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Zusammenfassung

Die vorliegende Arbeit befasst sich im Rahmen einer Literaturrecherche mit den psychosozia-
len Praxistechniken in der Sterbebegleitung und ist in 7 Kapitel unterteilt. Nach einer Einleitung
(Kapitel 1) samt der Formulierung der Forschungsfrage, der Zieldefinition dieser Arbeit sowie
der Erorterung der angewendeten Methodik, sind in Kapitel 2 Definitionen und Begrifflichkei-
ten angeflhrt, welche flr das Verstandnis der gegenstandlichen Arbeit essentiell sind und so-
mit auch eine Abgrenzung zu anderen Arbeiten darstellen. Der Inhalt fokussiert sich dabei
einerseits auf die Sterbephasen nach Kubler-Ross sowie auf Modelle der Bedurfnishierarchie
nach Maslow.

Nach der Darlegung aller notwendigen Grundlagen wird in Kapitel 3 ein detaillierter Blick auf
die Hospiz- und Palliativversorgung mit starkem Fokus auf Osterreich wiedergegeben. Anhand
des Aufbaues der dsterreichischen Grundversorgung sowie der spezialisierten Versorgung im
Hospiz- und Palliativbereich werden wiederum notwendige Disziplinen definiert und deren
exakte Zustandigkeit geklart, um somit den Einstieg in das eigentliche Thema, die psychoso-
ziale Sterbebegleitung, zu vervollstandigen.

Ausgehend von Angsten, seien es nun jene der Sterbenden selbst oder jene der Angehdrigen,
wird im Kapitel 4 das Kernthema der vorliegenden Arbeit detailliert untersucht. Von diesem
Ausgangspunkt findet der Ubergang hin zu den jeweiligen Beddirfnissen statt. Durch eine Ver-
schneidung der beiden Themen kann das komplexe Feld der Settings zur Sterbebegleitung
analysiert werden. Als Resultat dieses Abschnittes werden die relevanten Aspekte in der psy-
chosozialen Betreuung, auf der einen Seite von Sterbenden und auf der anderen Seite von
Angehdrigen, zusammengefasst und anschlieend in den Abschnitt Uber Problemfelder und
Verbesserungspotentiale (Kapitel 5) eingeleitet. Durch die Kenntnis Gber die aktuelle Situation
lassen sich verschiedene Betatigungsfelder identifizieren sowie deren Verbesserungspotenti-
ale aufzeigen.

Abgeschlossen wird diese Arbeit im Kapitel 6 mit der Diskussion sowie der Beantwortung der
eingangs definierten Forschungsfragen sowie im Kapitel 7 mit der Formulierung von Schluss-
folgerungen, welche das Thema kurz zusammenfassen und in Form einer eigenen Einschat-
zung die zukunftige Entwicklung versuchen darzustellen sowie die dazu notwendigen Schritte
aufzulisten.

Schlusselbegriffe: Psychosoziale Sterbebegleitung, Sterbephasen, Hospiz- und Palliativver-
sorgung, Angste und Bedlrfnisse von Sterbenden und Angehdrigen.



Abstract

This thesis deals with psychosocial practice techniques in terminal care as part of a literature
review and is divided into 7 chapters. After an introduction (chapter 1) including the formulation
of the research question, the goal definition of this work as well as the discussion of the applied
methodology, definitions and terminology are presented in chapter 2, which are essential for
the understanding of the present thesis and thus also represent a demarcation to other works.
The content focuses on the one hand on the stages of death according to Kiibler-Ross and on
the other hand on models of the hierarchy of needs according to Maslow.

Having provided the necessary bases in chapter 3, a detailed view of the hospice and pallia-
tive care with a strong focus on Austria is presented. Based on the structure of the Austrian
basic care as well as the specialized care in the hospice and palliative range, necessary disci-
plines will be defined and their precise validity will be clarified, thus moving on to the actual
topic of psychosocial terminal care.

The subject of “fears”, whether those of the dying themselves or those of the relatives, will be
examined in chapter 4 in detail. This will lead to the topic of “needs”. By intersecting the two
topics, the complex issue of the best settings for terminal care can be analysed. As a result of
this section, the relevant aspects in psychosocial care, on the one hand of the dying persons
and on the other hand of their relatives, are summarized, leading towards the topic of problem
areas and inherent potentials for improvement (chapter 5). Knowledge of the current enables
the identification of different areas of activity as well as their potential for improvement.

This work is concluded in chapter 6 with the discussion as well as the answer of the research
question defined at the beginning, followed by conclusions in chapter 7, which summarizes
the topic briefly and in form of a personal estimate of future developments as well as listing the
necessary steps to be taken.

Keywords: psychosocial terminal care, phases of dying, hospice and palliative care, fears and
needs of dying people and their relatives.
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1 Einleitung

Demographische Veranderungen der Alters- und Sozialstruktur fihren zu neuen Herausforde-
rungen fir eine alternde Gesellschaft: Immer mehr Menschen erreichen ein vergleichbar hé-
heres Alter und gleichzeitig werden immer weniger Neugeborene zur Welt gebracht
(Busch, 2011). Alterstypische Problemlagen wie ein schlechter werdender Gesundheitszu-
stand, chronische und akute Krankheiten und steigende Pflegebediirftigkeit machen auch die
Auseinandersetzung mit dem Sterben und dem Tod flr eine immer grof3ere Bevdlkerungs-

gruppe notwendig (Sal et al., 2009).

1.1 Problemstellung und Forschungsfrage

In unserer Gesellschaft ist die Beschaftigung mit dem Tod und dem Sterben ein sensibles
Thema und wird haufig tabuisiert. Dennoch missen wir uns alle eines Tages damit beschafti-
gen: der Tod gehort zum Leben und stellt ein unabwendbares Ereignis fir jeden Menschen
dar (Kubler-Ross, 1994).

Die Hospizbewegung mit dem Anliegen einer Auseinandersetzung mit Verbesserungsmog-
lichkeiten der Situation fiir Sterbende und deren Angehdrige, hat in Osterreich mit Anfang des
21. Jahrhunderts ihren ersten Anlauf gestartet: Seit 2001 wurden viele Initiativen im Sinne des
Hospizgedankens gegriindet (Hofler, 2001). Fir altere Menschen ist die Auseinandersetzung
mit der finalen Lebensphase und dem Sterbeprozess spatestens nach der Feststellung einer
unheilbaren Diagnose, welche den Prozess der Auseinandersetzung mit dem Tod startet, von
grofller Bedeutung und stellt nicht nur die Betroffenen, sondern auch flr deren Angehoérige,

eine grofe Herausforderungen dar (Kappeli, 2000).

Die Bedirfnisse von Sterbenden werden im psychosozialen Bereich vom Betreuungsteam
haufig nicht oder nicht ausreichend wahrgenommen (Huber & Casagrande, 2011). Dies fuhrt
zur Fragestellung, welche Verbesserungspotenziale in diesem Bereich bestehen und wie

diese sowohl im ambulanten als auch stationaren Bereich implementiert werden kdnnen.

Der Kern des Hospizgedankens ist es, das Sterben als naturliche Gegebenheit in den Alltag
einzubeziehen, mit dem Ziel, unheilbarkranke und sterbende Menschen so beschwerdefrei wie
moglich zu betreuen und ihre verbleibende Lebenszeit entsprechend ihren individuellen Win-
schen zu gestalten (Student et al., 2016).

Sterbenden und deren Angehdrigen ist ein vertrauensvoller Beziehungsaufbau zu den betreu-

enden Personen wichtig.



Bei den verschiedenen Aufgabengebieten der palliativen Sozialarbeit ist Kontinuitat in der Be-
ziehung zum Klienten wichtig, da haufig wechselnde Bezugspersonen zu Belastungen fiihren
(Behr, 2008). Nach aktuellem Forschungsstand gibt es viele Herangehensweisen und Kon-
zepte, an denen sich die Palliativpflege in der Theorie und in der Praxis orientiert. Es finden
sich viele multiprofessionelle Theorien mit psychologischen, soziologischen und medizini-
schen Ansatzen.

Vermutlich aufgrund der Sensibilitat, welche mit dem Thema Tod und Sterben einhergeht, so-
wie der damit verbundenen Pietat scheint es wenige empirische Studien dartber zu geben,
wie durchlebte Sterbeprozesse von den Betroffenen — aber auch von deren Angehérigen und
den Betreuungspersonen — empfunden werden. Da es sich um eine multiprofessionelle The-
menstellung handelt, finden sich jedoch viele Konzepte und Theorien aus unterschiedlichen
Blickwinkeln, welche es gilt, sinnerfassend zu erlautern und fir die Praxisanwendung uber-

blicksartig darzustellen.

1.2 Zielsetzung und Aufbau der Arbeit

Mit der Tabuisierung des Themas Sterben wird den Betroffenen oftmals nicht geholfen, son-

dern sie werden mit ihren Gefiihlen alleine gelassen (Aulbert & Pichelmaier, 2012).

Ziel dieser schriftlichen Arbeit ist es, die wissenschaftlichen Erkenntnisse zur psychosozialen
Betreuung von Sterbenden und deren Angehériger zu sammeln, die Bedlirfnisse von Sterben-
den und deren Angehorigen zu identifizieren und die Mdglichkeiten und Herausforderungen,
welche sich in der Praxis ergeben, zu beschreiben sowie Verbesserungspotenziale sowohl im
ambulanten als auch im stationaren Bereich des Hospizes aufzuzeigen. Daraus resultiert fol-

gende Forschungsfrage:

Welche Aspekte missen in der psychosozialen Betreuung von Sterbenden und deren Ange-

hdrigen beachtet werden?

Das erste Kapitel leitet mit einem Uberblick in Bezug auf den Aufbau und die Gliederung der
Arbeit ein und formuliert die zu beantwortende Forschungsfrage. Aul’erdem wird die ange-
wandte Methode kurz dargestellt und erlautert. Kapitel 2 beschreibt aufbauend darauf, wie die
wichtigsten Begriffe definiert und in welchem Rahmen diese zu verstehen sind. Das dritte Ka-
pitel zeigt einen groben Uberblick Uber die 6sterreichische Hospiz- und Palliativversorgungs-

struktur und beschreibt die wichtigsten Berufsbilder in diesem Bereich.




Kapitel 4 verschafft den Lesenden einen allgemeinen Uberblick liber die psychosoziale Ster-
bebegleitung, Uber die Angste und Bediirfnisse von Sterbenden als auch deren Angehdrigen
und die unterschiedlichen Settings (das hausliche und ambulante sowie das hospizliche und

stationare Setting) werden erortert.

