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Der Umgang mit Sterben und Tod ist ein
Spiegel fiir den Umgang mit dem Leben
in unserer Gesellschaft.

Dieser einpragsame Schlusssatz der ,, Ethischen Handlungsorientierung
in der Hospiz- und Palliativversorgung” setzt ein Signal.



Liebe Leserinnen und Leser,

Sterben gehdrt zum Leben. Dennoch werden ,Sterben” und
.Tod" vielfach als Tabuthemen aus der Mitte der Gesellschaft
verbannt.

Am Ende des Lebens rlicken ethische und spirituelle Frage-
stellungen mehr und mehr in den Vordergrund. In den letzten
Lebensmonaten tauchen elementare Fragen nach dem Sinn
des bisherigen Lebens und des nahenden Todes auf, fir die
es selten eine eindeutige Antwort gibt.

Ethische und spirituelle Begleitung ist eine grof3e Herausforderung. Menschen an
ihrem Lebensende zu unterstiitzen bedeutet, sich ohne Vorbehalte darauf einzulassen
und anzunehmen, wie die Betroffenen mit spirituellen und religiosen Fragen umgehen.

Als Hilfestellung fur Fachkrafte, Ehrenamtliche, Familienangehorige und Freunde,
die Schwerstkranke und Sterbende auf ihrem letzten Weg begleiten, hat eine

Arbeitsgruppe des Expertenkreises ,,Hospiz- und Palliativmedizin” die Broschtire
, Ethische Handlungsorientierung in der Hospiz- und Palliativversorgung” erarbeitet.

Die Broschire informiert kompakt, praxisorientiert und anschaulich Uber ethische
Fragestellungen in der Sterbebegleitung und vermittelt einen Einblick in die ethische
Grundhaltung von Hospiz- und Palliativversorgung. AuRerdem gibt sie konkrete
Hinweise zu Lebensplanung und Vorsorge, zur Begleitung in der letzten Lebens-
phase sowie zu Abschied, Tod und Trauer.

Die ,Ethische Handlungsorientierung” soll die Thematik in das Bewusstsein der
Menschen riicken, Angste nehmen und den Begleitern Unterstiitzung geben.
Denn die Begleitung eines Sterbenden stellt hohe Anforderungen. Alle, die sich die-
ser wichtigen Aufgabe annehmen, Menschen wie Sie, sind Menschen mit Herzens-
bildung. Hierfur geblhren Ihnen héchste Anerkennung, groRer Respekt und mein
herzlicher Dank.

Wit Tk

Melanie Huml MdL
Staatsministerin



1. Ethische Grundsatze am Lebensende

.Die Wiirde des Menschen ist unantastbar.”

Diese Fundamentalnorm des Grundgesetzes ist Ausdruck eines Menschenbildes,
das jedes Leben als unbedingt schiitzenswert erachtet. Ein Urteil der Gesellschaft
Uber den Wert eines Lebens verbietet sich daher. Individuelles Leben im sozialen
Kontext zu ermdglichen, ist gesellschaftlicher Auftrag mit der Konsequenz, auch
das Sterben als Teil dieses Lebens zu verstehen und zu begleiten.

Es ist oberstes Ziel in der Versorgung
von Menschen am Lebensende, die
korperlichen, psychischen, sozialen und
spirituellen Bedurfnisse und Ressourcen
wahrzunehmen sowie die Leiden und
Schmerzen zu lindern, sowohl bei den
Sterbenden als auch bei deren Ange-
horigen. Sterbende haben das Recht,
gemafd ihren Werten und Vorstellungen
zu sterben.

Der Patient oder sein Vertreter ent-
scheiden Uber die Einleitung, Durchfih-
rung oder Beendigung einer arztlichen
MafRnahme; der Arzt unterstltzt ihn in
diesem Entscheidungsprozess. Maf3-
nahmen zur Verldngerung des Lebens
durfen nur in Ubereinstimmung mit dem
Willen des Patienten unterlassen oder

