeitung der
Gefuhle zur Seite, die mit der Bewaltigung der Krankheit und dem bevorste-
henden Tod auftreten.

0 Spirituelle Betreuung:
Mit dem Lebensende stellt sich immer — oft auch ausgesprochen — die Sinn-
frage. Spirituelle Betreuung zielt nicht auf vorschnelle Antworten, sondern er-
offnet dem sterbenden Menschen einen Raum, in dem diese Frage individuell

bewegt und die Lebenserfahrungen bilanziert werden kdnnen

3. Ethische Fundierung®

Sterben und die Begleitung Sterbender hat es immer mit den Einstellungen zu
Krankheit, Leiden und Sterben, mit den Idealen und den Wirklichkeiten zu tun. Das
Sterben und der Streit um die aktive Sterbehilfe sind zum Thema der Offentlichkeit
geworden; man vergleiche nur die unterschiedlichsten Medienbeitrage der letzten
Monate. Der Tod selbst dagegen ist zunehmend seiner Ubergangsrituale beraubt
und in unserer Gesellschaft verstarkt zur Privatsache geworden. Damit wird er der
Sphare des Offentlichen entzogen. Vielleicht liegt dies daran, dass der Tod endgiiltig
und ohne den Deutungshintergrund von Religion in ein Nichts stiirzen I&sst.

Fur das Sterben allerdings lassen sich Kriterien formulieren, die das Sterben dann
als gut, menschlich und der Wirde entsprechend ausweisen. Es sei an Elisabeth
Klbler-Ross erinnert, die mit ihren Interviews von Sterbenden eine Frau der ersten
Stunde des guten und begleiteten Sterbens geworden ist. Hatte man zur Zeit Luthers
Angst vor dem unzeitigen Tod, so befallt uns heutige eher die Angst vor dem Ster-
ben. So kommt eine Emnid-Umfrage aus 2001 zu dem Ergebnis, dass sich 60 % ein
schnelles und plotzliches Sterben, 12 % ein bewusst und begleitetes Sterben win-

schen; wahrend der Rest der Befragten sich noch keine Gedanken gemacht hat?.

! Ich folge hier den Ausfiihrungen von Petra Thobaben, Die Kunst des Anfangs: Zwischen Leben und
Tod verbindlich kommunizieren. Vortrag beim 4. Lubecker Symposium Palliativmedizin, Oktober 2008.
? Siehe: www.hospiz.de/docs/stellungnahmen/08.pdf
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Aus der Umfrage liel3e sich folgern, dass die thematische und praktische Befassung
mit dem begleiteten Sterben und dem verbindlichen Kommunizieren als eine Befas-
sung unter Experten beschrieben werden kann, der der Wunsch der Allgemeinheit
nach einem pl6tzlichen und leidensfreien Tod gegenlbersteht. Man mdochte gleich-
sam uberrascht werden, nicht dabei sein und sich nicht mit dem eigenen Ende aus-
einandersetzen mussen. Der Spruch Woody Allens: ,Ilch habe nichts gegen das

“3 _ unterstreicht diesen

Sterben, ich will nur nicht dabei sein, wenn es soweit ist.
mehrheitlichen Wunsch.

Der konkrete Umgang mit dem Sterben und dem Tod von Menschen bedeutet immer
auch eine bewusste oder nebenher laufende ethische Reflexion und Urteilsbildung;
sie bedeutet Rechenschaftslegung der Motive meines Handelns und Unterlassens,
meiner Zu- oder Abwendung, meiner Schuld-, Scham- und Liebesgeflihle gegeniber
dem konkreten Menschen, dessen Sterben ich begleite. Egal ob als Arztin, als Pfle-
ger, als Physiotherapeutin, als Mitglied des freiwilligen Hospizdienstes oder als pas-
toraler Seelsorger. Meine Urteile habe ich immer im Respekt vor der Autonomie und
der Selbstbestimmung des Sterbenden zu treffen; eben auch bis dahin, den Wunsch
des aktiven Beendens von Leben nicht zu entsprechen.