Kapitel 5 zeigt die vorhandenen Problemfelder und einige Lésungsansatze fir Verbesserungs-
moglichkeiten auf. Das sechste Kapitel schafft Raum fiir Diskussionspunkte und die For-
schungsfrage wird mit einer thematischen Zusammenfassung beantwortet. Im letzten Ab-
schnitt (Kapitel 7) schlief3t diese Arbeit mit einer Schlussfolgerung und einem pragnanten Aus-
blick ab.

1.3 Methodik

Als methodisches Vorgehen zur Erreichung der Ziele und Beantwortung der Forschungsfragen
wird eine sorgfaltige Literaturanalyse gewahit.

Fir die Literaturrecherche wurden zum einen freizugangliche Datenbanken, wie beispiels-
weise Google Scholar, genutzt. Zum anderen wurde auch auf zugangslimitierte wissenschaft-
liche Datenbanken, wie jene der durch den FernFH-Zugang freigeschalteten Bibliotheken
(E-Book-Library, Elektronische Zeitschriftenbibliothek, Springer-Link, EBSCO und WISO), zu-
rickgegriffen und auch diese fir die Suche nach passender Literaturquellen genutzt.

Die Hauptschlagwérter fur die notwendige Recherche waren ,Sterbebegleitung®, ,Palliativbe-
treuung®, ,Palliativpflege®, ,Sozialarbeit im Bereich Hospiz“, ,Hospizarbeit* und ,psychosoziale

Trauerbegleitung®.



2 Begriffe und Definitionen

Um eine einheitliche Ausgangsbasis bzw. ein gemeinsames Verstandnis fur nachfolgend In-
halte zu schaffen, werden initial einige Begrifflichkeiten definiert und Hintergriinde erlautert,
welche im Laufe der Arbeit durchgangig und wiederkehrend verwendet oder beschrieben wer-

den.

2.1 Sterben und Sterbephasen nach Kubler-Ross

Die Phase am Ende des Lebens, die mit dem Tod endet, nennt man Sterben. Bei vielen Zu-
standen ist der Beginn des Sterbeprozesses rein biologisch-medizinisch nicht eindeutig fest-
zulegen; fur den fortgeschrittenen Sterbeprozess ist es charakteristisch, dass wichtige Koérper-
funktionen wie beispielsweise die Atmung und die Gehirnaktivitat reduziert / vermindert sind

(Deutsche Gesellschaft fir Palliativmedizin e. V. et al., 2010).

2.1.1 Definition des Begriffes ,,Sterben*

Mit dem Wort ,Sterben” bezeichnet man im Allgemeinen den Ubergang eines Lebewesens
vom Leben in den Tod. Dieser Prozess ist durch eine Reduktion der Vitalfunktionen bis zu
ihrem vollstandigen Erliegen gekennzeichnet. Aus wissenschaftlicher Sicht beschaftigt sich die
Sterbeforschung mit dem Phanomen des Sterbens. Sowohl aktive als auch passive Malinah-
men zur Erleichterung oder Verkirzung des Sterbens bezeichnet man allgemein als Sterbe-
hilfe (Deutsche Gesellschaft fir Palliativmedizin e. V. et al., 2010).

Von einem rein medizinischen Standpunkt aus betrachtet, kann der Prozess des Sterbens in

4 unterschiedliche Phasen gegliedert werden (Stolz, 2019):

Agonie:

Die Phase der Agonie beschreibt ein langsames Ende aller Lebensprozesse und ist durch ein
Abschwachen des Stoffwechsels gekennzeichnet. Korperlich kann diese Phase durch ein R6-
cheln innerhalb der Atmung, durch einen unregelmafigen Puls sowie durch das allmahliche

Schwinden des Bewusstseins identifiziert werden.

Individualtod:

AnschlieRend an die Phase der Agonie tritt der klinische bzw. darauffolgend der Hirntod ein.
Diese Zustande werden unter dem Begriff Individualtod zusammengefasst. Rund 10 Minuten
nach dem klinischen Tod tritt der Hirntod ein, welcher gleichbedeutend mit einem unumkehr-

baren Todeszustand ist.



Intermediares Leben:

Nach dem Individualtod tritt ein Zustand, das intermediare Leben, ein, in welchem die Organe
aufgrund des im Blutkreislauf vorhandenen Sauerstoffes noch kurze Zeit weiter leben.

Biologischer Tod:

Am Schluss des Sterbeprozesses steht der biologische Tod, welcher nach dem Absterben
aller Zellen und somit nach dem intermediaren Leben eintritt. Die einzelnen biologischen Ster-

bephasen sind in Abbildung 1 nochmals zur besseren Ubersichtlichkeit visualisiert.

Abbildung 1: Medizinische Phasen des Sterbeprozesses

Agonie Individualtod Intermediares Leben Biologischer Tod

Quelle: Eigene Darstellung

Neben den genannten medizinischen Phasen des Sterbens werden in der Psychologie die
Sterbephasen nach Kibler-Ross beschrieben, die das Verhalten eines/einer Patient*in bei ei-

nem bald bevorstehenden Tode beschreiben.

2.1.2 Die funf Sterbephasen nach Kiibler-Ross

Elisabeth Kibler-Ross war eine US-amerikanisch-schweizerische Psychiaterin und eine der
berihmtesten Sterbeforscherinnen ihrer Zeit. Sie wurde 1926 in Zirich, Schweiz, geboren und
begann 1958 nach ihrem Umzug in die USA ihre Ausbildung zur Psychiaterin. Sie verstarb
2004 in Arizona, USA. lhr erstes Buch, ,Interviews mit Sterbenden® (im englischen Original
,0n death and dying“) brach das Tabuthema ,Sterben® und wurde weltberihmt. Vor allem fir
die gesamte Hospizbewegung sowie die Sterbebegleitung hat dieses Werk weitreichende po-

sitive Konsequenzen (Kibler-Ross, 2004).

Kibler-Ross und Byock (2019) definierten, gepragt durch ihre Erfahrungen und Erkenntnisse,
5 Stadien, die Sterbende, aber auch Trauernde, bei der Bewaltigung mit dem Thema ,Tod"

und ,Sterben® durchlaufen:

Phase 1: Nicht-Wahrhaben-Wollen
Die nachvollziehbare Reaktion auf eine schlimme Diagnose sind vorrangig Leugnung, eine

ablehnende Haltung, Schock oder Empfindungslosigkeit, wobei diese menschlichen Reaktio-
nen als eine Art Schutzhaltung interpretiert werden kdnnen. In dieser Phase ist der Zwang, mit
anderen Personen Uber den aktuellen Gemitszustand sprechen zu missen, kontraproduktiv.
Vielmehr muss vermehrt auf die Wiinsche und Bediirfnisse des/der Patient*in Bedacht genom-
men und das gesamte Handeln daraufhin abgestimmt werden.

5



Phase 2: Zorn

Ist der Schock Uber die aktuelle Situation erst einmal Gberwunden, treten Gefiihle wie Zorn,
Wut aber auch Aggressionen in den Vordergrund. Der Umgang mit diesen Emotionen kann
sich von Patient*in zu Patient*in unterschiedlich duf3ern, manche zeigen die Geflhle direkt,
andere versuchen diesen Zustand bestmdglich zu verbergen und nur indirekt preis zu geben.
Den Angehdrigen kommt in dieser Phase eine sehr schwierige Aufgabe zu, da man es dem/der

Patient*in anscheinend nicht Recht machen kann, egal was unternommen wird.

Phase 3: Verhandeln
Nachdem der/die Patient*in seine Geflihle wiederum in den Griff bekommen hat, beginnt die

Phase des Verhandelns — ebenso ein sehr menschlicher Prozess. Das Ziel dieser Gesprache
ist fir den/die Patient*in meist der Wunsch nach einer Verlangerung der letzten Lebensphase.
In dieser Zeit muss vermehrt Augenmerk darauf gelegt werden, dem/der Patient*in seine/ihre
Hoffnungen nicht zu zerstéren, allerdings auch keine falschen Hoffnungen durch nicht einhalt-

bare Versprechen zu wecken.

Phase 4: Depression

Ist der/die Patient*in an einem Punkt angelangt, an dem der baldige Tod nicht mehr verleugnet
werden kann, treten die Geflihle Angst, Depression und Trauer in den Vordergrund. Es werden
vor allem Verluste betrauert. UbermaRiges Trosten ist in dieser Phase nicht angebracht — es
soll vielmehr der/die Patient*in sprechen und es soll versucht werden, dadurch die Angst und
die Depression etwas zu lindern. Die beste Strategie in dieser Phase zielt auf ausgedehntes

Zuhoren ab.

Phase 5: Akzeptanz

In der letzten Phase hat sich der/die Patient*in mit seinem Schicksal abgefunden und alle bis
dato vorherrschenden Gefihle treten in den Hintergrund. Erkennbar ist diese Zeit am abneh-
menden Redebedarf und an der zunehmenden Isolierung. Die Zeit der grofen Worte und re-
den ist vorbei, vielmehr sind stille Gesten und kleine kdrperliche Berlhrungen zielfuhrend.
Dem/der Patient*in soll das Geflihl vermittelt werden, dass alles geregelt ist, wenn er/sie stirbt.

Die beschriebenen Phasen durchleben nicht nur Sterbende selbst, sondern auch deren Ange-
hdrige im Prozess der Begleitung und Trauerbewaltigung. Die 5 Phasen sind zur besseren

Veranschaulichung nochmals grafisch in Abbildung 2 zusammengefasst.



Abbildung 2: Die fiinf Sterbephasen nach Kiibler-Ross

Nicht-
Wahrhaben-
Wollen Verhandeln Akzeptanz
Q Q Q Q Q

Zorn Depression

Quelle: Eigene Abbildung
2.2 Bediirfnisse und Modell der Bedurfnishierarchie

Um Sterbende und deren Angehdrige bestmdglich zu betreuen und zu begleiten, ist es not-

wendig, ihre Bedlrfnisse zu identifizieren.

2.2.1 Definition des Begriffes ,,Bediirfnis*

F.B.W. von Hermanns definiert 1870 das Wort ,Bedirfnis” als einen ,subjektiven oder objekti-
ven Mangelzustand, ein Gefiihl oder Bewusstsein eines Mangels, welcher den Gang des Le-
bens beengt, behindert, gefdhrdet, verbunden mit dem Streben diesem abzuhelfen*
(Toepfer, 2011).

GemalR dieser ausfihrliche Definition kdnnte ,Bedirfnis* auch als Gefuhl eines Mangels mit
dem Streben, diesen zu beseitigen, umschrieben werden. Im Zusammenhang mit psychoso-
zialen Bedurfnissen ist darunter also ein Zustand zu verstehen, mit dem die Betroffenen unzu-
frieden und unglicklich sind und welchen es gilt, durch eine Betreuung unter Berticksichtigung

von psychosozialen Aspekten weitestgehend zu vermeiden oder zu verbessern.