weitergeflihrt werden. Die Beachtung
des kulturellen und spirituellen Hinter-




grundes und die Achtung des auto-
nomen Willens, der sich in einer Patien-
tenverfligung oder Vorsorgevollmacht
niederschlagen kann, ist zentraler Maf3-
stab. Dies gilt auch flr eine intensiv-
medizinische Behandlung. Die Sorge
fr ein menschenwdrdiges Sterben
umfasst auch den Zugang zu qualifizier-
ter pflegerischer Betreuung, Symptom-
linderung und Begleitung am Lebensen-
de. Die Verantwortung des Einzelnen ist
nicht von der Verantwortung der Gesell-
schaft zu trennen. Kern der Hospizidee
ist es, das Leiden Schwerstkranker und
Sterbender zu lindern, ihnen das Ver-
bleiben in vertrauter Umgebung zu er-
moglichen und den Angehdorigen
beizustehen. Hierzu gehort es auch,
Orte der Kommunikation und Entschei-

dung zu schaffen und sich an den Be-
durfnissen, Winschen und Ressourcen
des Menschen am Lebensende zu
orientieren.

Dieser Weg unterstreicht den ethi-
schen Grundsatz, dass Sterbebeglei-
tung die Flrsorge flr den leidenden
und sterbenden Menschen zum Ziel
hat, der bis zuletzt, auch in Krankheit
und Schwaéche, ein Recht auf Wirde
und Begleitung hat, nicht jedoch auf
aktive Totung.




2. Lebensplanung und Vorsorge

Menschen haben unterschiedliche Vorstellungen tiber einen wiirdevollen
Tod. Sich mit dem Sterben zu befassen kann Angst und Ohnmachtsgefihle

auslosen.

Gedanken an das Lebensende, an
mogliche Pflegebedirftigkeit, geistige
Beeintrachtigungen, an Sterben und
Tod beschéftigen viele, werden jedoch
nicht ausgesprochen. Vielleicht sollen
Angehorige nicht unnétig belastet wer-
den oder es gibt niemand Nahestehen-
den, mit dem man dariber reden
kdnnte. Auch wenn es schwerféllt, ist
es hilfreich, rechtzeitig die eigenen
Angste, aber auch Winsche und Vor-
stellungen zu bedenken, zu bespre-
chen und festzuhalten. Es schafft Klar-
heit und Sicherheit flr Situationen, in
denen dies nicht (mehr) mdglich ist.
Verantwortung fir das eigene Leben
zu Ubernehmen, bedeutet seinen per-
sonlichen Werten bewusst Ausdruck
zu geben. Schriftliche Unterlagen und
Verfligungen haben einen eigenen
Wert. Fir die mitmenschliche und

emotionale Bewaltigung in der Vertre-
tungssituation sind Bezugspersonen
darauf angewiesen, Zeuge von person-
lichen AuRerungen geworden zu sein.
Dies verdeutlicht, dass fur die Umset-
zung des individuellen Willens Flrsor-
ge und soziale Bezugnahme unverzicht-
bar sind.

Mit dem , Dritten Gesetz zur Anderung
des Betreuungsrechts”, in dem unter
anderem die Patientenverfligungen ge-
regelt wurden, schuf der Deutsche
Bundestag 2009 Rechtssicherheit und
starkte das Selbstbestimmungsrecht
der Betroffenen. So betont auch das
BGH-Urteil vom 25. Juni 2010 die
Bedeutung des Patientenwillens und
schafft Rechtsklarheit in der Unter-
scheidung von erlaubter passiver und
verbotener aktiver Sterbehilfe.






Totung auf Verlangen (, aktive Sterbe-
hilfe") ist, wie gewerbsmafige Suizid-
beihilfe, nicht mit unserer \Werteord-
nung, die wesentlich vom christlichen
Menschenbild gepragt ist, vereinbar.
Dennoch bewegen Menschen derar-
tige Fragen. Sie haben ein Recht auf
einen offenen Dialog. Eine menschen-
wiurdige Antwort ist hospizliche, pallia-
tivmedizinische Begleitung und Ver-
sorgung, wirksame Behandlung von
Schmerzen und Linderung von Leid,
menschliche Zuwendung, spirituelle
Begleitung und Hilfe bei sozialen Pro-
blemen.

Menschen haben konkrete Vorstel-
lungen und kénnen Vorsorge fir ein
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selbstbestimmtes Leben bis zuletzt

treffen. Hierzu stehen drei Instrumente
zur Verflgung: Vorsorgevollmacht, Be-
treuungsverfligung und Patientenverfi-

gung.

