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1. Vorwort

von Bernhard Preusche, Stabsstelle Ethik der Stiftung Liebenau

Sterben zwischen Gleichheit und
Besonderheit

Wenn ein Mensch mit Behinderung,
der in einer Wohngemeinschaft
zuhause ist, stirbt, dann gibt es
Winsche, Abschiede, Erinnerungen
und Rituale, die vergleichbar sind
mit denen aller Menschen. Es gibt
aber auch die besondere Situation
dieses Menschen aufgrund seiner
Behinderung, seiner Wohn- und
Lebenssituation. Ein angemessener
Sterbe- und Trauerprozess beachtet
diese Spannung zwischen Gleichheit
und Besonderheit.

Der Volksmund kennt die Redensart:

,Im Tod sind alle gleich.” Seit vielen
Jahren ist die Gleichheit das Grund-
anliegen der Behindertenrechts-
bewegung. Als Meilenstein dieses
Prozesses gilt die 2009 verabschie-
dete UN-Behindertenrechtskonven-
tion (UN-BRK). Sie halt die gleichen
Rechte fir Menschen mit und ohne
Behinderungen fest. Sie spricht sich
aber auch fir besondere Malinah-
men zur Herbeiflhrung tatsach-
licher Gleichberechtigung aus (vgl.
Art. 5 Abs. 4 UN-BRK).

Was heiflt menschenwiirdig
sterben?

Im Vordergrund der Palliativpflege
steht die ,ummantelnde Sorge” fur
einen Menschen, also der Schutz
seiner Wirde. Diese Wiirde kommt
jedem Menschen als Geschdpf und
Ebenbild Gottes zu.

Diese Menschenwdrde zeigt sich
auch in den finf Dimensionen des
Menschseins: Der Mensch ist im Le-
ben wie im Sterben ein kérperliches,
geistig-intellektuelles, emotionales,
soziales und spirituelles Wesen.



Wie sieht ein Sterbe- und Trauer-
prozess aus, der alle diese Dimensi-
onen schiitzen mochte; der danach
beurteilt wird, wie viel Schaden ver-
mieden und wie viel Wohl geférdert
wird?

Ein Ziel der Palliativversorgung ist
die Schmerzfreiheit. Korperliche
Schmerzen missen heute medizi-
nisch weitestgehend behandelt wer-
den. Die meisten Menschen wollen
nicht alleine sterben: Sie wiinschen
sich, in ihrem gewohnten sozialen
Umfeld, im Kreis der Familie und
Freunde zu sein.

Ist ein Mensch gestorben, bleiben
Angehorige und Freunde zurlck. Sie
kdnnen sich gegenseitig unterstit-
zen oder professionelle Hilfen der
Trauerarbeit erhalten. Mit Gespra-
chen Uber das Leben und den Tod
kdnnen Sterbende und Angehorige
emotional und geistig begleitet
werden. Gebete und Abschiedsri-
tuale berlcksichtigen die spirituelle
Dimension aller Beteiligten.

Bei Menschen mit Behinderungen
ist zu bericksichtigen, dass manche
von ihnen schon sehr lange an ihren
Behinderungen und/oder an der
daraus resultierenden Stigmatisie-
rung leiden. Der Sterbeprozess wirkt
als zuséatzliche Belastung. Insofern
benotigen sie in besonderem Malie
Unterstltzung in allen angesproche-
nen Lebensdimensionen, um ihnen
ein gleichberechtigtes, individuelles
Sterben zu ermaglichen.

Sterben zwischen Selbstbestim-
mung und Fiirsorge

SchlieRlich ergibt sich zu der um-
mantelnden (Fir-)Sorge ein weiterer
Spannungsbogen, der in der Behin-
dertenhilfe von besonderer Bedeu-
tung ist: Autonomie und Flrsorge.
Menschen mit Behinderungen, mit
,gentgend Heimerfahrung” und mit
einer (nicht nur rechtlichen) Betreu-
ung stehen in der Gefahr, fremdbe-
stimmt (heteronom) zu leben. Doch
was bedeutet ein selbstbestimmtes
(autonomes) Leben und Sterben
gerade fir Menschen mit Behin-
derungen? Normalerweise gibt es
bei ihnen keine Patientenverfigung
und kein Testament. Vorsorgliche
Gesprache Uber ihre Wiinsche und
Vorstellungen im Zusammenhang
mit Sterben und Tod sind autono-
miefordernd, selbst wenn es allen
Beteiligten schwerféllt. Voraus-
setzung daflr ist eine einfihlsame
Beziehung zwischen dem Menschen
mit Behinderung und dem Ge-
sprachspartner.