2.2.2 Modell der Bediirfnishierarchie nach A. Maslow

Der US-amerikanische Psychologe Abraham Maslow entwickelte die sogenannte Maslowsche

Bedurfnispyramide, ein Modell der Bedurfnishierarchie auf finf Ebenen (Abbildung 3).
Im Detail hat Maslow die menschlichen Bedurfnisse wie folgt untergliedert:

1. Ebene: ,Grundbedlrfnisse” (z.B. korperliches Wohlbefinden, Essen, Trinken)
2. Ebene: ,Sicherheitsbediirfnis” (z.B. berufliche Sicherheit, Wohnen)

3. Ebene: ,Soziale Bedlrfnisse® (z.B. Freundschaft, Gruppenzugehorigkeit)

4. Ebene: ,Wertschatzung® (z.B. Ich-Bedirfnisse, Wunsch nach Starke)
5.Ebene: ,Selbstverwirklichung“ (z.B. Bedurfnis nach persdnlicher Entwicklung)



Abbildung 3: Die Maslowsche Bediirfnispyamide
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Quelle: Eigene Abbildung in Anlehnung an Landeszentrale fiir politische Bildung, 2017

Maslow fand heraus, dass einige Motive einen héheren Stellenwert haben als andere. Man
bendtigt Essen mehr zum Leben als das neueste Mobiltelefon oder ein Auto. Da Maslow das
Fuhren einer Rangliste nicht fur erfolgversprechend hielt, ordnete er die Bedirfnisse in die
angefiihrten finf Ebenen, angefangen mit Grundbeduirfnissen (physiologischen Bedrfnissen)
bis hin zur Selbstverwirklichung des Menschen. Des Weiteren unterteilte er die Bereiche in
Defizitbedirfnisse (Mangelbedirfnisse) und Wachstumsbediirfnisse (unstillbare Bedirfnisse).
Maslow begriindete dies damit, dass durch die Nichtbefriedigung von Defizitbedurfnissen phy-
sische oder psychische Stérungen hervorgerufen werden kénnten. Wachstumsbedurfnisse je-

doch kénnten fast nie befriedigt werden (Landeszentrale fir politische Bildung, 2017).

In der psychosozialen Begleitung von Menschen sollen dariber hinaus moglichst alle Bedurf-
nisse bertcksichtigt werden. Bei den Bedurfnissen von Sterbenden verhalt es sich genauso:
Eine Bedurfnisebene muss gestillt sein, ehe die nachste erreicht werden kann. Bedacht wer-
den sollte, dass Kontext, persdnliche Biographien, kulturelle und soziale Hintergriinde der Be-

troffenen die Bedurfnisebenen verschieben kénnen (Wehner, 2014).

2.3 Definition des Begriffes ,,psychosoziale Betreuung“

Der Begriff ,psychosozial“ bedeutet ,die Psyche und das Sozialverhalten betreffend”. Das Wort
.Psyche” stammt aus der altgriechischen Sprache und bezeichnet die Gesamtheit aller Eigen-
schaften eines Individuums. ,Socialis* stammt aus dem Lateinischen und bedeutet ibersetzt
gesellschaftlich, teilnehmend; im weiteren Sinn verstand man darunter ,gemeinnutzig, hilfsbe-
reit und barmherzig“ (Dudenredaktion, 2013).



Radebold (1997) beschreibt das Wort ,psychosozial* als einen ,starken Zusammenhang zwi-
schen Menschen und ihrer sozialen und soziokulturellen Umwelt* und als ,starke Verknlpfung
zwischen psychischen und sozialen Aspekten eines Menschen®. ,Psychosozial® kann somit
als lebenslange psychologische Entwicklung im Kontext zur Umwelt verstanden werden. Der
Begriff hat im Feld der Hospiz- und Palliativversorgung eine eigene Dynamik entwickelt. So
hat sich die Arbeitsgruppe Psychosoziale und Spirituelle Versorgung der Deutschen Gesell-
schaft fir Palliativmedizin nun auf folgende Arbeitsdefinition von ,psychosozial“ geeinigt
(Mdller et al., 2019):

.Der Mensch ist ein soziales Wesen. Die psychosoziale Dimension betrachtet das Individuum
im Kontext der ihn/sie umgebenden Umwelt. Psychologische, soziale bzw. kulturelle Faktoren
stehen in enger Wechselwirkung. Zusammen beeinflussen sie intrapersonell das physische
und mentale Befinden der Individuen und ihre Weise zu denken, zu fiihlen, zu handeln. Dabei
ist die Beeinflussung von Individuum und Umwelt als interpersonelle wechselseitige Interaktion

anzusehen.”

Bei der psychosozialen Betreuung stehen also die psychischen / emotionalen und sozialen
Bedurfnisse der Klienten im Fokus. Ziel ist es, Betroffene darin zu begleiten, sich nach ihren
individuellen Bedurfnissen ein Wohlbefinden mit ihrer Umwelt und ihren Mitmenschen aufzu-

bauen.



3 Hospiz- und Palliativversorgung in Osterreich

Das Wort Hospiz stammt vom lateinischen Wort ,hospitium” ab und lautet Gbersetzt ,Herberge”
oder ,Gastfreundschaft* (Dudenredaktion, 2013). In diesen Einrichtungen wurden bereits im
20. Jahrhundert, beispielsweise in England im Jahr 1967 oder in Deutschland im Jahr 1986,
kranke und sterbende Menschen betreut (Pritz & Sal3, 2017).

Das Wort ,palliativ’ stammt vom spatlateinischen Begriff ,palliare” ab, was libersetzt ,mit einem
Mantel bedecken” bedeutet (Dudenredaktion, 2013). Gemall Pschyrembel (2020) ist Palliativ-
pflege die ,Versorgung von Patienten mit inkurablen, weit fortgeschrittenen und progredienten
Krankheiten mit dem Ziel, deren Lebensqualitdt und die Selbstbestimmung so weit wie méglich
zu erhalten, zu férdern und zu verbessern und ihnen ein menschenwiirdiges Leben bis zum

Tod in ihrer gewohnten Umgebung, in Hospizen oder [...] Krankenhé&usern zu erméglichen.”

3.1 Hospizbewegung in Osterreich

Die Hospizbewegung befasst sich historisch ausgehend von England in den 1960er Jahren
mit der Verbesserung des Umgangs mit dem Tod und dem Sterben und hat das Ziel, Ster-
bende und ihre Angehdérige wahrend des finalen Lebensabschnittes bestmdglich zu unterstit-
zen und zu begleiten. Das Thema Tod und Sterben soll in der Gesellschaft enttabuisiert und
integriert werden, um angemessene Versorgungssysteme fir diesen Bereich zu schaffen. Ins-
besondere die Sterbebegleitung im Sinne der Palliative Care widmet sich den Bedurfnissen

von sterbenden Betroffenen und deren Angehdrigen (Stolberg, 2020).

Cicely Saunders, eine Krankenschwester aus England, gilt als Begriinderin der Hospizbewe-
gung in den 1960er Jahren. lhrem Engagement ist es zu verdanken, dass Menschen in ihrer
letzten Lebenszeit mehr Aufmerksamkeit und Selbstbestimmung zuteilwurde. Weiters wurde
durch das Engagement von Saunders eine internationale Bewegung auf dem Gebiet der Ster-
bebegleitung ins Leben gerufen. Anfang der 1970er Jahre etablierte sich auch in Osterreich
die Wichtigkeit einer organisierten Hospizbewegung. 1982 hielt Elisabeth Kiibler-Ross ein Se-
minar in Vorarlberg ab; daraufhin griindete die Teilnehmerin Isabella Benning ein Jahr spater
die ,Arbeitsgemeinschaft Haus des Friedens” in Wien mit dem Ziel, sterbende und schwer

kranke Menschen zu betreuen.

Gesellschaftskritische und politische Diskussionen Uber Mangel in den Bereichen
Schmerztherapie und Ethik wurden haufiger 6ffentlich debattiert und es kam zu Kritik an me-
dizinischen Institutionen und medizinischem Personal. Dies hatte zur Folge, dass 1987 die
Institution der IGSL, die Internationale Gesellschaft fiir Sterbebegleitung und Lebensbeistand,

gegrindet wurde (Hofler, 2001).
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In Wien griindete das Krankenhaus Géttlicher Heiland 1992 die erste Hospizstation Oster-
reichs, das Hospiz St. Raphael. Im September 1993 erfolgte die Griindung des Dachverbands
Hospiz Osterreich; 1998 folgte die Griindung der Osterreichischen Palliativgesellschaft (OPG),
welche sich der Forschung und Ausbildung im Bereich Palliative Care widmet

(Feichtner, 2018).

3.2 Abgestufte Hospiz- und Palliativversorgung in Osterreich

Eine Grundversorgung in der Hospizversorgung und Palliative Care sowie eine Versorgung
durch spezialisierte Hospiz- und Palliativeinrichtungen sieht in Osterreich seit 2004 das Kon-
zept der modular abgestuften Hospiz- und Palliativversorgung flr Erwachsene vor. Dieses
Versorgungskonzept wurde 2006 von Bund, Léndern, Sozialversicherung und Arztekammer
bestatigt und teilweise in den OSG 2010, den Osterreichischen Strukturplan Gesundheit, inte-
griert. Die Bundeslander setzen das Konzept jedoch unterschiedlich weit um

(Bundesministerium fir Gesundheit, 2014).

Die folgende Graphik veranschaulicht den Aufbau der dsterreichischen Grundversorgung so-

wie die spezialisierte Versorgung im Hospiz- und Palliativbereich.

Abbildung 4: Modular abgestufte Hospiz- und Palliativversorgung

Grundversorgung Spezialisierte Hospiz- und Palliativversorgung

Einrichtung / Dienstleister Unterstiitzende Angebote Betreuende Angebote

Akutbereich Krankenhéuser Palliativkonsiliardienste

Alten-, Pflege- und

LN Betreuungseinrichtungen

Hospizteams

Mobile Palliativieams

Niedergelassene (Fach)-
Familienbereich, Zuhause Arzteschaft, mobile Dienste,
Therapeutinnen/Therapeuten

Quelle und Copyright: HOSPIZ  Einfachere Situationen 80 bis 90

6STERREICH, OBIG 2004 Preent e S tarbaralls Komplexe Situationen, schwierige Fragestellungen 10 bis 20 Prozent der Sterbefélle

Quelle: In Anlehnung an Bundesministerium fur Gesundheit, 2014

Das spezialisierte Versorgungsangebot besteht aus 6 unterschiedlichen Bereichen

(Bundesministerium fir Gesundheit, 2014):

Hospizteam
Ein Hospizteam stellt sich aus einer hauptamtlichen Koordinationsperson und qualifizierten

Hospizbegleiter*innen zusammen und wird unentgeltlich zuhause und im stationaren Bereich

eingesetzt.
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Ziel ist es, Palliativpatient*innen und deren Angehdrige emotional und psychosozial zu beglei-

ten, beispielsweise durch Trauerbegleitung.