Durch eine Vorsorgevollmacht kann
eine Person des Vertrauens als Bevoll-
machtigte eingesetzt werden, die im
Unterschied zum Betreuer nicht vom
Betreuungsgericht bestellt werden
muss, sondern im Fall der Entschei-
dungsunfahigkeit sofort fir den Voll-
machtgeber handeln kann. Die Vorsor-
gevollmacht kann sich auf alle oder
bestimmte rechtlich relevante Handlun-
gen beziehen, bei denen eine Stellver-
tretung zulassig ist.
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Darin kann z.B. der Bevollméchtigte
ermachtigt werden, in Fragen der Heil-
behandlung bis hin zur Entscheidung,
wann diese beendet werden soll, fur
den Kranken einzutreten. Sie setzt im
Gegensatz zur Betreuungsvollmacht
Geschaftsfahigkeit voraus und sollte
aus Beweisgrinden schriftlich ab-
gefasst sein. Eine notarielle Beurkun-
dung kann je nach Ubertragener Auf-
gabe notwendig werden.

Die Betreuungsverfligung dient dem
Zweck, eine oder mehrere Personen
des Vertrauens zu benennen, die fir
den Fall vom Amtsgericht — Betreu-
ungsgericht bestellt werden sollen,

dass aufgrund eines Unfalls, psychi-

scher Krankheit oder einer kdrper-
lichen, geistigen oder seelischen Be-
hinderung eine Betreuung notwendig
wird. Mit der Betreuungsverfligung
kdnnen neben der Benennung der Per-
son des Betreuers auch Anordnungen,
beispielsweise zur Lebensfihrung,
Vermogensverwaltung oder Gesund-
heitsflrsorge, getroffen werden. Es
empfiehlt sich, die Betreuungsverfi-
gung aus Beweisgriinden schriftlich
mit Datum und Unterschrift niederzu-
legen. Der vom Amtsgericht bestellte
Betreuer hat innerhalb seines Aufga-
benkreises die Angelegenheiten des
Betreuten so zu besorgen, dass es
dessen Wohl entspricht.
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In der Patientenverfligung kann im
Voraus schriftlich festgelegt werden,
welche medizinische Behandlung oder
Behandlungsbegrenzung angesichts
einer aussichtslosen Erkrankung, ins-
besondere in der letzten Lebensphase,
erfolgen soll.

Falls Entscheidungsunféahigkeit eintritt
und weder ein Bevollmachtigter noch
ein Betreuer bestellt wurde, entschei-
det der Arzt bei eilbedirftigen Mal3-
nahmen nach dem ,, mutmaRlichen
Willen” des Patienten. Dieser ist maf3-
geblich fur jede éarztliche Behandlung,
sofern keine schriftliche Patientenver-
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flgung erstellt wurde. Gegebenenfalls
muss der Bevollméachtigte oder der
Betreuer den mutmalilichen Willen er-
mitteln. Dies kann sich sehr schwierig
gestalten, wenn die Winsche nicht
schriftlich oder auch mundlich gedu-
Sert wurden. Eine méglichst konkrete
Patientenverfligung ist daher wichtig.
Sie sollte genau die Lebens- und Be-
handlungssituation beschreiben, fir
welche die Patientenverfligung gelten
soll und die arztlichen und pflege-
rischen MalRnahmen festlegen. Die
Patientenverfligung unterliegt keiner
Verfallsfrist und ist formlos widerruf-
bar.



Einige Entscheidungen des Betreuers
bzw. des Bevollmachtigten stehen
grundsatzlich unter dem Genehmi-
gungsvorbehalt durch das Betreuungs-
gericht. Diese ist vom Betreuungs-
gericht jedoch zu erteilen, wenn die
Entscheidung dem Willen des Be-
treuten entspricht. Besteht zwischen
Betreuer bzw. Bevollméachtigtem und
behandelndem Arzt Einvernehmen,
dass die Entscheidung dem festgestell-
ten Willen des Betreuten entspricht,
bedarf es keiner Genehmigung des
Betreuungsgerichts.
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3. Begleitung in der letzten Lebensphase

Die Perspektive medizinisch-technischer Erfolge steigert die Erwartung,
dass Gesundheit sowie ein langes und gutes Leben herstellbar sind. Of-
fen bleibt, ob Menschen dadurch Gefahr laufen, die Fahigkeit zu verlieren, un-
vermeidbares Leid auszuhalten oder diesem sogar Sinn abzugewinnen. Aufder
Frage steht, dass gutes Leben in Verbindung mit Linderung von Leid in unserer

Kultur hohe Werte sind.