Christliche Hoffnung

Wenn der Tod alle gleichmacht,
dann ist es verstandlich, dass das
Thema Sterben bei Menschen mit
Behinderungen genauso mit Angst
besetzt ist wie bei Menschen ohne
Behinderung.

Als christliche Einrichtung méchte
die Stiftung Liebenau eine Haltung
anbieten, die den Tod nicht als
absolutes Ende ansieht. Der men-
schenwirdige Umgang mit Leiden
und Tod unter den Spannungsbogen
Gleichheit versus Besonderheit und
Autonomie versus Flrsorge kann
Verdrangung, Angst und Hilflosig-
keit reduzieren. Er kann Sicherheit
und Schutz geben. Und nicht zuletzt
kann er die Hoffnung auf ein Leben
nach dem Tod bestarken.




2. Jedes Sterben ist individuell

Was die Raupe

Ende der Welt nennt,

nennt der Rest der Welt

Schmetterling.

Laotse

Das Sterben ist die letzte groRRe
Lebenskrise im Leben eines Men-
schen. Wie die Geburt einem bio-
logischen Ablauf folgt, so geschieht
dies auch beim Sterben.

Die Sterbeforscherin Monika Renz,
Leiterin der Psychoonkologie am
Kantonspital St. Gallen, beschreibt
Sterben als Wandlungsprozess und
letzte Reifung. Die Wandlung vom
,lch” zum ,,Sein” verlauft fir die
Sterbeforscherin in drei Stadien,
welche sie als ,Davor”, ,, Hindurch”
und ,Danach” beschreibt (s. Litera-
turhinweise).

Sterben ist nicht nur ein korper-
liches Verloschen, sondern im
Wesentlichen auch ein innerer
Prozess. Eine Herausforderung, bei
der Zustande von Ohnmacht, Angst
und Schmerz auszuhalten sind. Im
,Davor” sind Sterbende und Leiden-
de noch ganz bei sich: Sie hadern,
rechnen, erwarten. Loslassen fallt
schwer! Alles, was ,,Ich“ war, auch
der schwierige Kampf um Einwilli-
gung, gehoren in dieses ,,Davor”.

Nach Monika Renz folgt darauf ein
,Hindurch” Jetzt wird nicht mehr
gerechnet, noch erwartet. Der Ster-
bende erlebt Kampf, Angst, Dunkel
als tUberhandnehmende Realitét.
Der Leidende muss in seinem Los-
lassen durch einen inneren Engpass
hindurch, es geschehen radikale Be-
wusstseinsverdanderungen, die sich
auch oft korperlich duRern durch
Schwitzen, Frieren oder Schaudern.
In diesem Prozess geschieht We-
sentliches — alles, was , Ich” war,
wird losgelassen, es stellt sich eine
neue Offenheit ein.

Im ,,Danach” ist alle Angst durch-
gestanden, nur mehr die Gegenwart
zahlt. Ein Zustand einer inneren
Bewusstseinsschwelle, ein Sein, ein
Friede, eine Freiheit und in allem
angeschlossen sein an ein GroReres.
Das ,Davor” wird noch klar auf die-
ser Seite des Lebens gelebt. Der Tod
selbst bleibt Geheimnis (s. Literatur-
hinweise).

Wann beginnt Sterben?

Beginnt Sterben, wenn eine ent-
sprechende zum Tod fiihrende
Diagnose gestellt wird? Dann,
wenn ein Mensch , offensichtlich”
in die Phase des Sterbens eintritt?
Was ist dann mit den Menschen,
welche zum Beispiel die Diagnose
Demenz bekommen? Demenz ist
eine unheilbare Krankheit, welche
im Endstadium zum Tode fihrt,
aber oft Jahre dauert. Erkennen wir
auch hier rechtzeitig den Status an,
und erfahren diese Menschen eine
palliative Behandlung? Die Frage,
wann Sterben beginnt, ist schwer zu
beantworten. Aber wie wir pflegen
wollen, kdnnen wir beantworten.
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3. Palliative Care — multiprofessionelle ganzheitliche Pflege

Palliative Care orientiert sich am
Willen und den BedUrfnissen des
Menschen; mit dem Ziel, fir den
Menschen in seiner letzten Le-
bensphase beziehungsweise der
Phase einer schweren Krankheit
die Lebensqualitat zu verbessern
und moglichst lange zu erhalten.
Das Pflegeziel lautet Linderung und
Erleichterung von Beschwerden,
Begleitung und Sorge. Die Behand-
lung beabsichtigt nicht, das Leben
zu verldngern, es sein denn, es
wird Entsprechendes gewlnscht. In