Mobiles Palliativteam

Mobile Palliativieams bestehen aus multiprofessionellen Fachleuten und besuchen Palliativ-
patient*innen und deren Betreuer*innen zuhause oder z.B. in Pflegeheimen. Sie arbeiten be-
ratend und teilen ihre Expertise zu den Bereichen Schmerztherapie, in der Symptomkontrolle,
Palliativpflege und psychosoziale Begleitung. Ziel ist es, den Verbleib der Patient*innen zu-
hause oder in der vertrauten Umgebung zu gewahrleisten. So werden Krankenhausaufent-
halte reduziert und der Ubergang zwischen stationérer und mobiler Betreuung unterstiitzt. In
der Regel arbeiten die mobilen Palliativiteams kostenfrei, sind aber keine Hauskrankenpflege
und je nach Bundesland unterschiedlich organisiert.

Tageshospiz
Palliativpatient*innen haben tagsuber die Moglichkeit, au3erhalb ihrer gewohnten Umgebung

sogenannte Tageshospize aufzusuchen, um an verschiedenen Aktivitaten teil-zunehmen. Dort
bieten Hospizbegleiter*innen Beratung und Betreuung durch psychosoziale und therapeuti-
sche Angebote an und Patient*innen profitieren von der sozialen Teilhabe in einer Gemein-

schaft. Die Besuche sind in der Regel kostenfrei.

Stationdres Hospiz

Hierhin werden Patient*innen eher im spateren Krankheitsverlauf transferiert und meistens bis
zum Lebensende begleitet. Die Versorgung ist ausgerichtet auf besonders komplexe Situatio-
nen rund um die Uhr, welche jedoch keine Behandlung im Krankenhaus bendtigen, aber auch
nicht mehr zuhause abgewickelt werden kénnen. Fokus liegt auf der pflegerischen und psy-
chosozialen Betreuung, weshalb Arzt*innen nur stundenweise anwesend oder abrufbereit

sind. Die Kosten sind je nach Trager und Bundesland unterschiedlich.

Palliativkonsiliardienst

Palliativkonsiliardienste bestehen aus multiprofessionellen Teams in Krankenhausern und be-
raten in erster Linie Betreuungspersonen von terminalkranken Patient*innen (Arzt*innen und

Pfleger*innen).

Palliativstation

Palliativstationen sind in oder an Akutkrankenhausstrukturen implementiert und spezialisiert
auf die Betreuung von Patient*innen in der terminalen Lebensphase. Multiprofessionelle
Teams betreuen Patient*innen, welche aufgrund komplexer Gegebenheiten nicht durch an-

dere Dienste betreut werden konnen.
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Ziel ist die Linderung von Symptomen und weitestgehende Stabilisierung, damit Patient*innen
wieder nachhause oder in eine andere Einrichtung transferiert werden kdnnen. Im Normalfall

fallen fir die Betreuung Taggelder an.

Aus der Versorgungsstruktur ist zu erkennen, dass Osterreich versucht, den Akutbereich, den

Langzeitbereich als auch den Familienbereich zuhause mit Palliativangeboten abzudecken.

3.3 Wichtigste Betatigung im Bereich Sterbe- und Palliativbetreuung

Nicht nur der Arbeit an sich, auch der Ausbildung von Fachpersonal kommt in der Sterbe- und

Palliativbetreuung ein hoher Stellenwert zu.

3.3.1 Bildung im Hospizbereich und Palliative Care

In Krumm et al. (2015) findet die Definition von 10 Schlisselqualifikationen statt, welche als
internationaler MaRstab fiir Lehre, Aus-, Fort- und Weiterbildung verstanden werden konnen.
Weiters wird ein dreistufiges Bildungskonzept beschrieben und definiert, welches sich eben-

falls bereits international etabliert hat:

Stufe 1
»In allen Berufsausbildungen im Gesundheitswesen soll ein Grundversténdnis und -konzept

flir Hospiz- und Palliative Care vermittelt werden.*”

Stufe 2
,Basis-Weiterbildung fiir jene Fachkréfte in der Grundversorgung, die regelhaft Schwerkranke

und sterbende Menschen betreuen.”

Stufe 3
~Spezialisierte Ausbildung zum Fachexperten/zur Fachexpertin in Palliative Care — bis zum

universitdren Master-Niveau*

Osterreich setzt die erste Stufe um, indem Hospiz und Palliative Care in den Berufsgruppen
des Gesundheitswesens teilweise explizit in die Lehrplane integriert wurden. Historisch durch
verschiedene Trager bedingt, wird die Basis-Weiterbildung fir Fachkrafte in der Grundversor-
gung in Osterreich vor allem durch den breitesten Zugang zum ,Interprofessionellen Palliativ-
Basislehrgang“ angeboten, welcher sich an Arzt*innen, Pflegefachkrafte, Psycholog*innen,
Sozialarbeiter*innen und Seelsorger*innen wendet. Das Hospiz Osterreich, die Paracelsus
Medizinische Privatuniversitat und das Bildungs- und Konferenzzentrum St. Virgil in Salzburg
organisieren den Universitatslehrgang Palliative Care, welcher sogar mit einer europaischen
Auszeichnung, dem ,Award for Palliative Care Leadership Programmes®, geehrt wurde
(Dachverband HOSPIZ Osterreich, 2021).
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3.3.2 Palliativpfleger*innen

Palliativpflege soll Patient*innen im fortgeschrittenem Krankheitsstadium durch fachliche und

umfassende Pflege eine mdglichst hohe Lebensqualitat und Autonomie ermdglichen.

Tabelle 1: Kurativ orientierte Pflege versus palliativ orientierte Pflege

Kurative Pflege Palliative Pflege

Ziel Verbesserung des Zustan- | Erhaltung des Wohlbefindens und der Lebens-
des und Heilung der Pati- | qualitat der Patient*innen und deren Angeho-

ent*innen riger

Prioritait | Medizinische Malnahmen | Bedirfnisse der Patient*innen stehen vor me-

haben Vorrang dizinischen Mallnahmen
Fokus Fokus liegt auf den Pati- | Fokus liegt nicht nur auf den Patient*innen,
ent*innen selbst sondern auch auf der Betreuung deren Ange-
hériger

Quelle: Eigene Tabelle in Anlehnung an Palliativgesellschaft Osterreich, 2022a

In der Regel handelt es sich um ausgebildetes Gesundheitspersonal (diplomierte Gesund-
heits- und Krankenpflegeangestellte) mit spezifischen Zusatzausbildungen im Bereich Pallia-
tive Care (Abschnitt 3.3.1). Die (vor allem psychosozialen) Schwerpunkte der kurativ orientier-
ten Pflege unterscheiden sich jedoch malfigeblich von der palliativ orientierten Pflege, wie

Tabelle 1 veranschaulicht.

3.3.3 Lebens-, Sterbe- und Trauerbegleiterinnen

Gemal Wehner und Husi-Bader (2014) gewinnt Trauerbegleitung in unserer Gesellschaft zu-
nehmend an Bedeutung und es wird zur Normalitat, dass sich Menschen in dieser Phase an
professionelle Trauerbegleiter*innen wenden. In Osterreich gibt es unterschiedliche Anbieter
von Curricula fiir die Ausbildung zum/zur Trauerbegleiter*in. Der Dachverband Hospiz Oster-
reich beispielsweise bietet flir ehrenamtliche Hospizbegleiter“innen einen Befahigungskurs fiir
die Begleitung von Menschen an, welcher 80 Unterrichtseinheiten und 40 Stunden Praktikum

umfasst.

Die Bundesarbeitsgemeinschaft Trauerbegleitung hat 2014 Qualitatskriterien fir die Trauer-
begleitung entwickelt und 2020 Uberarbeitet, bei welchen der Fokus auf der Vermittlung von
Haltung, Grundlagen der Trauertheorie, Kommunikation und Kenntnissen von psychosozialen

Angeboten liegt (Die Bundesarbeitsgemeinschaft Trauerbegleitung, 2020).
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3.3.4 Seelsorger*innen

Der theologische Begriff ,Seelsorge“ beschreibt die geistliche Beratung und Betreuung eines
Menschen, insbesondere die Begleitung durch einen Geistlichen der jeweiligen Konfession
der Betroffenen in innerer Not (Dudenredaktion, 2013). Neben der psychischen Belastbarkeit
verlangt die seelsorgerliche Arbeit ein hohes Mafl an Empathie, Menschenkenntnis, Teamfa-
higkeit und Selbstreflexion. Sie setzt eine Kommunikationsfahigkeit ebenso voraus wie das
Wissen um andere Kulturen und Religionen, insbesondere deren Umgang mit Sterben und
Tod (Werni-Kourik, 2013). Im Gegensatz zur Rolle der Mediziner*innen ist die Rolle der Seel-
sorger*innen passiv: Im Vordergrund steht die Wahrnehmung der Bediirfnisse der Patient*in-
nen. Die Seelsorge als spirituelle Begleitung ist ein nicht wegzudenkender Bestandteil der me-

dizinischen Versorgung (Gratz & Traugott, 2014).

In Osterreich gibt es die Klinische Seelsorge Ausbildung Osterreich, kurz KSA-O, die zu einem
vertieften seelsorglichen Reden und Handeln qualifiziert. Es handelt sich dabei um eine pas-
toralpsychologische Weiterbildung mit dem Ziel, Konzepte der Seelsorge, Gesprachsfiihrung
und Glaubensdeutungen zu erlernen. Die 12-wdchige Ausbildung schlie3t mit zwei Zertifikaten
ab und soll es erméglichen, Rituale zu gestalten und die Betroffenen in ihren emotionalen und

sozialen Bedurfnissen zu unterstiitzen (Klinische Seelsorge Ausbildung Osterreich, 2022).
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4 Psychosoziale Sterbebegleitung

Die Weltgesundheitsorganisation (kurz: WHO — World Health Organization) hat 2003 Gesund-
heit als das Fehlen von Krankheit definiert; also als Zustand korperlichen, seelischen und so-
zialen Wohlbefindens. Demnach ist ein wesentlicher Teil der Palliativpflege eine psychosoziale
und emotionale Betreuung des sterbenden Menschen und keine reine Linderung von Symp-

tomen (Weltgesundheitsorganisation, 2020).

