(HOSPIZ

OSTERREICH

Begleiten bis

zuletzt

Ratgeber flr An- und Zugehdrige und Betreuende von
schwer kranken und sterbenden Menschen




INHALT

04
05

06

07

10
12
13
15
16
18

19

23

24
26
27
28

29

30

33
35

37

Vorwort Barbara Schwarz
Vorwort Gabriele Semmelrock-Werzer
Der Weg zum Lebensende: Jedes Sterben ist individuell

Gesprache am Lebensende - warum sie wichtig sind und wie sie gut
gelingen

Was beim Begleiten wichtig ist

Warum Begleiter und Begleiterinnen gut fiir sich sorgen sollen

Wer oder was bei der Begleitung unterstiitzt

Wie Schmerzen gelindert werden kénnen

Wie Atemnot gelindert werden kann

Wie iibermaBige Miidigkeit und Erschopfung gelindert werden kénnen
Menschen mit Demenz begleiten

Wenn die Betreuung zu Hause voriibergehend oder dauerhaft nicht mehr
moglich ist

Was beim Essen wichtig ist

Was beim Trinken wichtig ist

Wenn Fieber auftritt

Spirituelle Unterstiitzung

Wie der Korper sich im Sterben verdndert

Wenn das Sterben unmittelbar bevorsteht: weitere Veranderungen und
Wissenswertes

Wenn der Tod eintritt
Mit der Trauer weiterleben

Kinder und Jugendliche & der Tod

40

42

42

42

43

43

44

44

45

45

45

45

46

46

46

47

47

47

47

47

48

50

Rechte von Patienten und Patientinnen sowie Angehoérigen
Vorausschauende Planung fiir Krisen, Notfélle und das Lebensende
Patientenverfiigung

Verbindliche Patientenverfiigung

Andere Patientenverfiigung

VSD Vorsorgedialog®

Vorsorgevollmacht

Erwachsenenvertretung

Hospiz und Palliative Care

Palliativpatienten und -patientinnen

Hospiz- und Palliativeinrichtungen

Hospizteams

Palliativstation

Mobiles Palliativteam

Stationadres Hospiz

Tageshospiz

Palliativkonsiliardienst

Palliativambulanz

Alten- und Pflegeheim mit Hospizkultur und Palliative Care
Hauskrankenpflege mit Hospizkultur und Palliative Care
Wichtige Adressen fiir Patientinnen und Patienten sowie An- und Zugehorige

Literatur



VORWORT

Barbara Schwarz,
Préasidentin
HOSPIZ OSTERREICH

Cicely Saunders (1918 - 2005), die Be-
griinderin des modernen Hospizwesens,
die selbst Pflegerin, Soziarbeiterin und
Arztin war, formulierte die Haltung zur Be-
gleitung eines sterbenden Menschen so:

Du bist wichtig, einfach weil du DU
bist. Du bist bis zum letzten Augen-
blick deines Lebens wichtig und wir
werden alles tun, damit du nicht nur
in Frieden sterben, sondern auch
leben kannst bis zuletzt.

Die letzte Lebensphase eines Menschen
kann fir Begleiter:innen und auch fir
schwer kranke und sterbende Men-
schen eine erfillende und zugleich auch
herausfordernde Zeit sein. Es ist natir-
lich, dass Unsicherheiten entstehen und
viele Fragen auftauchen.

In Osterreich ermdglichen viele gut aus-
gebildete Menschen und Einrichtungen
gute Lebensqualitdt in der letzten
Lebenshase und bieten vielféltige Unter-
stitzung an. Geschulte Aufmerksamkeit
und frihzeitiges Erkennen von heraus-
fordernden Situationen sind fir best-
mogliche medizinische, pflegerische
und therapeutische Behandlung von
auftretenden Krankheitssymptomen

(z. B. Schmerz, Atemnot oder Ubelkeit)
sehr wichtig, ebenso wie psychosoziale
und spirituelle Begleitung. Weiters sind
ehrenamtliche Hospizbegleiter:innen
eine wesentliche Stltze in dieser Le-
benszeit.

In dieser Broschiire erklaren wir all diese
Unterstiitzungsmoglichkeiten und legen
groBen Wert darauf, dass Sie sich sicher
fuhlen: in Gesprachen rund um das Le-
bensende, bei der vorausschauenden
Planung, im Umgang mit Kindern und
Jugendlichen, wenn diese Fragen zu
Sterben und Tod haben, oder auch in
rechtlichen Belangen. Wir zeigen lhnen
auch, was sie selbst tun kdnnen, um in
verschiedenen Situationen hilfreich und
sicher zu sein - in den frihen Phasen
lebensbegrenzender Erkrankungen, wie
auch dann, wenn das Sterben splrbar
wird - unabhéngig davon, wo Sie ihre An-
gehdrigen begleiten: zu Hause, in einem
Alten- und Pflegeheim, in einem Kran-
kenhaus oder in einer spezialisierten
Hospiz- und Palliativeinrichtung.