Knud E. Lagstrup beschreibt das Vertrauen als eine Grundausstattung des Men-
schen, der in dem Akt des Vertrauen-Erweisens sich selbst entdul3ert, weil man in
der Erwartung der Erfullung des Vertrauens sich eben ganz und gar in die Hand des-
sen begibt, von dem man die Erfullung erwartet. Wird die Erwartung enttauscht, hat
man sich eine Bl0Re gegeben, deren emotionale Abwehr sich in Beschuldigungen
und moralischen Konflikten entladt. Daher liegt in jeder zwischenmenschlichen
Kommunikation ein Akt der Selbstauslieferung, weil jede Kommunikation die wech-
selseitige aber stumm bleibende ethische Forderung tbermittelt. Lagstrup schreibt:
»~Schon mit unserer Haltung als solcher tragen wir dazu bei, die Welt flreinander zu
gestalten. Welche Weite und Farbe die Welt des anderen enthalt, ist auch von mir
und meiner Haltung zu ihm abhangig. Ich bin mitbestimmend (...) und nicht zu aller-
letzt trage auch ich dazu bei, ob sie ihm drohend erscheint oder Geborgenheit ge-
wahrt. Nicht durch Theorien oder Anschauungen, sondern allein durch meine Hal-
tung. In dieser Tatsache liegt die unausgesprochene, sozusagen anonyme Forde-

® Gerd Gockenjahn, Sterben in unserer Gesellschaft — ideale und Wirklichkeiten, in, ApuZ 4/2008, 7-
14.



rung an uns, das Leben des anderen, das das Vertrauen in unsere Hand legt, in un-
seren Schutz zu nehmen.*

An anderer Stelle fuhrt Laggstrup aus, dass die radikale ethische Forderung in allen
Beziehungen lebt. Daher ist jeder einzelne gefordert, seine eigene Einsicht, Erfah-
rung, Kenntnis, Urteilsvermdgen uber die konkrete Situation und Beziehung zu
gebrauchen, um Klarheit Gber das dem anderen dienliche Tun und Unterlassen zu
finden. Die radikale Forderung setzt nichts aul3er Kraft, ,sondern sie sagt uns blof3, in
wessen Dienst wir dies stellen sollen, namlich in den Dienst des anderen und nicht in

unseren eigenen.*

Daraus folgt meines Erachtens:

o0 Ethische Urteilsbildung beschreibt Wegmarken des Nachdenkens und Kom-
munizierens, um gangbare Wege zu finden, dem dargebrachten Vertrauen
und der unbedingten Forderung zu entsprechen.

o Ethische Urteilsbildung sagt nicht, was richtig und falsch ist. Sie will nachdenk-
lich und Mut machen, den eigenen Verstand, die eigene Urteilsfahigkeit, die
eigene Kreativitat und Phantasie zu gebrauchen.

o Christlicher Glaube ist immer denkender und handelnder Glaube zugleich. da-
her reflektiert er die jeweils konkrete Lebenslage eines Menschen auf die Be-
dingungen des praktisch werden Kénnens dessen, was Gott gibt, und versucht
dies fur die Selbst- und Weltwahrnehmung des Einzelnen transparent zu ma-
chen.® Seelsorge erdffnet und reprasentiert gerade in den Ubergéngen der
Verlaufsprozesse des Sterbens eine Hoffnung, die tragt.

Aus dem Gesagten folgt fir mich, dass kein Modell der ethischen Urteilsbildung ,rich-
tiges oder ,gutes“ Handeln garantieren kann. Ethische Urteilsbildung braucht das
Nach-Denken der unbedingten Forderung an den Ubergangen der einzelnen Pro-
zesse zwischen der Einwilligung in das eigene Sterben und der Bejahung des Not-
wendigen unter Rucknahme der eigenen Handlungsautonomie als selbstbestimmter
Akt. Damit braucht ethische Urteilsbildung Zeit, um die Anwendung von Werten und
Instrumenten ohne Grenzziehungen klaren zu kdénnen. Sie braucht die Zeit, sich die

Aporien und Dilemmata einzugestehen, in denen die den Sterbenden Begleitenden

* Knud E. Lagstrup, Die ethische Forderung, Tilbingen 1959, 18.