Auch hat die WHO Ziele definiert fir die Betreuung von Menschen mit zum Tode flihrenden
Erkrankungen, wie etwa die Verbesserung der Lebensqualitat der Patient*innen und deren
Familien durch Verhitung oder friihzeitige Behandlung von Schmerzen und anderen korperli-
chen, psychosozialen und spirituellen Problemen. Betroffene sollen unterstutzt werden, Ster-
ben als normalen Prozess zu akzeptieren, aber auch so aktiv wie mdglich ihren letzten Le-
bensabschnitt gestalten zu kdnnen. Zentrale Aufgabe ist keine Lebensverlangerung, sondern
eine Verbesserung der Lebensqualitat; hier findet eine Verschiebung von kurativer zu symp-
tomlindernder Medizin statt (Begemann, 2010). Meuret (2008) nennt vier Grundbedingungen

fur eine hohe Lebensqualitat schwerkranker und sterbender Menschen:

= Eine optimale Therapie der somatischen Beschwerden,
= eine empathische und praktisch helfende Begleitung,
= die Aufrechterhaltung von Hoffnung und

= das Leben an dem Ort, den der Kranke wiinscht.

Der Palliativ-medizinische Konsiliardienst (PKD) beschreibt die psychosoziale Begleitung von
Menschen als ,umfassende emotionale Unterstiitzung des sterbenden Menschen und seiner
An- und Zugehérigen, indem man ihnen beim Erleben und Verarbeiten der Gefiihle, die im
Zusammenhang mit der Erkrankung und dem bevorstehenden Tod auftauchen, zur Seite

steht* (Palliativ-medizinische Konsiliardienst, 2022).

Laut der WHO haben ungefahr 40 Millionen Menschen pro Jahr Bedarf an Palliativpflege
(Weltgesundheitsorganisation, 2022). Durch den demographischen Bevoélkerungswandel und
der damit einhergehend immer hoheren Altersstruktur der Menschen ist die Gesundheitsstruk-
tur gefordert, dem héheren Bedarf nach Palliativpflege und den damit verbundenen psycho-
sozialen Bedurfnissen von Patient*innen in einem terminalen Krankheitsstadium gerecht zu
werden (Fan et al., 2017).

Patient*innen nehmen die psychosozialen Aspekte eines Krankheitsverlaufes oftmals als be-
lastender wahr als die korperlichen, somatischen Beschwerden. Diese Bedlrfnisse werden

nach Donnelly et al. (2018) oftmals nicht erkannt.
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Die folgenden Unterkapitel sollen einen Uberblick und Einblick (iber die grundlegenden Angste

und Bedurfnisse von sterbenden Menschen und deren Angehdrigen verschaffen.

4.1 Angste von Sterbenden und deren Angehdrigen

Angst ist ein mit Beklemmung, Bedriickung oder Erregung einhergehender Geflihlszustand
angesichts einer Gefahr (Dudenredaktion, 2013). Ausgeldst kann Angst durch eine Bedro-

hung, wie etwa dem drohenden Tod, werden.

4.1.1 Angste der Sterbenden

Fir eine erfolgreiche Sterbebegleitung ist es sehr wichtig, die Angste der Betroffenen zu iden-
tifizieren und zu erkennen, um sich mit ihnen auseinandersetzen zu kénnen und ein grundle-
gendes Verstandnis fir die Bedurfnisse zu bekommen (Wehner, 2014). Wehner beschreibt

vier Hauptangste, welche aus diversen weltweiten Studien hervorgehen:

Die Angst, anderen zur Last zu fallen

Mit dem Fortschreiten einer terminalen Krankheit werden viele Menschen haufig abhangig von
der Unterstlitzung durch andere und befiirchten einen Verlust der Selbstbestimmung. Damit
einhergehend entwickeln sich oft Minderwertigkeitskomplexe: Die Gesellschaft suggeriert,
dass alles auf junge, gesunde Menschen ausgerichtet ist und in der Offentlichkeit werden alte
und kranke Menschen haufig als problematischer Kostenfaktor diskutiert. Oft durchleben Be-
troffene einen Rollenwechsel. Viele haben sich beispielsweise als Mutter oder Vater ein Leben

lang um andere gekiimmert; nun bendétigen sie selbst Unterstiitzung.

Die Angst vor Abhangigkeit

Viele Patient*innen plagen Angste dariiber, von anderen, oftmals fremden Menschen (wie bei-
spielsweise Arzt*innen, Pfleger*innen oder anderen Dienstleister*innen), in der Bewaltigung
ihrer Grundbedurfnisse (beispielsweise beim Toilettengang) auf Hilfe angewiesen zu sein und

somit abhangig zu werden.

Die Angst vor dem Alleinsein

Die Sorge davor, alleine zu sein oder den Anschluss an soziale Aktivitaten zu verlieren, belas-
tet viele Sterbende. Zu Beginn einer Diagnose erhalten sie oft Aufmerksamkeit und viele Be-
suche; je langer der Prozess jedoch andauert, desto mehr ziehen sich viele Angehdrige zu-
rick. Alleine zu sterben ist eine grolde Angst.

Die Angst vor Schmerzen oder anderen Krankheitsbeschwerden

Schmerzen missen immer ernst genommen werden und sind bei den Patient*innen individuell

ausgestaltet.
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Manche Erkrankungen, wie beispielsweise Demenz, machen es schwierig, dass die Betroffe-
nen ihre Schmerzen auern und sie somit erkannt und behandelt werden kénnen. Ein wichti-

ger Teil der Palliative Care ist die Behandlung von kérperlichen Schmerzen.

Ein weiterer wichtiger Punkt ist die Frage nach dem Selbstbestimmungsrecht der Patient*in-
nen. Um ihr Recht auf Autonomie und Entscheidungsfreiheit wahrnehmen zu kdnnen, stellt
eine Patient*innenverfligung eine gute Moglichkeit der Vorsorge dar. Ein weiteres Thema, das
mit der Angst vor Leid in Verbindung steht, ist Euthanasie: Der Wunsch nach aktiver Sterbe-

hilfe bedeutet, friedlich, schmerzfrei und selbstbestimmt sterben zu wollen.

4.1.2 Angste der Angehérigen

Die Angst der Angehdrigen ist ebenfalls ein sehr wichtiges Thema in der Begleitung von Ster-
benden, weshalb es auch besonderer Aufmerksamkeit bedarf. Im Wesentlichen unterscheiden
Nagele und Feichtner (2009) vier Arten von Angsten bei Angehdrigen von schwerkranken und

sterbenden Patient*innen:

Die Angst vor der Ungewissheit

Angehdrige haben oftmals den Sterbeprozess noch nie miterlebt und gro3e Angst, sich mit
dem Tod auseinanderzusetzen (Lahmann et al., 2015). Somit kénnen Gefiihle der Unsicher-

heit und Hilflosigkeit entstehen, welche sich auf den Pflegeprozess auswirken kénnen.

Die Angst vor Leiden

Einen geliebten Menschen leiden zu sehen, stellt eine groRe Belastung fir Angehérige dar.
Eine zentrale Angst dabei ist, dass der/die Sterbende Schmerzen hat und die Angehérigen
nichts zur Entlastung beitragen kénnen (Nagele & Feichtner, 2009). Die Aufklarung und Etab-

lierung einer modernen Schmerztherapie ist hier von groer Bedeutung.

Die Angst vor Verlusten

Wenn ein geliebter Mensch stirbt, bedeutet das fiir Angehorige immer, einen groRen Verlust

erleiden zu mussen (Nagele & Feichtner, 2009).

Die Angst vor dem Versagen

Viele Angehorige empfinden ein eigenes Versagen, nicht alles getan zu haben und der Situa-

tion nicht vollumfanglich gerecht geworden zu sein (Nagele & Feichtner, 2009).

Zusammenfassend kann als auferst wichtig angeflihrt werden, dass Angehdrige Unterstuit-
zung bendtigen, um Geflhle zulassen und die Verlustangste schrittweise verarbeiten zu kon-
nen. Nur so kénnen sich Personen emotional auf den Sterbeprozess und den Abschied vor-

bereiten.
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4.2 Bedurfnisse von Sterbenden und deren Angehorigen

Bedurfnis kann mit einem Verlangen nach Etwas bzw. als Geflihl, etwas materielles oder eine
Lebensnotwendigkeit besitzen zu muissen, erklart bzw. definiert und beschrieben werden
(Dudenredaktion, 2013).

4.2.1 Bediirfnisse von Sterbenden

Unheilbare Krankheiten und die Konfrontation mit dem Tod I6sen eine ,existenzielle Einsam-
keit in absoluter Form® aus (Ettema et al., 2010). Nach Steffen-Biirgi et al. (2018) brauchen
Menschen, die mit seelisch Uberwaltigendem konfrontiert sind, mehr als helfendes Handeln.

Sie bendtigen ,zunéchst den identitétsbildenden Akt der Anerkennung ihres Erlebens und Er-
leidens, um in der Lebenssituation des unheilbaren Krankseins ein neues Selbstbild aufbauen
zu kénnen“. Anerkennung sollte somit allen Formen des pflegerischen Handelns zugrunde

liegen.

Husebg und Mathis (2017) beschreiben die Linderung von Leid und die Schaffung von Le-
bensqualitat als Hauptaufgaben in der Versorgung von Palliativpatienten. Laut Aulbert und

Pichelmaier (2012) ist Lebensqualitat die Fahigkeit zur optimalen Bedurfnisbefriedigung.