Die Beherrschbarkeit des Todes zahlt
nicht zum Spektrum menschlicher
Handlungsmaoglichkeiten. Dennoch
gehoren Lebensverlangerung, aber
auch die Gestaltung des Sterbens zu
den Erwartungen der Menschen. Im
Mittelpunkt steht der Erhalt bestmdg-
licher Lebensqualitat. Sterben und Tod
sind Teil eines einmaligen und wert-
vollen Lebens, welches in seinen
korperlichen, seelischen, sozialen und
spirituellen Auspragungen wahrzuneh-
men und zu stltzen ist. Diese lebens-
bejahende Grundhaltung schlieRt eine
ungewollte Lebensverlangerung und

eine gewollte Lebensbeendigung aus.

Woinsche nach gezielter Beendigung
des Lebens sind oft verbunden mit
Verlust von Lebenssinn, Geflihlen der

Isolation und Angst vor Kontrollverlust.

Es ist notwendig, Schwerstkranken
und Sterbenden offen zu begegnen,
sie zu respektieren und lindernd zu

begleiten.
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In der letzten Lebensphase gibt es
flieRende Ubergénge, die schwer von-
einander zu trennen sind, denn auch
unerwartete Besserungen sind mog-
lich. Naturgemaf} sind Zeitangaben fur
die letzte Lebensphase nicht genau
zu definieren. In der Palliativmedizin
kann man vier Phasen unterscheiden:

Die Rehabilitationsphase, in der der
Patient trotz unheilbarer und fortschreiten-
der Erkrankung durch entsprechende
Symptomkontrolle ein weitgehend
normales Leben fihren kann, die
Praterminalphase, in der zunehmende
Symptome und Verschlechterung des
Zustands das Leben des Patienten be-
stimmen, die Terminalphase, welche
die letzte Woche oder die letzten weni-
gen Tage des Lebens umfasst und die
von sichtbarer Annaherung des Kran-
ken an den nahen Tod gekennzeichnet ist
und die Sterbephase, welche die letzten
Stunden eines Schwerkranken umfasst.






Ernadhrung und FlUssigkeitszufuhr
verlieren in der Terminalphase flr die
Patienten zunehmend an Bedeutung.
Subjektive Durst- und Hungergefihle
sind immer zu stillen. Die medizinische
Entscheidung dber kiinstliche Erndhrung
und FlUssigkeitszufuhr richtet sich
deshalb nach den vom Patienten gedu-
Rerten Symptomen Hunger und Durst.
In der eigentlichen Sterbephase sind
parenterale Fllssigkeitsgaben und Er-
nahrung sehr kritisch zu sehen und
haufig nicht mehr indiziert. Es stehen
pflegerische Mafinahmen zur Linde-
rung der Mundtrockenheit im Vorder-
grund.

Gesprache Uber das bevorstehende
Lebensende unterscheiden sich von
einer Aufklarung Uber eine ernste
Krankheitsdiagnose. Sie richten sich in
besonderer Weise nach den Beddrfnis-
sen und Fahigkeiten des kranken Men-
schen: Er entscheidet, was und wie
viel er wissen moéchte. Wichtig ist
eine Verortung dieser Gesprache in
die Begleitung und das Wissen, dass
die Auseinandersetzung mit Krankheit
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und Sterben in einen Prozess eingebun-
den ist. Der kranke Mensch hat sowohl
ein Recht auf wahrhaftige Antworten
als auch auf Nicht-Fragen und Nicht-
Wissen: Der Arzt hat eine Aufklarungs-
pflicht, aber kein Aufklarungsrecht. So
verstanden nimmt Aufklarung nicht
Hoffnung, sondern eréffnet einen
Raum far individuelle Hoffnung. Allen
kranken Menschen sowie ihren person-
lichen Bezugspersonen ist mit Ehrlich-
keit, Offenheit und Diskretion, Achtung
und Respekt vor ihrem Willen, ihrer
Belastung und ihrer Trauer zu begeg-
nen. In der Zuwendung sind individu-
elle Merkmale des Geschlechts, der
Kultur und Herkunft sowie der religios-
spirituellen Ausrichtung einzubeziehen.