Wir wiinschen Ihnen alles Gute fiir lhre
Begleitung, den Mut, der dazu oft not-
wendig ist, und auch ausreichende
Aufmerksamkeit fir sich und lhre Be-
dirfnisse, damit Sie ein:e gesunde:r Be-
gleiter:in bleiben kénnen. Die meisten
Menschen kommen irgendwann in die
Situation, diese Verantwortung zu iber-
nehmen, Dafir gilt Ihnen unser Respekt
und unser Dankeschon. Seien Sie ver-
sichert, dass HOSPIZ OSTERREICH und
viele kompetente, professionelle und
ehrenamtliche Helfer:innen Sie bei lhrer
Begleitung unterstiitzen werden.

\ Gabriele Semmelrock-Werzer,
W
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4 Osterr. Sparkassenverbands

Schon vor Uber 200 Jahren haben die
Sparkassen den Vorsorgegedanken fest
in ihrem Grindungsauftrag verankert.
Jéhrlich fordern und unterstiitzen sie
zahlreiche Projekte, die sich nachhaltig
auf die Bevdlkerung und die Gemein-
schaft in ihren Regionen auswirken. Das
soziale Engagement ist ein wichtiger Be-
standteil des Geschéftslebens: Jahrlich
investiert die Osterreichische Sparkas-
sengruppe uber 25 Millionen Euro in so-
ziale, karitative und kulturelle Projekte,
die den Menschen unmittelbar zugute-
kommen. Damit wollen die Sparkas-
sen nicht nur Wohlstand schaffen und
Armut verhindern, sondern den Men-
schen auch ein wirdevolles Leben bis
zuletzt ermoglichen.

Denn Selbstbestimmung und das Recht
auf Wirde wollen die Menschen bis zum
Ende ihres Lebens und dariber hinaus
gewahrt wissen. Es geht darum, das
Leben und dessen Ende bestmdglich
nach eigenen Winschen und Vorstel-
lungen zu gestalten. Dies unterstiitzen
die Sparkassen seit 2007, indem sie
mit dem Dachverband HOSPIZ OSTER-
REICH zusammenarbeiten. Als einzige
karitative Initiative der Sparkassen, die
Osterreichweit unterstiitzt wird, hat sie

eine ganz besondere Stellung. Hospiz
und Palliative Care-Einrichtungen be-
gleiten Menschen in einer sensiblen Zeit
mit Zuwendung, Verstandnis und Unter-
stutzung. Die Winsche und Bedurfnisse
der Sterbenden und ihrer An- und Zuge-
horigen stehen im Mittelpunkt des ge-
meinsamen Weges. Die Sparkassen sind
dankbar, dabei in einem Bereich tatig
sein zu dirfen, der in der gesellschaft-
lichen Diskussion noch immer ausge-
klammert und haufig verdrangt wird.

Zahlreiche ehrenamtliche Mitarbeiter:in-
nen unterstiitzen Menschen dabei, die
letzte Lebensphase in gewohnter Umge-
bung erleben zu kénnen, und wenn das
Sterben splrbar wird, dies menschen-
wirdig zu ermoglichen. Als Partner der
Hospizbewegung und deren Prinzipien
bekennen wir uns zu einem mensch-
lichen Umgang bei der Versorgung von
Sterbenden und hoffen, mit den folgen-
den Seiten einen kleinen Beitrag zur
Unterstiitzung leisten zu konnen.



DER WEG ZUM LEBENSENDE:
JEDES STERBEN IST INDIVIDUELL

Was ist gute Lebensqualitdt und gute
Begleitung, wenn sich das Leben eines
Menschen dem Ende zuneigt? Dieser
groBen Frage nahern wir uns hier ge-
meinsam mit Ihnen an. Aber vor allem
wollen wir Sie unterstiitzen, damit Sie
spater auf diese Zeit zuriickblicken kén-
nen mit dem Gefiihl, es gut gemacht zu
haben.

Auf diese Frage gibt es nicht nur eine
oder ,,die richtige“ Antwort.

Denn wie jedes Leben ist jedes Ster-
ben und jede Begleitung individuell.

Wie jemand die letzte Lebensphase er-
lebt, hdngt von vielen Umstanden ab.
Die Art der Erkrankung, das Alter, die
medizinische und pflegerische Versor-
gung und der individuelle korperliche
und seelische Zustand beeinflussen die-
ses Erleben. Auch das soziale Netz als
Unterstitzung ist entscheidend und ob
man sich zuvor mit den Wiinschen fiir
das eigene Lebensende beschéftigt hat.

In dieser Broschiire finden Sie viele An-
regungen und praktische Tipps, was Sie
selbst tun kdnnen und welche Hilfestel-
lungen Sie in den unterschiedlichen Pha-
sen dieses Prozesses erhalten kénnen.

Doch wann beginnt das Sterben eigent-
lich?