Die Fahigkeit, die eigenen Bedurfnisse zu befriedigen, ist im Sterbeprozess oft durch schwere
Krankheiten beeintrachtigt, weshalb es zur Aufgabe der Pflegenden wird, die Bedlirfnisse best-
mdglich zu erflllen und eine verbesserte Lebensqualitat zu ermdglichen. O'Boyle beschreibt
deutlich, dass die empfundene Lebensqualitat eine sehr individuelle Angelegenheit ist: “Qua-

lity of life is whatever the patient says it is.” (Begemann, 2010)

Zur besseren Veranschaulichung der Bedurfnisse werden diese im Weiteren in Anlehnung an

die Maslowsche Bedurfnispyramide in folgende Ebenen untergegliedert:

Die physiologische / kérperliche Ebene, die emotionale / psychische Ebene als Bediirfnis nach
Sicherheit und Anerkennung, die soziale Ebene und spirituelle / kulturelle Ebene. Die Bedurf-
nisse der Betroffenen sind so individuell wie die Patient*innen selbst und sind zur besseren

Veranschaulichung zusatzlich in Abbildung 5 visualisiert.
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Abbildung 5: Die vier Grundbediirfnisse von Sterbenden

physiologische

Bedlirfnisse

Quelle: Eigene Abbildung

Physiologische / korperliche Bediirfnisse

Der in der Hospizkultur verwendete Begriff der Ganzheitlichkeit kann als bedurfnisorientiert
bezeichnet werden. Es geht bei der Befriedigung der kdrperlichen Bedirfnisse vor allem um
Linderung und Reduktion von Schmerzen (z.B. durch eine moderne Schmerztherapie) und
leidvoller Symptome (z.B. Atemnot, Ubelkeit). Die individuellen Wiinsche des/der Sterbenden

haben Vorrang vor moglichen Nebenwirkungen oder Heilungserfolg (Schiller & Neef, 2016).

Um die verbleibende Zeit noch so aktiv wie mdglich zu gestalten, ist fur Patient*innen eine
Schmerz- und Symptomkontrolle von grof3er Bedeutung; Malinahmen, die palliativ und lin-
dernd wirken, sind erwinscht. Hingegen MalRnahmen, die invasiv, schmerzhaft, nebenwir-
kungsvoll, wenn auch lebensverlangernd sind, werden von den Betroffenen vor allem im spa-

teren, finalen Krankheitsstadium oftmals abgelehnt.

Emotionale / psychische Bedrfnisse

Psychische Bedurfnisse werden im Laufe einer Krisensituation oder Erkrankung fur Betroffene
zunehmend wichtiger: Kdrperliche Symptome wie Mobilitdtseinschrankungen, Funktionsver-
luste und Schwache verstarken die psychischen Bedurfnisse: Insbesondere im ersten Jahr
nach einer Diagnose entwickeln viele Patient*innen eine klinisch diagnostizierbare psychische
Stoérung, die oft auf Angste und Depressionen zuriickzufiihren ist (Fegg, 2015). Klaus Grawe
entwickelte ein Modell zu den vier psychischen Grundbedurfnissen von Menschen
(Fegg, 2015) welche wiederum grafisch in Abbildung 6 dargestellt sind.

» Bediirfnis nach Bindung
= Bedirfnis nach Kontrolle und Orientierung
» Bediirfnis nach Selbstwerterh6hung und Selbstwertschutz
» Bediirfnis nach Lustgewinn und Unlustvermeidung
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Betroffene wiinschen sich, dass ihnen jemand zuhort, sie ihre Wirde behalten, ihren Humor
beibehalten, angstfrei sein bzw. mit Vertrauten (iber ihre Angste sprechen kénnen, Zeit mit
geliebten Menschen verbringen und mit Dingen aus ihrem Leben abschliefen kdnnen
(Schantl, 2016).

Abbildung 6: Die vier psychischen Grundbediirfnissen von Menschen

Bediirfnis nach Kontrolle und
Orientierung

Bediirfnis nach Bindung

Menschliche
Grundbediirfnisse

Bedurfnis nach

Selbstwerterhéhung und
Selbstwertschutz

Quelle: Eigene Abbildung in Anlehnung an Fegg (2015)

Wehner (2014) empfiehlt fir die emotionale / psychische Sterbebegleitung: Die Interessen der
Betroffenen zu berucksichtigen, Literatur anzubieten, vorzulesen, Lieblingsmusik zu héren, zu
singen, zu philosophieren, Hobbys auszutiiben, sich iber das Weltgeschehen zu informieren,
die Umgebung und Raumlichkeiten positiv und persénlich zu gestalten, tiefsinnige Gesprache
zu fihren und aktiv zuzuhoéren, nonverbaler Kommunikation gro3e Beachtung zukommen zu

lassen, den Humor nicht zu verlieren und aufrichtig Anteil zu nehmen.

Soziale Bediirfnisse

Gerade in seiner Individualitat strebt der Mensch immerzu nach einem Gemeinschaftsbezug
und steht in einer sozialen Relation zu seinen Mitmenschen. Zu den sozialen Grundbediirfnis-
sen eines Menschen gehoren laut Schantl (2016):

= Gemeinschaftliche Zugehorigkeit

= Materielle Sicherheit

= Ein Zuhause zu haben

= Zuneigung und Nahe zu anderen Menschen
= Anerkennung und Wertschatzung

= Moglichkeiten zum Erwerb von Wissen und Bildung

Bei Stellung einer schwerwiegenden, lebensbedrohlichen Diagnose erleben Palliativpatienten
einen Bruch im personlichen Lebenskonzept: Sie werden aus ihrem bisherigen Alltag heraus-

gerissen und mussen sich erst mit der Rolle als Patient identifizieren.
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Terminale Erkrankungen haben oftmals soziale Veranderungen zur Folge, sodass der Er-
krankte oft das Gefiihl hat, durch lange Aufenthalte in Kliniken oder zeitaufwendige Therapien

aus der Gemeinschaft der Gesunden ausgeschlossen zu werden.

Viele Patienten vermeiden es, Uber ihre Erkrankung zu sprechen, da sie eine Stigmatisierung
befurchten. Haufig entstehen krankheitsbedingte Kosten, die zu finanziellen Belastungen oder
Verlust des Arbeitsplatzes flihren (Roller, 2015). Steinhauser et al. (2000) fihrte eine Befra-
gung von Schwerkranken, Familienangehérigen nach dem Verlust eines Angehdrigen, Arzt*in-
nen und Pflegekraften durch. Folgende Winsche wurden als Voraussetzung fur ein gutes

Sterben genannt:

= Der Wunsch nach einer sorgfaltigen Pflege durch eine vertraute Person,
= der Wunsch nach einer Begleitung durch Vertraute,
= die Befreiung von der Sorge, der Familie zur Last zu fallen,

= der Wunsch, nicht allein zu sterben.

Wehner (2014) schlagt betreuenden und pflegenden Betroffenen fiir die Begleitung von Ster-
benden vor: Kontakte zu ermoéglichen zu Familie, Freunden, anderen Betroffenen; die Ster-
benden in den Heimalltag zu integrieren, Kontakte und Besuch von Tieren zu ermdglichen,
Gesprache uber die Biographie (ehemaliger Beruf, Erlebnisse) zu fiihren und bei schwerwie-

genden sozialen Problemen Hilfsdienste zu kontaktieren.

Spirituelle / kulturelle Bediirfnisse

Unter Spiritualitdt kann die innere Einstellung und die personliche Suche nach dem Sinn des
Lebens verstanden werden, mit der Betroffene insbesondere existenziellen Bedrohungen be-
gegnen (Arbeitskreis Spirituelle Begleitung, 2007). Spiritualitat ist zunehmend individuell und
nicht mehr so stark abhangig von der Religionszugehdrigkeit. In einer Krisensituation wie einer
lebensbedrohlichen Erkrankung stellen sich Betroffene sehr oft herausfordernde Sinnfragen

wie beispielsweise (Kaspers-Elekes, 2015):

=  \Wer bin ich?
= Was macht der Verlust von Lebensmdglichkeiten mit mir?
= Was macht der drohende Abschied vom Leben mit mir?

= Hatte mein Leben einen Sinn?

Seelsorgende kénnen die Betroffenen in ihrem Entscheidungs- und Sinnfindungsprozess be-
gleiten, die Ressourcenfindung unterstitzen und durch Empathie Raum schaffen fir aktives

Zuhoren und die Reflektion der Biographien der Betroffenen.
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Rituale kénnen den Erkrankten und glaubigen Menschen ein Geflihl von Sicherheit geben,
eine beruhigende Wirkung erzielen und auf einen gréReren Sinn hinweisen und sind daher fir
die Betroffenen oft sehr bedeutungsvoll (Kaspers-Elekes, 2015). Spirituelle Begleitung in der
Palliativversorgung wird in Osterreich immer noch zu einem grofRen Teil von christlichen Glau-
benstragern getragen und als Seelsorge bezeichnet. Durch Beratung, Gesprache und Rituale
wie beispielsweise Beten wird den Betroffenen geholfen, seelische Erleichterung in der finalen

Lebensphase zu finden.

Spirituelle Begleitung und Seelsorge nimmt sich der spirituellen Bedurfnisse der kranken Men-
schen, deren Angehdriger und des betreuenden Behandlungsteams an und leistet einen wert-
vollen Beitrag zur Verbesserung oder zum Erhalt der Lebensqualitat aller im Prozess involvier-

ter Personen (Arbeitskreis Spirituelle Begleitung, 2007).

Die Aufgaben der spirituellen Sterbebegleitung umfassen: Besuche bei den Erkrankten und
ihren Angehdrigen, rituelle Begleitung, Kontakt zu Mitarbeitenden, Mithilfe bei der Gestaltung
von Raumen oder Zeitplanen, Vermittlung zu psychosozialen Diensten und Beratung bei ethi-
schen Fragestellungen. Prinzipiell sind spirituelle Begleitdienste rund um die Uhr erreichbar
und Uberall dort anzufinden, wo kranke Menschen durch palliative Betreuung begleitet werden
moéchten (in Hospiz- oder Pflegeeinrichtungen, Krankenhausern und durch ambulante Dienst-
leistungen sind auch Besuche zuhause mdglich). Spirituelle Begleitung von Sterbenden stellt
eine bedeutende Ressource dar, die Betroffenen in ihrer herausfordernden Lebenslage zu be-
gleiten und in der Krankheitsbewaltigung zu unterstiitzen. Erkrankte suchen haufig nach einer
Erklarung fur ihre Situation, wollen die Realitat nicht wahrhaben und durchlaufen vielfaltige
Emotionen (Kapitel 2.1.2). Vor allem in der letzten Phase spielt die spirituelle Begleitung fir

viele Sterbende eine zentrale Rolle (Arbeitskreis Spirituelle Begleitung, 2007).

4.2.2 Bedurfnisse von Angehorigen

Der Begriff ,Angehdrige” kann eng auf Familienmitglieder oder aber weiter fassend ausgelegt
werden. Fassler-Weibel (2009) definiert:

+Als Angehérige im Sinne von ,zum Patienten gehérend gelten all jene, die in irgendeiner Form
eine bedeutende oder entscheidende Rolle oder Funktion im Leben des Patienten ausiibten,
sei dies in verwandtschatftlicher, kollegialer, helfender, begleitender oder verursachen-der

Form.”

