Palliative Betreuung
am Lebensende

Eine Informationsbroschire der Lebenshilfe
Ennepe-Ruhr/Hagen fir Angehérige und
gesetzliche Vertreter
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Veranderungen am Ende des
Lebens

Der Weg des Sterbens ist fur
jeden Menschen verschieden. Es
gibt spezifische Zeichen oder
Veranderungen, die darauf
hinweisen, dass dieser Weg
begonnen hat. Es kann sein,
dass mehrere dieser Verande-
rungen bei lhrem Angehorigen
oder Betreuten auftreten,
vielleicht aber auch nur wenige
oder gar keine Zeichen, die
darauf hindeuten, dass ein
Leben zu Ende geht, sind Veran-
derungen im koérperlichen

Bereich, des Bewusstseins, im
zwischenmenschlichen Kon-
takt.

In der letzten Lebensphase
mochten wir mit unserem
ganzheitlichen Betreuungskon-
zept "Palliative Pflege / Palliati-
ve Care" fur die Begleitung
schwerstkranker und sterben-
der Bewohner mit einer geisti-
gen Behinderung und deren
Angehdrigen sorgen. Es ist der
Wunsch unserer Elternvereini-
gung, die Bewohner unserer
Wohnstatten auch bei lebends-
beendenden oder lebensver-
kirzenden Erkrankungen zu
betreuen und zu umsorgen.

Dabei steht sowohl die Erhal-
tung einer moglichst schmerz-
und beschwerdefreien Lebens-
qualitat des Bewohners im
Vordergrund, als auch die Hilfe
fur die Angehdrigen, gesetzli-
che Vertreter und Freunde bei
der Verarbeitung seelischer und
sozialer Probleme wahrend des
Krankheitsverlaufs bis hin zur
Sterbebegleitung im Vorder-
grund.”
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Veranderungen des Bewusst-
seins

- Fehlende Orientierung /
Verwirrtheit -

Der sterbende Mensch st
manchmal sehr miide und kann
nur mdhsam aus dem Schlaf
aufgeweckt werden. Er verliert
jedes Zeitgefuhl. Méglicherwei-
se erkennt er anwesende und
vertraute Personen nicht mehr,
was fur diese sehr schmerzlich
sein kann. Esist wichtig, dass wir
uns bewusst machen, dass dies
kein Zeichen von Ablehnung ist,
sondern dass der Sterbende
gewissermalBen in einer eige-
nen Welt lebt und den Bezug zu
unserer Realitat verliert. Es

kann auch sein, dass er von
ungewohnten Vorstellungen,
von Ereignissen und Menschen
spricht, die far Sie unbekannt
sind.

Er sient und spricht vielleicht
auch zu Menschen, die schon
verstorben sind. Es ist wichtig,
dass wir nicht versuchen, ihm
seine Realitat auszureden oder
sie als Storung oder Halluzinati-
on abtun, sondern Anteil daran
nehmen, indem wir ihm zuho-
ren und vielleicht nach der
Bedeutung fragen. Dies kann
unsere eigene Realitat erwei-
tern.

-Unruhe -

Der Weg des Sterbens wird von
jedem Menschen anders bestrit-
ten. Er wird sehr unterschiedlich
erlebt und wahrgenommen. So
kommt es vor, dass die Angst vor
der Ungewissheit, dem Nach-
her oder dem Zurucklassen der
Liebsten groBe Unruhe auslost.
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Es kann sein, dass der Sterbende
an der Bettwasche zupft, ziello-
se Arm- und Beinbewegungen
macht oder immer wieder
versucht aufzustehen und weg
zu gehen. In diesen Momenten
ist es gut, wenn ein Mensch in
der Nahe ist und dem Sterben-
den das Gefuhl gibt, nicht allein
gelassen zu sein. Die Betreu-
ungsmitarbeiter bieten den
Angehorigen hierbei gerne
Unterstitzung an. Auch freiwil-
lige Helferinnen und Helfer, die
dazu ausgebildet worden sind,
kénnen sehr wertvolle Dienste
leisten.

- Bewusstlosigkeit -

Manche Menschen sind in den
letzten Tagen bewusstlos und
scheinen gar nicht mehr
ansprechbar zu sein. Aus Befra-
gungen von Menschen, die
klinisch tot waren und wieder-
belebt wurden, wissen wir
jedoch, dass die Menschen, die
von uns aus gesehen nicht bei

Bewusstsein sind, doch Vieles
hoéren und verstehen koénnen.
Reden Sie also in seiner Gegen-
wart, wie Sie mit ihm reden

wuirden, wenn er bei Bewusst-
sein ware. Wenn Sie noch etwas
Wichtiges mitteilen modchten,
sagen Sie es ihm ruhig. Es ist
keinesfalls zu spat zum Beispiel
zu sagen: ,Es tut mir leid” oder
JIchliebe dich”.

- Tunnelerlebnis -

Im Sterben flhlen sich manche
Menschen durch einen Tunnel
oder Gang gezogen.