Sterben ist ein normaler Vorgang,
welcher in aller Wirde gegangen
werden kann.

der Palliativversorgung gibt es funf
Dimensionen, die beachtet werden:
die physische, die psychische, die
soziale, die geistig-intellektuelle
und die spirituelle. Daher basiert sie
auch auf Multiprofessionalitdt, also
der Zusammenarbeit zwischen ver-
schiedenen Berufsgruppen, haupt-
und ehrenamtlichen Professionen
(zum Beispiel Arzte, Pflegende,
Physiotherapeuten, padagogische
und psychologische Fachdienste,
Seelsorger, Hospizteams, Clinic
Home Interface).




4. Der Wille des Sterbenden

Sterben und Tod bleiben im Alltag
haufig ausgeblendet. Weil kaum dariber
gesprochen wird, finden sich,

wenn das Sterben beginnt,

selten Hinweise auf die Winsche des Betroffenen.

Wie moéchte ich versorgt sein?
Welche medizinischen MaBnah-
men mochte ich erhalten — welche
nicht? Wer soll bei mir sein? Wie
stelle ich mir mein Begrabnis vor?

Zwar kénnen Menschen mit Behin-
derungen aus rechtlichen Griinden
in der Regel keine gultige Patienten-
verfigung und kein Testament ver-
fassen, es gibt dennoch eine Reihe
von Methoden, ihren Willen — bezo-
gen auf das Sterben — zu erkunden:

e Gesprache im Vorfeld vermitteln
eine Vorstellung, wie der Be-
troffene zu seinem Lebensende
steht. Hierflr kann spezielles
Material in Leichter Sprache zur
Unterstltzung herangezogen
werden (s. Konkrete Handlungs-
schritte).

e Biografiearbeit, also das Reden
Uber die Lebensgeschichte aus
der Sicht des Betroffenen, ge-
wahrt Zugang zu seiner Haltung.

e AuRerungen nach einer &rzt-
lichen Beratung werden doku-
mentiert und vom gesetzlichen
Betreuer bestatigt.

e Der mutmaRliche Wille eines
Menschen, der sich nicht direkt
mitteilen kann, wird durch ge-
meinsame Reflektion von geeig-

neten Personen (Bezugsbetreuer,

Angehdrigen, behandelnden
Arzten, Seelsorgern etc.) erfasst.

Um sich dem Willen des Betroffe-
nen wirklich annahern zu kénnen,
gilt zu beachten, dass es mehrfacher
Gesprache und Beschaftigungen mit
dem Thema Sterben bedarf. Haufig
muss sich eine Position erst entwi-
ckeln. Dabei kann es hilfreich sein,
an den Tod eines Mitbewohners
oder Angehorigen anzuknipfen,

um an diesem Beispiel zu reflektie-
ren, was man selbst méchte und
was nicht. Gedenktage, Friedhof-
besuche oder Feiertage wie Aller-
heiligen lassen sich nutzen, um tber
die Einstellung zum Lebensende

zu sprechen. Weil sich Wiinsche
beziglich des eigenen Sterbens im
Lauf der Jahre oder aus aktuellem
Anlass verandern kdbnnen, sollten
sie entweder jahrlich oder aber bei
Verdanderungen des Gesundheitszu-
stands Uberprift und entsprechend
dokumentiert werden.

Moglicherweise kommt der Zeit-
punkt, zu dem konkrete medizini-
sche MaRRnahmen zur Disposition
stehen und Uber deren Einsatz
oder Verzicht entschieden werden
muss. Ethische Fallbesprechungen
kdnnen dann Orientierung geben,
wenn sich jemand nicht mehr selbst
dazu duBern kann (s. Leitfaden zur
Implementierung Ethischer Fallbe-
sprechungen).

Was allgemein fir die Begleitung
von Menschen mit Behinderungen
gilt, gilt auch bei der Begleitung im
Sterben: Der Wille und die Moglich-
keiten des Einzelnen sind zu beach-
ten. Das betrifft die individuellen
Vorstellungen Uber das Sterben
aber auch die Fahigkeit, sich der
Thematik zu stellen. Wo jemand be-
harrlich ausweicht oder erkennbar
Belastungen zeigt, darf es keinen
Zwang zur Auseinandersetzung mit
Sterben und Tod geben. Eine ein-
fuhlsame Beziehung zwischen den
Gesprachspartnern ist die beste Vor-
aussetzung, um in diesem Prozess
die notwendige Balance zu finden.