Die Schritte, die Menschen im Erleben
und Durchleben schwerer Krankheit
gehen, kdnnen so verschieden sein,
dass Auseinandersetzungen, heftige
Geflihle, Missversténdnisse, Wider-
sprichlichkeiten und Unsicherheiten
der Ohnmacht und Verzweiflung ihren
eigenen Ausdruck geben. Dies nicht
als menschliche Unzulanglichkeit zu



verstehen, kann entlasten und ermu-
tigen, das Schwere auszuhalten.
Menschliche Solidaritat wird lebendig,
wenn sich die Einzigartigkeit und das
Unverwechselbare eines Menschen in
Gemeinschaft entfalten.

Noch vor einigen Jahren wurden
schwerkranke Patienten, bei denen
sich eine auf Heilung oder langfristige
Besserung zielende Behandlung als
erfolglos herausstellte, als ,,austhera-
pierte Falle" bezeichnet. Den Patienten
wurde signalisiert, man kédnne nun
nichts mehr tun. Das Konzept der
Palliativmedizin jedoch konnte zeigen,
dass es im Stadium der Unheilbarkeit
auf eine Therapiezielanderung an-
kommt: weg von der kurativen
Intention, hin zur palliativen Therapie:
.Wenn nichts mehr zu machen ist, ist
noch viel zu tun!”

Die Therapieplanung richtet sich dabei
nach dem Konzept der Symptomkon-
trolle und bedarf der standigen Uber-
prifung und Anpassung an den aktu-
ellen Status des Kranken. Dabei ist die

Abwagung zwischen dem Nutzen einer
moglichen Behandlung und deren Ne-
benwirkungen von grofRer Bedeutung.
Die Therapie braucht eine am individu-
ellen Leben und gegenwartigen Zeit-
punkt orientierte Zielsetzung. Damit
treten auch manche erst in weiterer
Zukunft zu erwartende Nebenwir-
kungen in den Hintergrund (Verhin-
derung maglicher Komplikationen in
mittel- und langfristigen Zeitraumen).
Eine besondere Rolle bei der Therapie-
planung spielen vorausschauende An-
forderungen fiir evtl. zu erwartende
Komplikationen im Sinne eines Notfall-
plans, insbesondere bei der Betreuung
eines Schwerkranken zu Hause (, Be-
darfsmedikation”). Die Behandlungen
aller medizinischen Berufe sind in den
Therapieplan zu integrieren. So wird
ein Therapieplan, der mit allen Beteilig-
ten abgesprochen ist, zu einer unver-
zichtbaren Voraussetzung flr eine gute
Begleitung in der letzten Lebensphase.

Eine interdisziplindre und interprofessi-

onelle Behandlung von Symptomen
(wie z.B. Schmerzen, Ubelkeit, Erbre-
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chen, Atemnot und Verwirrtheit) ist
Grundlage palliativmedizinischen Han-
delns und kann auch in der stabilen
Phase einer schweren Erkrankung mit
noch indizierter ursachlicher Therapie
notig sein.

Gezielte PflegemalRnahmen, pflege-
rische Betreuung und Versorgung
tragen in besonderer Weise zur Lei-
denslinderung und zum Erhalt einer
annehmbaren Lebensqualitat bei. Eine
fachgerechte pflegerische Versorgung
umfasst MaRRnahmen zur Einleitung
und Durchflhrung von Schmerz- und
Symptomkontrolle in arztlicher Abspra-
che. Pflege unterstlitzt und berat die
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Patienten bei der Bewaltigung angst-
machender, krankheitsbedingter Veran-
derungen und tragt Sorge daflr, dass
die Menschen bis zuletzt nicht alleine
gelassen werden. Pflegende unterstit-
zen die Angehorigen und leiten sie an,
wenn diese in die Pflege eingebunden
sind.