® Knud E. Lagstrup, 117; Lagstrup verweist darauf, dass es in der Verkiindigung Jesus keinerlei Richt-
linien oder Begrenzungen gibt als Auskunft dariiber, wie das Leben des anderen zu schiitzen ist. Die-
se ,Grenzenlosigkeit” liegt im Gabencharakter des Lebens begriindet. Grenzen des Zumutbaren zu
setzen bedeutet, zu bestreiten, dass das Leben in allen seinen Moglichkeiten Gabe ist. (120-121)

® Christine Axt-Piscalar, 338.



und der Sterbende selbst durch ihr Tun und Unterlassen einander schuldig bleiben,
wie das Leben im Sterben zu schitzen ist.
An dieser Stelle sei an die Begriffsbestimmung der Weltgesundheitsorganisation
(WHO) zur palliativen Therapie erinnert, die von der umfassenden Behandlung einer
nicht heilbaren und zum Tode filhrenden Krankheit ausgeht.”
Die Qualitat der Begleitung Sterbender durch Arzte, Therapeuten, Pflegende, Seel-
sorger und Mitglieder burgerschaftlicher Netzwerke tragt dann, wenn die Handelnden
sich immer wieder neu des eigenen Respekts vor der Autonomie und Einzigartigkeit
des Sterbenden vergewissern. Das Leben und Sterben schitzen meint dann die hilf-
reiche Begleitung und die helfende Unterstitzung des Sterbenden fir seine
o0 Selbstandigkeit bei den Aktivitaten des alltaglichen Lebens,
0 Selbstbestimmung bei der Planung und Gestaltung der Tagesstruktur mit Zei-
ten der Ansprechbarkeit und Zeiten des in sich zurtickgezogen Seins,
0 Selbstbestimmung bei der Gestaltung von Beziehungen (N&he und Distanz)
o Selbsteinwilligung als Fahigkeit zum annehmenden Verstehen des Krankheits-
und Sterbeprozesses,
0 Selbstbestimmung als Fahigkeit mit Arzt, Pflegenden, Angehdrigen, Seelsor-
ger etc. zu kooperieren,
0 Selbstbestimmung als Mdglichkeit Gber den Ort des Sterbens (die eigene
Hauslichkeit; bei Kindern, Verwandten und mdoglicherweise Freunden; Hospiz;
Palliativstation) zu entscheiden.

4. Resumee

An der Arbeit eines ambulanten Palliativdienstes z.B. in Koln (Christoph Fuhr berich-

«8

tet dartber in dem AOK-Forum ,Gesundheit und Gesellschaft*”) lasst sich exempla-

risch aufzeigen, wie die verbindliche Kommunikation aller Beteiligten zwischen Leben
und Tod gelingen kann. Im Zusammenspiel zwischen den Arzten der Klinik fur Pallia-
tivmedizin, den Hausérzten und Apotheken, den Pflegenden, der freiwilligen Hilfe
und den Angehorigen wird dafiir gesorgt, dass an den Ubergangen und Schnittstel-

" Lexikon der Bioethik, PDF-Version, Giitersloh 2000, 818: WHO: ,Die aktive Gesamtbehandlung von
Kranken, deren Leiden auf kurative Behandlung nicht anspricht. Kontrolle von Schmerzen, von ande-
ren Symptomen sowie von psychischen, sozialen und spirituellen Problemen ist von entscheidender
Bedeutung. Das Ziel der palliativen Behandlung ist es, die bestmogliche Lebensqualitéat von Patienten
und deren Familien zu erreichen.” In der Begriindung heif3t es u.a. ,bietet ein Unterstiitzungssystem
an, um den Patienten im aktiven Leben behilflich zu sein®.

® Christoph Fuhr, Zuhause leben bis zuletzt, in, G+G 10. Jg. 2007, 22-27.


http://www.aok-bv.de/service/medien/gg/index.html

len des Gesundheitssystems keine Reibungsverluste entstehen. Der Dienst hilft,
misslingende Kommunikationen zu verhindern.