5. Begleitung, Unterstiitzung und Pflege

Um das Leiden von Sterbenden

so weit wie irgend moglich zu
reduzieren, gibt es eine Reihe von
Aspekten, die unbedingt zu beach-
ten sind.

5.1 Schmerztherapie

Jeder hat ein Recht auf ein Leben
ohne Schmerzen. Wenn ein Mensch
stirbt, erleidet er sehr oft Schmer-
zen. Schmerzen sind immer ein
individuelles und subjektives Emp-
finden. In der letzten Lebensphase
kdnnen manche Medikamente
abgesetzt werden. Die erforderliche
Schmerzmedikation muss unbedingt
erhalten bleiben oder entsprechend
angepasst und verordnet werden.

e Der Betroffene wird aufmerksam
wahrgenommen. Nonverbale
Schmerzanzeichen werden be-
achtet, aktive SchmerzaulRRerun-
gen immer ernstgenommen.

e Die Pflege erfolgt anhand von
aktuellen Richtlinien zur Behand-
lung von Schmerz bei Sterben-
den.

e Schmerzen und der Verdacht auf
Schmerzen werden immer mit
dem behandelnden Arzt oder
Palliativmediziner besprochen.

5.2 Essen und Trinken

Menschen, die sich in der Phase
des Sterbens befinden, mochten oft
weniger oder gar nichts mehr essen
und trinken. Diesen Wunsch gilt

es zu respektieren. Getranke und
auch Nahrung werden solange ge-
reicht, wie es der Sterbende selbst
winscht, dartber hinaus bis zuletzt
angeboten.

Das Nachlassen des Hunger- und
Durstgefiihls in der Sterbephase ist
physiologisch bedingt. Fiir Sterben-
de kann ein Zuviel an Nahrungs-
und FlUssigkeitszufuhr eine schwere
Belastung darstellen.

Erhalt der Sterbende Nahrung und
FlUssigkeit Uber eine PEG-Sonde,
wird nach einer Ricksprache mit
dem Arzt die FlUssigkeits- und Nah-
rungsgabe vermindert.

Bei einer verminderten Flissig-
keitsaufnahme treten auch positive
Effekte in der terminalen Phase auf:
weniger Odeme, weniger Urinaus-
scheidung, weniger Verschleimung
der Atemwege, weniger terminales
Rasseln, weniger Magen-Darm-Se-
krete (verringertes Erbrechen), Ab-
nehmen des Schmerzempfindens.

Durch die fehlende FlUssigkeit

kommt es zu unangenehmer Mund-
trockenheit. Dieser wird durch eine
regelmalige Mundpflege begegnet.

e Die Vorlieben bezlglich der Ess-
und Trinkgewohnheiten werden
erfasst und kommuniziert.

e Zur Vorbeugung eines Speichel-
staus wird unter Umstanden die
Speicheldrise ausmassiert.

e Es werden kleinste Mahlzeiten,
Smoothfood oder Schaume aus
Speisen und Getrdnken angebo-
ten.

e Eine sachgerechte Mundpflege
wird regelmaRig durchgefihrt.

e Die Mundschleimhaut wird mog-
lichst stlindlich mit bevorzugten
Getranken, mit Wasser oder mit
kinstlichem Speichel befeuchtet.




5.3 Korperpflege

Die PflegemalRnahmen richten sich
nach den Winschen des Sterben-
den. Beim Waschen steht oft nicht
die Reinigung, sondern das Wohl-
fahlen im Vordergrund. Kérperpfle-
ge versteht sich jetzt als behutsame
Stimulation oder Entspannung, als
wohltuende Berihrung und korper-
liche Zuwendung.

PflegemaBnahmen diirfen nicht
belastend sein!

e Die Bedurfnisse des Sterbenden
stehen immer im Vordergrund.

e Die Pflege wird mit ausreichen-
der Zeit, ruhig und zugewandt
geleistet.

e Unnotige Anstrengungen flr den
Sterbenden sind zu vermeiden.

e Notwendige Prophylaxen werden
sorgfaltig und regelmalig durch-
geflhrt, um zusatzliche Beein-
tréachtigungen zu vermeiden.

e Eserfolgt eine atmungserleich-
ternde und bequeme Lagerung
oder Mikrolagerungen.

e Angehorige kdnnen —in dem
Male, wie sie und der sterbende
Mensch es wollen und verméo-
gen —in die Pflege einbezogen
werden.