Von Menschen mit Nahtod-
Erfahrungen wird meist betont,
dass sie dabei gar keine Angst
verspurt haben. Am Ende des
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Tunnels sei ein wunderbares
Licht von einer Intensitat, wie
wir sie aus dem Alltag nicht
kennen.

Dieses Licht sei verbunden mit
einem Geflihl von Geborgen-
heit, Angenommen- und Will-
kommen sein. Die Deutung
dieses Lichtes hangt vom reli-
gidsen Hintergrund der erle-
benden Person ab.

Mit Veranderungen umgehen

Es ist sehr verstandlich, wenn
Sie das Sterbebett des Bewoh-
ners nicht verlassen mochten.
Aber wir wissen auch, dass
Sterbende oft das Bedurfnis
haben ganz allein zu sein und
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auch fur Sie als Angehoérige oder
gesetzliche Vertreter eine kurze
~Auszeit” sehr wichtig sein
kann. Es ist deshalb wichtig, dass
Sie sich solche Zeiten des Allein-
seinsermodglichen.

Es kann aber sein, dass das
Leben lIhres Angehdrigen gera-
de in einem solchen Moment zu
Ende geht. Manche Angehdrige
qualen sich dann mit Schuldge-
fahlen, wenn sie im Augenblick
des Todes nicht beim Sterben-
den waren. Die Erfahrung zeigt,
dass Sterbende haufig gehen,
wenn sie allein sind - vielleicht
ist es so fur sie leichter, sich
endgultig zu I6sen? So wie der
Weg des Sterbens ist auch das
Sterben selbst etwas vollkom-
men Personliches.

Die Zeit der Begleitung ist fur
die Angehoérigen eine grofle
Herausforderung. Auch wenn
Sie splUren, mehr Kraft zu haben
als Sie sich je vorgestellt haben,
kommen Sie doch immer wieder
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an Grenzen der Belastbarkeit.
Haben Sie den Mut, um Unter-
stitzung zu bitten. Sorgen Sie
auch dafur, dass Sie das Essen
und Trinken und das Ausruhen
nicht vergessen.

Und scheuen Sie sich nicht, uns
nach spiritueller oder seelsorgli-
cher Begleitung zu fragen — fir
den Sterbenden und fiur Sie
selbst. Oft besteht die Frage, ob
auch Kinder und Jugendliche
noch an das Sterbebett kom-

sollen. Aus

men kénnen oder
psychologischer Sicht wird das
sehr beflrwortet. Besprechen
Sie dies mit der Wohnstattenlei-
tung oder Betreuungsmitarbei-
tern.

Sprechen Sie vor allem, sofern

moglich, aber mit dem Sterben-
den und mit den Kindern und
Jugendlichen selbst. Fragen Sie
nach ihren Beflirchtungen und
ihren Winschen. Kinder gehen
mit dieser Situation oft viel
naturlicher um als Erwachsene.
Die Zeit des Abschiedsnehmens
und der Trauer kennt verschie-
den Phasen und Formen; Gefuh-
le der Verzweiflung, Wut und
Ohnmacht gehéren auch dazu.
Jeder von uns darf dafur Hilfe in
Anspruch nehmen.

Verdanderungen im zwischen-
menschlichen Bereich

-Rlickzug vom Leben -

In seiner letzten Lebenszeit
zieht sich der Mensch mehr und
mehr von der AuBenwelt
zurlck. Er schlaft oder ruht sehr
viel. Er méchte vielleicht nur
noch wenige, ihm vertraute
Menschen um sich haben oder
auch ganz allein sein. Manch-
mal umgibt den Sterbenden
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dann eine grofBe Stille und er
findet zu einer inneren Ruhe. Er
hat immer weniger das Bedurf-
nis zu sprechen. Worte verlieren
ihre Wichtigkeit. In dieser Zeit
zieht sich der Sterbende vom
Leben zurick und wendet sich
nach innen. Einfach nur noch
zusammen zu sein ist dann fur
den Sterbenden und flUr die
Angehorigen ein groBer Trost.
In solchen Stunden kann sich
der Blick auf das gelebte Leben
noch einmal verandern und
Zusammenhange kdénnen
anders und klarer als bisher
erkennbar werden.

- Kommunikation -

Fir Angehérige ist es oft
schwierig, wenn der Sterbende
verschllUsselt und in einer Art
Symbolsprache spricht, zum
Beispiel: ,lch muss Koffer
packen und zum Bahnhof
gehen..”, ,Die StraBe fuhrt ins
Licht..” Die Sprache scheint
nicht logisch, sondern ist Folge

einer inneren Erlebniswelt. In
diesen Bildern druckt sich etwas
von dem aus, was der Sterbende
verarbeitet.