Kulbe (2008) definiert die Gruppe der Angehérige nach der Bedeutung eines Menschen fir

den Sterbenden:
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“Entscheidend ist nicht die Art der Beziehung (Ehe, Freundschaft, Geschwister), sondern die
Né&he und Intensitét der Gefiihle, die der Sterbende mit dem anderen teilt. Angehérige kbnnen

daher als Vertraute verstanden werden.”

Aulbert und Pichelmaier (2012) beschreiben Krankheit als destabilisierend und gefahrdend fir
die Integritat des funktionierenden Familiensystems. Daher sei es wichtig, die Angehdrigen in
die Betreuung miteinzubeziehen und auch mit zu betreuen. Er sieht darin eine grofl3e Bedeu-
tung in Bezug auf das Wohlbefinden des Sterbenden und eine wichtige Ressource fiir das
Gesundheitssystem: Pfleger*innen haben oftmals eine sehr begrenzte Zeitspanne fir die Be-
treuung zur Verfigung. Palliativpatient*innen jedoch brauchten oftmals tber dieses Angebot

hinaus Betreuung und Angehdrige sollten somit als Unterstlitzung miteinbezogen werden.

Die therapeutische Haltung steht nach Wehner (2014) auch bei der Begleitung und Unterstiit-
zung von Angehorigen im Vordergrund. Dies ist moglich durch: Beziehungspflege und Gespra-
che, individuelle und situative Begleitung und Beratung der Angehorigen, um Starken der Fa-
milie aufzuzeigen und positive Ressourcen zu nutzen, um Uber den Sterbeprozess zu infor-
mieren und aufzuklaren, Anleitungen und Hilfestellungen zu bieten oder Kontakt zu Hilfsdiens-
ten zu organisieren sowie ein gemeinsames Organisieren von Festen oder Aktivitaten oder ein
Planen von Aktivitaten oder personlichen Erlebnissen mit den Angehoérigen (z.B. Bilder auf-

hangen, Zimmer gestalten usw.).

Die aktive Gestaltung des Pflegeprozesses mit Einbeziehung und Berucksichtigung der Ange-
hérigen ist von grofder Bedeutung sowohl fiir die Sterbenden selbst als auch deren Unterstiit-
zende. Ein dreidimensionaler Vertrauensaufbau zwischen den Patient*innen, Angehdrigen
und dem Pflegepersonal ist aus diesem Grund besonders wichtig. Die Involvierung der Ange-
horigen erfordert aus rechtlicher Sicht jedenfalls die Zustimmung der/des Sterbenden; dies
kann mitunter je nach Geisteszustand problematisch sein.

Angehdrige von sterbenden Patient*innen brauchen (Kathriner, 2006):

Information und Kommunikation

Angehdrige bendtigen eine offene Aufklarung tber den Gesundheitszustand der/des Sterben-
den und den zu erwartenden Verlauf der Erkrankung sowie eine wahrscheinliche Prognose,
wie der/die Erkrankte sterben wird. Hierzu empfiehlt es sich, eine klare und einfache Sprache

und keine fachterminologischen Begriffe zu verwenden.

Unterstitzung, Miteinbeziehung und Zuwendung

Angehdrige sollen auf Wunsch und nach den situationsbedingten Méglichkeiten in den Pfle-
gealltag miteinbezogen werden, indem sie beispielsweise bei den Mahlzeiten unterstitzen

oder die Umgebung personlich mitgestalten.
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Vorausplanung
Den weiteren Verlauf und Umgang mit der Erkrankung zu planen kann sowohl den Sterbenden

als auch die Angehérigen bei der Bewaltigung von Angsten und Unsicherheiten unterstitzen.
So kann beispielsweise festgelegt werden, unter welchen Umstanden welcher Angehdrige zu
informieren ist, sodass Angehorige im besten Fall jederzeit die Mdglichkeit haben, die Ster-
bende bzw. den Sterbenden zu besuchen oder das Pflegepersonal zu kontaktieren.

Anerkennung
Angehdrige sind kompetente Mitwirkende im Betreuungsprozess und sollten als wichtige psy-

chosoziale Ressource involviert werden.

Verstandnis
Eine terminale Erkrankung und der Sterbeprozess stellen eine grof3e Krisensituation fir An-
gehdrige dar, weshalb alle Beteiligten ein grofes Verstandnis fir die vielfaltigen Emotionen

haben sollten, die durch die Belastungssituation entstehen.

Nagele und Feichtner (2009) bringen die Rolle der Angehérigen gut auf den Punkt, indem sie

zusammenfassend feststellen:

.Die Angehdrigenbetreuung ist ein wesentlicher Aufgabenbereich in der Palliative Care. Oft
sind gerade die Angehérigen sehr belastet und bendtigen unsere Aufmerksamkeit. In vielen
Féllen kénnen Angehdrige in die Pflege mit einbezogen werden und sehr zum Wohlbefinden
des Patienten oder der Patientin beitragen. lhre Funktion als wichtige Informationsquelle fiir

die Pflege ist nicht zu unterschétzen.”

4.3 Settings

An welchem Ort Patient*innen sterben wollen und welche Faktoren den Ort des Sterbens be-

einflussen, wird in der wissenschaftlichen Literatur zur Palliativpflege breit thematisiert.

Die Beschaftigung mit den Sterbeorten als raumliche, soziale und institutionelle Settings zeigt,
dass 2016 die meisten Menschen in Osterreich in Krankenanstalten (49,1%), in Privathaus-
halten (26,4%) und in Alten- oder Pflegeheimen (18,6%) verstarben. 1990 verstarben noch
rund 59% in Krankenanstalten und nur 5,8% in Heimen. Die jahrzehntelange Entwicklung zeigt
somit, dass Alten- und Pflegeheime als Sterbeort zugenommen haben und immer weniger

Menschen ihre letzte Lebenszeit im Krankenhaus verbringen (Lang, 2018).

Durch die demographische Entwicklung in Osterreich werden zunehmend mehr Menschen
eine palliative Versorgung zuhause bendtigen; der Trend geht zu einer privaten, persénlichen
Pflege im hauslichen Umfeld.
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4.3.1 Hausliche und ambulante Sterbebegleitung

Die meisten Menschen hegen den groRen Wunsch danach, zuhause im gewohnten Umfeld
sterben zu kdnnen. Als praferierten Sterbeort identifizieren eine ganze Reihe internationaler

Studien das eigene Zuhause (Higginson & Sen-Gupta, 2000).
Gomes und Higginson (2006) schreiben beispielsweise:

“For many people, home is more than a physical space; it represents familiarity, the presence
of loved ones, and the possibility of enjoying ‘normal’ life — reasons why well over half of people

with a progressive illness want to die at home.”
Ubersetzt bedeutet dies:

“Fiir viele Menschen ist das Zuhause mehr als ein physischer Ort; es reprdsentiert Vertrautheit,
die Anwesenheit von geliebten Menschen, und die Mbglichkeit, ein ,normales” Leben zu ge-
niefBen — das sind die Griinde, weshalb weit mehr als die Hélfte der Menschen mit einer termi-

nalen Erkrankung zuhause sterben méchten.”

Pleschberger et al. (2014) zeigt den Nachweis der Wirksamkeit und die Bedeutung von spezi-
alisierten Palliative-Care-Versorgungsangeboten flr die Erfiillung des praferierten Sterbeorts
und die Trendumkehr weg vom Sterbeort einer Institution. Das Vorhandensein von pflegenden
Angehdrigen hat einen enormen Einfluss darauf, ob die Erkrankten zuhause versterben koén-

nen.

Wie sehr informelle Helfer auf den Ort des Sterbens Einfluss haben, zeigen die Auswertungen
von Burns et al. (2011). lhren Ergebnissen zufolge verdoppelt das Vorhandensein informeller
unterstitzender Angehoriger die Wahrscheinlichkeit, zu Hause sterben zu kénnen; ganz be-
sonders, wenn Freunde als informelle Pfleger*innen involviert sind, da diese wesentlich &fter
als Angehdrige oder andere informelle Helfer*innen, das Angebot von palliativen Pflegediens-

ten in Anspruch nehmen (Burns et al., 2011).

Rolls et al. (2011) werteten drei wesentliche Faktoren fir ein Sterben zuhause bei Alleinste-

henden aus:

= Lebensumfeld
Die Infrastruktur, das Vorhandensein essentieller Dienstleister*innen wie beispiels-
weise Geschafte, Apotheken und der 6ffentliche Nahverkehr wirken sich besonders

positiv darauf aus, ob ein Erkrankter die Méglichkeit hat, zuhause zu versterben.
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= Materielle Ressourcen

Insbesondere die finanzielle Situation der Betroffenen stellt eine wichtige Grundlage
dar.

=  Soziales Umfeld

Angehdrige und formelle/informelle Kontaktpersonen spielen eine Rolle fur das Ster-

ben zuhause.

Spezifische Ansatze, um alleinlebenden Menschen den hauslichen Verbleib zu erleichtern,
kénnen der Einsatz eines Rufhilfesystems (Tragen eines Alarmknopfs) sowie die Bereitstel-
lung zuséatzlicher Pflegeassistenz darstellen (Aoun et al., 2012).

Neben der groRen Bedeutung von Angehdrigen sieht das dsterreichische Versorgungssystem
fir die hausliche Sterbebegleitung als Grundversorgung die niedergelassene (Fach)Arzte-
schaft und mobile Dienste vor; als unterstiitzende Angebote fungieren Hospizteams und mo-
bile Palliativteams und als betreuendes Angebot wurden Tageshospize eingerichtet
(Kapitel 3.2).

4.3.2 Hospizliche Sterbebegleitung

In einem fortgeschrittenen Erkrankungsstadium mit komplexen Situationen und schwierigen
Fragestellungen bendtigen bis zu 20 Prozent der Patientinnen und Patienten eine Uber die

Grundversorgung hinausgehende Versorgung.

In diesen Fallen muss Fachpersonal aus der spezialisierten Hospiz- und Palliativversorgung
hinzugezogen werden (Radbruch & Payne, 2011). Die Notwendigkeit, spezialisierte Hospiz-
und Palliativversorgung hinzuzuziehen, sowie die Wahl von Zeitpunkt und Art hdngen weniger
von Diagnose oder Krankheitsstadium ab als vielmehr von den Patient*innenbedirfnissen,
Symptomen und Problemstellungen sowie den vorhandenen Kompetenzen und Ressourcen.

Spezialisierte Hospizbetreuung wird nétig, wenn (Baumgartner et al., 2018):

= der Grad der Komplexitat und die Instabilitdt der Patient*innensituation spezielle Ex-
pertise erfordern, die in der Grundversorgung nicht vorhanden ist;

= die Behandlungsmoglichkeiten flir komplexe Symptome (z. B. Schmerz, Atemnot, De-
pression) in der Grundversorgung begrenzt sind;

= Angehorige und Nahestehende aufgrund der komplexen Situation spezieller Unterstuit-

zung beddrfen.