5.4 Seele und Geist

Wenn Menschen sterben, bekom-
men die Sinnhaftigkeit und der
Glaube hdufig eine zunehmende
Bedeutung. Gesprache mit Seel-
sorgern, Spendung von Kommu-
nion und Krankensalbung sind, wo
gewlinscht, zu ermdoglichen. Der
Mensch ist in seinem Glauben —
egal ob er einer christlichen oder
einer anderen Glaubensrichtung
angehort — zu akzeptieren und wert-
zuschéatzen.

Der Wunsch vieler Sterbender ist
es, wesentliche Dinge ihres Lebens
zu Ende zu bringen. Dabei kann es
um wichtige Kontakte gehen: Von
wem mochte ich mich noch verab-
schieden? Wem mochte ich etwas
von mir geben, um ihm zu zeigen,
dass er mir wichtig war? Es kann
sich aber auch um noch ungeklarte
Beziehungen handeln: Wen mochte
ich um Verzeihung bitten? Wem will
ich selbst vergeben? Habe ich noch
etwas zu regeln?

Bei allen MaRnahmen sollten die
Reaktionen und Empfindungen gut
beobachtet und Handlungen darauf
abgestimmt werden.

Die bekannten Vorlieben und
Gewohnheiten des Sterbenden
geben Orientierung in Bezug auf
seine Bedurfnisse. Aber: Frihere
Vorlieben kdénnen in der Sterbe-
phase an Bedeutung verlieren!
Es bedarf einer erhohten Sensi-
bilitat fir Wiinsche und Beddrf-
nisse: Welche Personen mochte
der Sterbende um sich haben?
Will er allein sein? Soll die Zim-
mertir offenbleiben?

Gibt es Bekannte, Verwandte,
Freunde, frihere Mitbewoh-
ner oder Mitarbeiter, die der
Sterbende noch einmal sehen
mochte?

Mochte er seelsorgerischen Bei-
stand? Mdchte er mit jemandem
beten?

Ein einziger Blick, aus dem
Liebe spricht, gibt der Seele Kraft.

Jeremias Gotthelf




Wer weils, ob das, was fur dich blau ist, ich als rot empfinde.

Andreas Maier

5.5 Wahrnehmung

Die Wahrnehmung sterbender
Menschen verdndert sich. Ein Teil
der Wahrnehmung ist nach innen
gekehrt und befasst sich mit dem in-
neren Erleben. Der Geschmackssinn
kann durch Medikamente veran-
dert, der Geruchssinn kann sensibili-
siert sein. AuBerdem verandert sich
das Sehen. Farben werden starker
wahrgenommen. Der Horsinn ist
der letzte Sinn, der dem Sterbenden
verloren geht, auch Menschen in
einem finalen Koma kénnen noch
horen. Wahrend beim Sterben alle
Sinne allmahlich nachlassen, nimmt
die Wahrnehmung tber die Berlhr-
ungsempfindung der Haut einen
bedeutenden Stellenwert ein.

e Duftole sollten behutsam ver-
wendet werden.

e Musik wird der Situation ange-
passt eingesetzt. Viele Menschen
mogen auch stille Zeiten.

e Das Licht im Raum sollte nicht
grell, sondern eher warm sein.
Im Blickfeld der Menschen soll-
ten sich nicht nur weilte Wande
befinden.

e Unterhaltungen werden ruhig
geflhrt. Es wird mit dem Men-
schen und nicht Gber ihn gespro-
chen. Angstigende Gesprache,
etwa Uber den Zustand des Ster-
benden oder die eigene Ohn-
macht, mUssen auller Horweite
des Betroffenen stattfinden.

e Berthrungen erfolgen achtsam
(zum Beispiel Initialberthrun-
gen). Als Mittel der Kommunika-
tion kann unter anderem basale
Stimulation eingesetzt werden.

5.6 Angehorige

Die Unterstitzung von Angehorigen
und deren Wunsch, den Sterbenden
in seiner letzten Lebensphase zu be-
gleiten, sind immer zu begrilRen.

e Angehorige werden frilhzeitig
Uber den Zustand eines unheil-
bar Kranken informiert.

e Sofern sie es wiinschen, kdnnen
gemeinsam mit den Angehorigen
Moglichkeiten fir Besuche oder
Sitzwachen organisiert werden.
Dabei kdnnen Fachkrafte ihnen
zeigen, welche pflegerischen
Tatigkeiten, wie etwa die Mund-
pflege, sie moglicherweise selbst
leisten konnen.

e Das einfach ,Da sein” der Ange-
horigen kann Sterbenden Ruhe
und Sicherheit vermitteln.