Veranderungen im korperlichen
Bereich

- Vermindertes Bediirfnis nach
Essen und Trinken -

Ein sterbender Mensch méchte
vielleicht nicht mehr essen und
trinken. |hm schmeckt einfach
nichts mehr. Fir Angehorige ist
es schwer, diesen Wunsch zu
respektieren. Der Gedanke: ,Ich
kann ihn/sie doch nicht verhun-
gernlassen”, belastetviele.

Wir verbinden Essen mit Flrsor-
ge und Pflege. Wir spiren eine
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groBe Hilfslosigkeit, wenn der
Sterbende die Energie, die wir
durch Nahrung bekommen,
nun nicht mehr braucht. Ande-
res ist jetzt wichtiger. In dieser
Lebenszeitist esvollig naturlich,
nichts mehr zu essen. Unnétige
Erndhrung wirde den Sterben-
den zusatzlich belasten. Es kann
auch sein, dass er kaum noch
Durst hat. Der Kérper kann in
dieser Zeit groBe Mengen von
FlGssigkeit oft gar nicht mehr
verarbeiten. Durch zu viel
davon kénnen Hande und FuBe
anschwellen. Manchmal
erschwert Flussigkeit in der
Lunge dem sterbenden Men-
schen sogar das Atmen. Bei
Mundtrockenheit genlgt es,
falls er/sie nicht mehr schlucken

.
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kann, mit einem feuchten
Tupfer den Mund oder die
Lippen immer wieder zu
befeuchten.

Veranderungen der Atmung

Viele Menschen, die unter einer
erschwerten Atmung leiden,
haben Angst, am Ende ersticken
zu mussen. Die Koérperfunktio-
nen sind jedoch gegen das
Lebensende so eingeschrankt,
dass nur noch wenig Sauerstoff
bendtigt wird. Es kann sein, dass
Menschen in der Zeit des Ster-
bens das Atmen sogar leichter
fallt als in der Zeit davor. Wah-
rend der letzten Stunden des

Lebens kann ein rasselndes oder
gurgelndes Gerausch auftreten.
Dieses entsteht durch Schleim-
absonderungen, die der ster-
bende Mensch nicht mehr
abhusten oder schlucken kann.
Durch geeignete Medikamente
kann der Schleim verhindert
werden, auch ein geringer




Lagewechsel kann Erleichte-
rung verschaffen. Atemnot
kann durch Angste verstarkt
werden. Die Gewissheit, dass
jemand in der Nahe ist, kann fur
den sterbenden Menschen
nicht nur beruhigend sein,
sondern auch helfen, die Atem-
not zu mildern.

Weitere mogliche Veranderun-
gen

Die Koérpertemperatur veran-
dert sich, Arme und Beine
kénnen durch die geringe
Durchblutung kalter, blass und
blaulich werden. Manchmal
schwitzt der Sterbende auch
UbermaBig und der Puls kann
schwach und unregelmaBig
sein.

Mangelnde Bewegung
Der Sterbende hat oft keine

Kraft mehr, sich selber zu bewe-
gen und seine Lage zu veran-

dern. Es ist fur ihn meist eine
Wohltat, wenn Sie oder die
Pflegenden ihn regelmaBig

vorsichtig bewegen und in der
Lage leichtverandern.

eeeeeeeeeeee



Liebe Angehorige und gesetzli-
che Vertreter unserer Bewohne-
rinnen und Bewohner

Die Zeit des Sterbens einer
nahestehenden Person ist fur
viele Angehérige und Freunde
eine Zeit der Krise, der Angst
und Unsicherheit. Vielleicht
geht es lhnen auch so, dass
Fragen Sie beschaftigen, wie
zum Beispiel: Was geschieht
denn im Sterben? Wie kann ich
helfen? Ist es normal, dass der
sterbende Mensch nichts mehr
essen und trinken méchte?

Das Betreuungsteam hat wahr-
scheinlich mit lThnen Uber diese
und andere Fragen und Uber die
Veranderungen gesprochen,
die bei einem Menschen wah-
rend der Zeit des Sterbens
auftreten kénnen.

Mit dieser Broschire mdéchten
wir lhnen die Maoéglichkeit
geben, alles zu Hause noch
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einmal in Ruhe nachzulesen.
Falls Sie weitere Fragen haben,
sind wir gerne fiur Sie da! Die
Lebenshilfe Ennepe-
Ruhr/Hagen arbeitet nach
einem bewahrten Konzept,
dem Liverpool Care Pathway,
welches die Lebensqualitat am
Ende des Lebens in den Mittel-
punktstellt.

Wir moéchten far Sie da sein und
lhnen mit dieser Broschire,
aber vor allem mit Wort und Tat
zur Seite stehen.

lhre
Lebenshilfe Ennepe-Ruhr/Hagen
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Diese Broschure ist eine Uberarbeitete und adaptierte
Version der Guidelines for use of the LCP for Professional,
Liverpool, UK, 2003.
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Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger Behinderung

Lebenshilfe-Center
HauptstraBe 116

58332 Schwelm

Telefon 02336 4287010
info@lebenshilfe-en-hagen.de
www.lebenshilfe-en-hagen.de
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