Qualifizierte Pflege ist nicht an den
Aufenthalt in einer stationdren Einrich-
tung gebunden. Der Ort und die Art
der Unterbringung entscheiden nicht
Uber den Zugang zu qualifizierter pallia-
tiver Pflege, sondern richten sich nach
den Bedurfnissen der Patienten, ihrem
Bedarf an Versorgung und den Mog-




lichkeiten ihres Umfeldes. Im ambu-
lanten Bereich tragt palliativpflege-
rische Beratung und Unterstltzung
wesentlich dazu bei, dass Sterben in
der vertrauten Umgebung maoglich
wird.

Viele Menschen wlinschen gerade die
letzten Wochen und Tage des Lebens
geborgen zu verbringen und vertraute
Menschen aus Familie und Freundes-
kreis um sich zu haben. Neben fach-
lichen Versorgungsangeboten bieten

und sterbende Menschen, die in sta-
tionaren Einrichtungen der Altenpflege
und der Behindertenhilfe betreut wer-
den, damit sie an ihrem vertrauten
Lebensort bleiben kénnen. Neben der
fachlichen Kompetenz eines multipro-
fessionellen Teams, den ganzheitlichen
BedUrfnissen der betroffenen Men-
schen zu begegnen, verdient freiwilli-
ges, blrgerschaftliches Engagement
besondere Anerkennung und Forderung.
Es bringt mitmenschliche Solidaritat
zum Ausdruck.

Nachbarschaft, Freundeskreise, religidse
Gemeinschaften oder soziale Netzwerke
Hilfe und Entlastung. Dieser Unterstit-

zung bedurfen auch schwerstkranke

ll'll II 'r i‘lrl
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4. Abschied, Tod und Trauer

Sterbeprozesse sind Lebensprozesse, da sie mit Verlusten und Abschieden
verbunden sind. Tod und Trauer bendtigen angemessene Zeit und Raum. Ange-
hérige missen darin unterstltzt werden, sich persdnlich von dem Verstorbenen
verabschieden zu kdnnen. Sie sind vor die Aufgabe gestellt, den Trauerschmerz zu
durchleben und sich in der veranderten Lebenssituation zurechtzufinden. Trauern
ist Teil einer Beziehung, die nicht endet.

Sterbebegleitung ist verbunden mit einer veranderten Trauerkultur, hierzu gehoéren
unterschiedliche Abschiedsrituale von der Aufbahrung bis zur Bestattung. Der

Umgang mit Sterben und Tod ist ein Spiegel fir den Umgang mit dem Leben in
unserer Gesellschaft.
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Anhang — weiterfUhrende Informationen.

www.charta-zur-betreuung-sterbender.de

Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen vom

8. September 2010, herausgegeben von der Bundesarztekammer, dem
Deutschen Hospiz- und PalliativVerband e.V. und der Deutschen Gesellschaft
flr Palliativmedizin e. V.

www.justiz.bayern.de
Broschure ,Vorsorge fir Unfall, Krankheit und Alter”,
Stand Februar 2015 des Bayerischen Staatsministeriums der Justiz

www.bundesaerztekammer.de

Empfehlungen der Bundeséarztekammer und der Zentralen Ethikkommission
bei der Bundeséarztekamsmmer zum Umgang mit Vorsorgevollmacht und
Patientenverfiigung in der &rztlichen Praxis, Deutsches Arzteblatt, Heft 18,
vom 7. Mai 2010

Grundséatze der Bundesarztekammer zur arztlichen Sterbebegleitung,
Deutsches Arzteblatt, Heft 7, vom 18. Februar 2011

www.dbk.de

Sekretariat der Deutschen Bischofskonferenz,
Kirchenamt der Evangelischen Kirche in Deutschland,
Christliche Patientenvorsorge, 15. Januar 2011
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Ubersendung eines Belegexemplars erbeten.

Das Werk ist urheberrechtlich geschiitzt. Alle Rechte sind vorbehalten. Die Broschire wird
kostenlos abgegeben, jede entgeltliche Weitergabe ist untersagt. Diese Broschlre wurde mit
groRer Sorgfalt zusammengestellt. Eine Gewahr fir die Richtigkeit und Vollstandigkeit kann
dennoch nicht Gbernommen werden. Fir die Inhalte fremder Internetangebote sind wir nicht
verantwortlich.
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