5.7 Unterstiitzung

Oft wollen Sterbende in der letzten
Lebensphase nicht allein sein. Sie
sehnen sich nach Kontakt, suchen
Halt und Firsorge bei anderen. Flr
Mitarbeitende ist die ungewohnte
Situation manchmal kaum einzu-
schatzen. Der Sterbende ist nur
schwer zu verstehen. Vielleicht ist
man zum ersten Mal in der Situa-
tion, den Tod eines anvertrauten
Menschen mitzuerleben.

e Wo immer moglich, sollte recht-
zeitig Kontakt zu einem Hospiz-
dienst aufgenommen werden,
um Moglichkeiten der Unterstiit-
zung zu erfragen.

e Eventuell gibt es andere vertrau-
te Menschen oder Freunde, die
sich an der Sitzwache beteiligen
mochten.

e Beratung und Unterstitzung
durch professionelle Dienste, wie
zum Beispiel Clinic Home Inter-
face und Fachdienste, sind eine
Entlastung und sollten unbedingt
in Anspruch genommen werden.




6. Psychohygiene

Krankheit, Sterben und Tod mitzu-
erleben, kostet Kraft, physisch und
psychisch. Es riihrt an eigene Angs-
te und konfrontiert mit existentiel-
len Fragen. In Zeiten besonderer
Beanspruchung ist es besonders
wichtig, fiir sich selbst zu sorgen.

Psychohygiene ist
so notwendig wie
das Zahneputzen;
sie verhindert
Hirnkaries und

Gedankenparodontose.

Alfred Selacher
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Das Sterben eines nahen Men-
schen macht immer betroffen:
Gesprache mit anderen, der
Austausch mit Kolleginnen und
Kollegen schafft Solidaritat und
entlastet.

Verschnaufpausen sind wichtig.
Wenn moglich, sollte der Dienst
im Team so geplant werden, dass
es freie Tage gibt, um Kraft zu
schopfen und aufzutanken.

Die eigenen Grenzen gilt es zu
akzeptieren: Falls notig, muss es
erlaubt sein, Nein zu sagen.
Stresssymptome wie Reizbarkeit,
Niedergeschlagenheit, Kopf-
schmerzen oder Schlafstérungen
weisen auf eine Uberforderung
hin. Im Team und gemeinsam
mit dem Vorgesetzten kann nach
Moglichkeiten gesucht werden,
wie Belastungen reduziert wer-
den kénnen.

Gesprache mit begleitenden
Diensten, Seelsorge oder Super-
vision kdnnen helfen, die eige-
nen Geflihle zu sortieren, Trost
zu finden und die Unausweich-
lichkeit des Todes zu akzeptieren.
Manchmal wird erst im Nach-
hinein spirbar, wie aufwihlend
die Begleitung eines sterbens-
kranken Menschen gewesen ist.
Die Erholung braucht womoglich
mehr Zeit als erwartet. Spezielle
Fortbildungen befassen sich mit
den Themen Sterben und Tod.
Sie bieten Hilfe bei der Ver-
arbeitung von Erfahrungen und
kénnen auf noch kommende
Situationen vorbereiten.



7. Sterben und Tod

In der Finalphase, in der Regel die
letzten 72 Stunden vor dem Tod,
stehen Verlasslichkeit und Zu-
wendung flr den Sterbenden wie
auch die Schmerztherapie und die
Symptomkontrolle im Vordergrund.
Vermieden werden alle unnétigen
Interventionen.

Sterben deutet sich an. Es gibt ver-
schiedene Anzeichen, die auf einen
baldigen Tod hinweisen kdnnen:

e Der Sterbende wird zunehmend
muder, zeigt eine ausgepragte
Schwaéche. Er hat langere Schlaf-
phasen bis hin zum Koma.

e Unruhe und Verwirrtheit kdnnen
auftreten. Diese kdnnen sich
auch durch motorische Agi-
tiertheit aullern (nesteln, nach
irgendetwas greifen, leise und
unverstandlich reden).

e Der Atemrhythmus verandert
sich.

e Nahrung und FlUssigkeit werden
mehr und mehr abgelehnt, bis
hin zum vollstdndigen Verzicht.

Die Durchblutung wird schwa-
cher, Arme, Beine und FuRe sind
kalt (Kreislaufzentralisation).

e Ein ausgepragtes bleiches
Mund-Nasen-Dreieck wird sicht-
bar. Die Haut erscheint bleich
und wachsern.

e Die Wahrnehmung der AulRen-

welt nimmt ab. Der Sterbende

reagiert nur noch schwach auf
verbale und visuelle Reize.