Dieses hohe Mald des Zusammenspiels ist meines Wissens derzeit in Schleswig-
Holstein so noch nicht flachendeckend und belastbar vorhanden; es befindet sich
eher im Aufbau und muss die Nahrdumlichkeit der Metropolregionen in die landlichen
Regionen ,spreizen®. Bis dahin bleibt durchaus die Unsicherheit, wie die in der Klinik
begonnenen palliativ-therapeutischen Prozesse koharent weiter gefiihrt werden kon-
nen in der ambulanten Versorgung und wie die Kommunikation mit und zu freiwilligen
und burgerschaftlichen Netzwerken von Initiativen, Hospiz- und/ oder Selbsthilfe-
gruppen verbindlich angeknlpft und nachhaltig verstetigt werden konnen. Es gibt
immer noch zu viele Abbriiche, die aus nicht gelungener verbindlicher Kommunikati-
on und durch die Erfahrung von Enttauschungen und Hilflosigkeit entstehen.

Der Artikel von Christoph Fuhr beginnt tUbrigens mit der Feststellung einer Pflegerin,
sie sei eine ,Hebamme* dergestalt, dass sie den Menschen am Ende seines Lebens
auf den Weg in den Tod begleite.® Sie nimmt den Autor mit auf einen ganz alltagli-
chen Nachmittagsdienst:

Da ist Herr M., ein Krebspatient der von seiner Frau und seinem Sohn versorgt wird.
Man redet miteinander und die Pflegerin Gberprift den Medikamentenbestand, fragt
nach dem Allgemeinbefinden und notiert den Status in ein Buch, das fur Notfalle im-
mer im Hause liegt und dem Notarzt schnell und prézise Ausklnfte gibt. Das Team
des Palliativdienstes arbeitet sehr eng mit der Palliativklinik zusammen. Informatio-
nen Uber notige Verdnderungen der Schmerzmittelmedikation oder den allgemeinen
Zustand der Patienten werden riickgekoppelt und ausgetauscht. Oft waren die ambu-
lant betreuten Patienten stationar in der Klinik, so dass man auf belastbare und
nachhaltige Kenntnisse zuriickgreifen kann. Ubergange, die sich verlasslich in der
nachfolgenden Kommunikation bewahren.

Beim zweiten Besuch trifft die Pflegerin auf eine alleinstehende Frau, die den Fort-
schritt ihrer Krankheit nur allméhlich realisierte aus Angst, in Abhéngigkeiten zu gera-
ten. Dennoch hatte sie, weil die Schmerzbehandlung nicht die gewlnschte Erleichte-
rung brachte, einem stationaren Aufenthalt in der Klinik zugestimmt und danach auf
Zeit die Geborgenheit des umsorgt Seins bei Freunden genossen. Da wohnortnah
keine Freunde lebten und auch keine Familie vorhanden war, lenkte die Pflegerin die
Aufmerksamkeit der Patientin auf die Moglichkeit, sich durch freiwillige und im bur-

° Vgl. Christoph Fuhr, a. a. O.



gerschaftlichen Engagement der Hospiz- und Palliativgruppen téatige Begleiter und
Begleiterinnen unterstitzen zu lassen. Die Route des Dienstes geht weiter und das
Gesprach bei einer Tasse Kaffee mit den Angehorigen der Sterbenden: ein Ohr ha-
ben firr die Angste und die eigenen Bedarfe der pflegenden Angehoérigen, die man
sich oft nicht einzugestehen erlaubt. Am Ende des Dienstes die Ruckkehr ins Biro
und die Dokumentation des Tages. Distanz und Nahe in der Balance halten und
dennoch nicht in routiniertes ,,Abarbeiten“ von Fallen abgleiten.

Interessant fur mich war beim lesenden Mitgehen von Patient zu Patientin, dass mit
keinem Wort die Rede von hauptberuflichen Seelsorgerinnen und Seelsorgern war.
Seelsorge ist zwar ein mitlaufendes Thema, das durch die Pflegenden und Uber die
freiwilligen Hospiz- und Palliativdienste seinen Raum erhélt, braucht aber auch den
Einsatz von Pfarrerinnen und Pfarrern und die Gemeinschaft derer, die in Furbitte
und Klage vor den Altar treten und von dort den Segen und die Barmherzigkeit Got-
tes mit in die Hauser und Wohnungen bringen.