Spezialisierte Palliativversorgung kommt dann zum Tragen, wenn Kompetenzen und Ressour-
cen der Grundversorgung zur Problem- und/oder Symptombewaltigung nicht mehr ausreichen

(Baumgartner et al., 2018).
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Zentrales leitendes Element der psychosozialen Hospizarbeit ist die sogenannte hospizliche
Haltung, das bedeutet, aus einer Grundiiberzeugung heraus zu handeln und respektvoll mit
der Wirde und Selbstbestimmung des schwerkranken und sterbenden Menschen umzuge-

hen.

Die Anliegen der Klient*innen sollen ernst genommen, eine ganzheitliche Sicht auf den Ster-
beprozess behalten und die Sterbenden und deren Angehdrige unterstiitzt werden
(Deutscher Hospiz- und Palliativ Verband e.V., 2021). Als grundlegende Wertehaltungen fir
die hospizliche Arbeit beschreibt der DHVP folgende Eigenschaften: Empathie, Menschen-

liebe, Offenheit, Toleranz, Geduld, Wertschatzung, Achtsamkeit und Zuverlassigkeit.

Erleichtern kann man den Betroffenen das stationare Setting, indem man ihnen die Mdglichkeit
gibt, die Umgebung personlich zu gestalten und sich von Beginn an zu orientieren (z.B. auf
welcher Station / in welcher Abteilung man betreut wird, wo und wie man die zustandigen

Ansprechpersonen kontaktieren kann usw.).
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5 Problemfelder und Verbesserungspotentiale

Die moderne Medizin fuhrt dazu, dass Menschen trotz schwerwiegender Erkrankungen oft
noch lange Zeit am Leben erhalten werden kénnen. Aus dieser Tatsache entstehen einerseits
Hoffnung und Zuversicht, dass trotz Erkrankung noch viele Lebensjahre moglich sind, ande-
rerseits jedoch auch Angste und die Ungewissheit, ob das Leben ohne Selbstbestimmung

kiinstlich verlangert werden wird und damit ein Verlust der Autonomie folgt (Begemann, 2010).

"Palliative Care ist ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitdt von Patientinnen und Pa-
tienten und deren Familien, die mit Problemen konfrontiert sind, die mit einer lebensbedrohli-
chen Erkrankung einhergehen: durch Vorbeugen und Lindern von Leiden, durch friihzeitiges
Erkennen, untadelige Einsch&tzung und Behandlung von Schmerzen sowie anderen belas-

tenden Beschwerden kérperlicher, psychosozialer und spiritueller Art." (Begemann, 2010)

Rund 90% der Betroffenen aufdern den klaren Wunsch, in ihrer gewohnten Umgebung zu ster-
ben. Nach Abschaffung des Pflegeregresses (2018) wurden die Strukturen im niedergelasse-
nen Bereich finanziell nicht geférdert. Dadurch haben jedoch haufig Angehdérige einen finanzi-
ellen Anreiz, pflegebedurftige Menschen in einer Pflegeeinrichtung unterbringen zu lassen.
Das zeigt deutlich, dass Angehorigen Angst vor der Belastung haben, die die Betreuung eines

Sterbenden mit sich bringt.

Wenn sie schwerkranke Patient*innen jedoch mit nach Hause nehmen, so erflllen sie ihnen
ihren letzten Lebenswunsch. Ebenso problematisch ist, dass Palliativpatient*innen haufig

mehrere Monate warten muissen, bis sie einen stationaren Platz erhalten.

Wahrend in Hospizeinrichtungen eine umfangreiche Beschaftigung mit palliativen Fragestel-
lungen praktiziert wird, fehlt es vor allem noch in Pflegeheimen, das Personal im Umgang mit

Palliativpatient*innen zu schulen und vorzubereiten (Palliativgesellschaft Osterreich, 2022b).

Das Bundesministerium flr Arbeit, Soziales, Gesundheit und Konsumentenschutz informiert
dariber, dass die demografischen Entwicklungen und sich verandernde Krankheitsbilder zu
neuen Anforderungen an die Systeme der Langzeitpflege flhren es bereits jetzt einen Mangel
an Fachkraften im Pflegeberufen gibt. Die aus dem Jahr 2019 beauftragte Studie ergab fir die
Jahre 2017-2030 einen Personalmangel in der Pflege von 76.000 bendétigten Pfleger*innen.

Hier qgilt es die aktuell vorherrschenden Rahmenbedingungen hinsichtlich der Arbeitsbedin-
gungen, des Berufsbildes und der beruflichen Perspektiven weiterzuentwickeln und sicherzu-
stellen, dass Menschen auch in Zukunft an Pflege- und Betreuungsausbildungen interessiert
sind und den Beruf austiben (Studien des BMSGPK zum Pflegesektor in Osterreich, 2022).
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6 Diskussion und Beantwortung der Forschungsfrage

Fir ein Gesundheitssystem stellt sich die Frage, wie die Hospiz- und Palliativversorgung inte-
griert und bewertet wird: Was ist fir eine optimale Betreuung von Sterbenden und deren An-
gehdrigen erforderlich? Welche Ressourcen sind vorhanden, welche sollen bereitgestellt und
geférdert werden? Welche Professionen bendtigt ein erfolgreiches Palliativsystem und wel-
chen Handlungsempfehlungen sollen diese nachkommen? Was schafft Unterstitzung und er-
moglicht ein mitmenschliches Handeln? Und besonders: Wie kénnen die Betroffenen, Ster-
bende und deren Angehdrige, mit all ihren Bedurfnissen in den Mittelpunkt dieses Systems

positioniert werden?

Diese und viele Fragestellungen mehr erfordern nicht nur die Diskussion um Versorgungs-
strukturen und Kostenfaktoren beim Personalschliissel, insbesondere betreffend Pflegekrafte,
sondern dartber hinaus auch komplexe ethische und moralische Themenfelder. Ein zentrales
Ergebnis dieser Ausarbeitung ist die Vielfaltigkeit der Bedurfnisse von sterbenden Menschen
und deren Angehdrigen. Zusammenfassend lassen sich konkrete Wiinsche der Betroffenen

erkennen:

Ein Grolteil der Palliativpatient*innen méchte zuhause sterben und ausreichend Zeit und An-
erkennung bekommen, um sich mit dem Thema Tod zu arrangieren und seinen nahestehen-
den Mitmenschen Zeit widmen zu kénnen. Angehoérige méchten involviert und gehort werden,

sich einbringen und ebenso die notwendige Beachtung und Betreuung erhalten.

Als Angehérige im weiteren Sinn sind auch die Pflegepersonen, Arzt*innen, Therapeut*innen
und viele andere Dienstleistungserbringer zu sehen: Auch sie benétigen Aufmerksamkeit und
Berlicksichtigung, um den Bedurfnissen aller Betroffenen gerecht werden zu kénnen. Die In-
volvierung Angehdriger steht jedoch meiner Ansicht nach in einem Spannungsverhaltnis zu
rechtlichen Entwicklungen wie Datenschutz und Patient*innenrechten: Inwieweit diirfen sich
Angehdrige inhaltlich in die Behandlung oder Gestaltung des palliativen Pflegealltags einbrin-
gen? Wie detailliert darf das Gesundheitspersonal Uberhaupt auf die Fragen von Angehérigen
eingehen? Insbesondere in medizinrechtlichen Angelegenheiten ist ein Trend zu einem Uber-

vorsichtigen und restriktiven Auskunftsgeschehen zu beobachten.

Palliativpflege und die Auseinandersetzung mit Kranken und Sterbenden erfordert jedenfalls
mehr Bewusstsein in der Gesellschaft und Offentlichkeit, um enttabuisiert zu werden und allen
Menschen die Berihrungsangste mit dieser Thematik zu erleichtern.
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Fir eine moglichst erfolgreiche psychosoziale Betreuung von Sterbenden und deren Angeho-
rigen missen Aspekte der Organisationsabwicklung, ein Spektrum madglichst verschiedener
Dienstleistungsangebote (stationarer und mobiler Palliativbetreuungsdienste) und die Beson-
derheiten des Settings sowie ganz besonders die individuellen Bedurfnisse der Betroffenen,

der Sterbenden und deren Angehdrigen, beachtet werden.
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7 Schlussfolgerung

Die Beschaftigung mit dem Tod, dem Sterbeprozess und der damit verbundenen Trauer stellt
friher oder spater fur alle Menschen, ob direkt betroffen oder in der Rolle der Angehdérigen,

eine bedeutsame Lebenserfahrung dar.

Ein wirdevolles, pietatvolles und unterstitzendes Miteinander ist ein wichtiger Garant daftr,
den Bedirfnissen von Sterbenden und deren Angehdrigen die angemessene Aufmerksamkeit
und Anerkennung zukommen zu lassen und ihnen den notwendigen Raum und die angemes-
sene Zeit zu ermdglichen, die wertvolle letzte Lebenszeit liebevoll miteinander zu verbringen

und sich in aller Ruhe voneinander verabschieden zu konnen.

Der Fokus bei der herangezogenen Literatur liegt sehr oft bei der Beschreibung von medizi-
nisch-pflegerischen Behandlungen; Bediirfnisse werden meistens demonstrativ (nicht ab-
schlieRend) und oberflachlich aufgelistet. Zu den psychosozialen Bedirfnissen und Emotions-
hintergriinden der Betroffenen gibt es vergleichsweise wenig tiefergehende Abhandlungen
oder Auswertungen; allerdings handelt es sich hier um auferst individuelle und vor allem sen-
sible, intime Lebenserfahrungen, die wissenschaftlich naturgemafl schwer zu evaluieren und

zu beschreiben sind.

Das hier ausgearbeitete Thema psychosozialer Sterbebegleitung zeigt auf, wie vielfaltig und
umfangreich die Organisationsstrukturen, Akteure, Settings und Hintergriinde sind, damit sich
Sterbebegleiter‘innen diesem bedurfnisintensiven Aufgabengebiet adaquat widmen koénnen.
Die Winsche und dahinterstehenden Emotionen sind den Beteiligten bewusst und bekannt —
um von einer gelungenen Sterbebegleitung sprechen zu kénnen, missen jedoch sinnvolle
Rahmenbedingungen geschaffen werden. Ohne ein gelungenes System fir die Praxis kdnnen

auch die besten theoretischen Abhandlungen keinen Erfolg bringen.

Denn psychosoziale Sterbebegleitung benétigt vor allem: eine behutsame Lebenswelt fiir alle

Betroffene und Zeit.
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