Vereinzelt gibt es Menschen, die bei
vollem Bewusstsein bleiben und bis
kurz vor Eintritt des Todes dazu in

der Lage sind, Gesprache zu fihren.

Bis zuletzt nimmt der Mensch wahr.
Wie viel und wie lange auch noch
nach Eintritt des Todes, weil} nie-
mand. Der Tod tritt ein durch einen
Zusammenbruch der koordinierten
Tatigkeit der lebenswichtigen Or-
gane wie Niere, Leber, Herz, Lunge,
Gehirn. AuRerlich ist dies erfahrbar
durch das Erloschen der Herz- und

Atemtatigkeit. Nicht selten sterben
Menschen genau dann, wenn sie
kurz allein gelassen werden.

Nach Eintritt des Todes lassen sich
folgende Anzeichen beobachten:

e Samtliche Kérperfunktionen
kommen zum Erliegen.

Die Muskeln erschlaffen. Deshalb
werden Verstorbene mit Inkonti-
nenzmaterial versorgt.

Die Luft entweicht aus der Lun-
ge, was sich wie Atmen anhdren
kann.

Bei Eintritt des Todes werden der
Hausarzt oder Bereitschaftsarzt, die
Hausleitung und die Angehdrigen
informiert.

Flr Pflegende und Angehorige
kdnnen die Versorgung des Verstor-
benen ein letzter Dienst, eine letzte
Wirdigung und ein erster Abschied
sein (s. auch Handreichung fur
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
,Begleitung von Menschen mit Be-
hinderungen bei Sterben und Tod“).




8. Geistliche Wegbegleitung und Unterstiitzung

Eine gute Sterbebegleitung ist
Teamarbeit. Die Kooperation zwi-
schen Angehdrigen, Mitarbeiterin-
nen und Mitarbeitern, Arzten, Seel-
sorgern oder Hospizhelferinnen und
Hospizhelfern ist unerlasslich fur
das Wohl des Sterbenden. Sie ver-
mittelt das Geflihl der Gemeinsam-
keit und ist dadurch eine hilfreiche
Kraftquelle.

Zeichnet sich ein Sterbeprozess ab,
kann Kontakt zu Seelsorgern, Geist-
lichen oder sonstigen Vertretern der
entsprechenden Glaubensgemein-
schaft aufgenommen werden. Je
nach Bekenntnis und Religion kann
es hilfreich sein, mit und fir die
Person im Sterbeprozess zu beten.
Flr Christen kann die Krankenkom-
munion, fUr Katholiken auch die
Krankensalbung starkend wirken.

Flir Angehorige ist es unter Um-
standen hilfreich zu wissen, dass
religiose Elemente zur Anwendung
kommen. Alle Elemente sagen der
oder dem Kranken: ,,Du bist nicht
allein.”
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8.1 Abschiedsfeier und Andacht

Nach dem Eintritt des Todes bleibt
der Verstorbene noch ausreichend
lange zur Verabschiedung im Haus.
Dies bietet Gelegenheit zu stillem
Gedenken und zu einem gemein-
samen Abschiedsgebet. Den An-
wesenden wird Raum gegeben, ihre
Trauer auszudricken.

Sofern zeitlich moglich, sollte eine
Abschiedsfeier dort stattfinden, wo
der Verstorbene gelebt hat. Dies ist
besonders wertvoll, wenn die ver-
storbene Person anonym beigesetzt
wird oder Mitbewohner und Mit-
arbeiter keine Moglichkeit haben,
an der Beerdigung teilzunehmen.

Mit einem Bild der verstorbenen
Person und personlichen Gegen-
stdnden bei der Abschiedsfeier kann
eine Verbindung hergestellt werden.
Vielleicht hat die verstorbene Per-
son zu Lebzeiten Winsche beziglich
des Abschieds geduRert, die jetzt
umgesetzt werden kdnnen.

Ein fehlender Abschied kann zu Ver-
unsicherung und verstarkter Trauer
flhren. Es ist wichtig, sich dariber
Gedanken zu machen, wie ein Ab-
schied gelingen kann. Gemeinsame
Abschiedsrituale werden unter
Umstanden von Nahestehenden

als heilsam empfunden. Personlich
gestaltete Briefe, Gedichte oder
Bilder konnen auf verschiedene Ar-
ten symbolisch an die verstorbene
Person Uberbracht werden: zusam-
men mit Blumen in einem schénen
Pflanzgefal, verbrannt Gber einem
offenen Feuer oder an Ballons in die
Luft entlassen.

8.2 Bestattung

Der Trauergottesdienst und die
Bestattung bedeuten meist einen
schmerzlichen Abschied von einer
vertrauten Person. Schmerz, Trauer,
Tranen und Hilflosigkeit sind Aus-
druck der Trauer von Hinterbliebe-
nen. Eine wirdevolle Beerdigung
bietet die Gelegenheit, auch duller-
lich den Abschied und die Trennung
zu vollziehen.

Die Bestattung wird von den An-
gehorigen organisiert. Sind keine
Angehorigen vorhanden, setzen
sich die Mitarbeiter des Sozialwe-
sens der Stiftung Liebenau mit der
Gemeindeverwaltung der ent-
sprechenden Heimatgemeinde in
Verbindung.

Nach Ricksprache mit den Ange-
horigen sollte eine Teilnahme der
Mitbewohner an der Beerdigung er-
moglicht werden. Die Mitgestaltung
des Trauergottesdienstes ist sowohl
flr viele Mitbewohnerinnen und
Mitbewohner als auch fir Mitarbei-
terinnen und Mitarbeiter wichtig.

Moglicherweise

ist ein Begrabnis
unter Menschen
eine Hochzeitsfeier
unter Engeln.

Khalil Gibran



8.3 Trauer

Jeder Mensch trauert auf seine Art,
und jeder braucht seine eigene Zeit.
Manche Menschen — sowohl mit als
auch ohne Behinderungen — kénnen
ihre Trauer nicht verbal kundtun,
zeigen sie auch nicht offensichtlich.
Das bedeutet aber nicht, dass sie
nicht trauern oder ihre Gedanken
sich nicht um den Verstorbenen
drehen. Es kann zu kaum wahr-
nehmbaren bis zu deutlichen Ver-
haltensanderungen kommen, zu
mehr Stille oder mehr Lautstarke im
Alltagsleben.

Fir viele Trauernden ist es trost-
lich, Gber den Verstorbenen zu
sprechen und damit zu zeigen,
dass dieser Mensch bis vor Kurzem
noch mittendrin war: Ein Bild, eine
elektrische Kerze, Blumen oder ein
Kreuz machen den Verlust symbol-
haft prasent.

Auch das Mitarbeiterteam kann
Unterstitzung bei der Trauerbewal-
tigung benodtigen. In dieser Phase
gemeinsam zu erforschen, was den
Abschied erleichtert, kann hilfreich
sein.

8.4 Erinnerung

Das gemeinsame Erinnern kann
heilsam fur die Hinterbliebenen
sein und dabei zeigen: Auch wenn
jemand gestorben ist, behalt er
doch einen Platz bei den Menschen,
mit denen er gelebt hat. Das kann
unter Umstanden spater —im Fall
der eigenen Betroffenheit — die Zu-
versicht vermitteln, dass man auch
selbst nicht vergessen wird.

Es gibt zahlreiche Moglichkeiten, die
Erinnerung an einen Verstorbenen
wachzuhalten:

e Besuche am Grab

e Gedenkgottesdienste

e Gedenken anlasslich des Ge-
burts- oder Todestages

e Betrachten von Fotos

e Sprechen Uber den Verstorbe-
nen: Uber Charakteristika oder
gemeinsam Erlebtes

e Gedenktafeln, ,Gedenkecken”
oder Blcher mit den Bildern ver-
storbener Mitbewohner

e Aufbewahren von personlichen
Gegenstanden oder ,Erbsti-
cken”

e Begriffe oder Symbole, die man
mit dem Verstorbenen verbindet

Erstaunlich wie auch
die schmerzvollsten

Erinnerungen schon

werden, wenn du sie
beruhrst.

Athanasios Vagianos



9. Weiterfiihrende Literatur und Medien
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10. Literatur fur Mitarbeitende der Stiftung Liebenau Teilhabe

Handreichung
Begleitung von Menschen mit Behinderungen bei
Sterben und Tod; Konkrete Handlungschritte

An der Broschiire haben mitgewirkt: Hinweis:

Christian Glockler, Einrichtungsleitung; Susanne Aus Grinden der Lesbarkeit wurde im Text teilweise nur
Glockler, St. Johanna Rosenharz; Ruth Hofmann, Pada- die mannliche Form gewahlt, nichtsdestoweniger bezie-
gogischer Fachdienst; Wolfgang llg, Pastoraler Dienst; hen sich die Angaben auf Angehdrige aller Geschlechter.
Michaela Ostermaier, Qualitdtsmanagement Pflege;

Anja Rundel, St. Pirmin Liebenau; Ferdinand Schwarzer,

Fachdienst Pflege
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