Ist in der Fachsprache und auch in
dieser Broschire vom Sterben oder der
sterbenden Person die Rede, meint dies
die allerletzte Zeit - wenn es um wenige
Stunden, vielleicht Tage geht. Manch-
mal sind es auch einige Wochen. Also
die Zeit, in der das Sterben ,spiirbar®
wird. Diese Broschire vermittelt lhnen
aber auch, wie Sie in friiheren Phasen
hilfreich unterstiitzen kénnen.

Denn egal, ob ein Mensch noch viele
Monate oder nur noch wenige
Stunden leben wird - in beiden Féllen
lebt er jetzt. Und in diesen Monaten
oder Stunden kénnen wir viel tun!

GESPRACHE AM LEBENSENDE -
WARUM SIE WICHTIG SIND UND
WIE SIE GUT GELINGEN

Begleiten bedeutet Beziehung. Und ein
guter Weg, um Beziehungen zu vertie-
fen, sind Gesprache. Doch manchmal
fallen uns Gesprache am oder um das
Lebensende schwer. ,Ich will die andere
Person nicht zusatzlich belasten.” ,Darf
ich das Uberhaupt sagen?“ ,Was ist,
wenn ich dadurch meine:n Gespréchs-
partner:in sehr traurig mache?“ Solche
Beflirchtungen kdnnen Gesprache ver-
hindern. Das gilt nicht nur fir An- und
Zugehorige, sondern oft auch fir die
erkrankte Person selbst.

Aber dieses vermeintliche gegenseitige
Schitzen flhrt auf beiden Seiten mit-
unter zu Einsamkeit - in einer Zeit, in
der Wichtiges zu sagen, viel zu bespre-
chen ist oder Dinge zu erledigen sind.
Daher folgen nun einige Gedanken zu
einer positiven Grundhaltung gegeniiber
einer schwer erkrankten Person. Denn
sie kann speziell fir Gesprache hilfreich
sein:

So sagte Cicely Saunders, die Begriin-
derin des modernen Hospizwesens,
sinngemaB, dass ,es angebracht sein
kann, schwer erkrankte Menschen als
mutige Menschen zu betrachten®.

Manchmal trauen wir Menschen, die
schwer krank sind, aber wenig zu. Wir
reduzieren sie vielleicht auf ihre Erkran-
kung und wollen sie vor allem anderen
,Ubel“ beschiitzen.

Doch wenn wir uns erlauben, die
Menschen mit all ihrem Mut, ihren
Starken und Méglichkeiten zu sehen,
gehen wir mit einer anderen Haltung
in Gesprache hinein.

Schwer kranke und sterbende Men-
schen ziehen oft Bilanz und blicken
zurick auf ihr Leben. Aufmerksames
Zuhoren ist gerade dann sehr wichtig -
denn dabei kommt oft viel Schénes zu-
tage und hinterlasst bei Betroffenen und
auch bei uns ein warmes Gefiihl. Lassen
Sie sich darauf ein und interessieren Sie
sich fur die Erzéhlungen der Vergangen-
heit!

Haufig tauchen auch unangenehme
Erinnerungen auf, wie z. B. ein ungelds-
ter Streit. Hier kann es hilfreich sein,
beim Aufsetzen eines versdhnlichen
Briefes zu unterstltzen oder eine Aus-
sprache zu organisieren.

Etwas ganz Besonderes ist es, wenn Sie
noch letzte Herzenswiinsche erfiillen
kénnen: einen Ausflug zum Lieblings-
ort unternehmen, gewisse Menschen
treffen oder ein Konzert besuchen. Um
solche Sehnsiichte zu erkennen, hilft es,
sich Zeit zu nehmen und aufmerksam zu-
zuhoren. Oft aber sind am Lebensende
auch kleine Dinge bedeutend: noch
einmal den eigenen Garten sehen, an
einer Rose riechen, den Geschmack von
Pistazieneis erleben ...



Zudem haben schwer erkrankte Men-
schen oft konkrete Zukunftsfragen, die
auchihre An-und Zugehorigen beschafti-
gen: Wie stelle ich mir mein Lebensende
vor? Welche Versorgung und Beglei-
tung winsche ich mir und welche lehne
ich ab? Wer soll fir mich entscheiden,
wenn ich es selbst nicht mehr kann? Wir
mochten Sie ermutigen, auch Gesprache
Uber solche Themen liebevoll und ein-
fuhlsam zu ermdglichen - je friher, des-
to besser! Manchmal sind dazu mehrere
Anlaufe noétig. Doch es lohnt sich!

Wenn die Wiinsche und Erwartungen
der erkrankten und sterbenden
Person bekannt sind, wirkt sich dies
positiv auf die Lebensqualitat aller
Beteiligten aus.

Um diese Wiinsche schriftlich zu doku-
mentieren, gibt es verschiedene offi-
zielle Formulare, z. B. die Patientenver-
fugung. Mehr dazu lesen Sie im Kapitel
Vorausschauende Planung fiir Krisen,
Notfalle und das Lebensende, S.42.

Manche Fragen oder Aussagen einer
schwer erkrankten Person sind fur An-
und Zugehorige sehr heraus- bzw. Uber-
fordernd. ,Glaubst du, muss ich jetzt
sterben?”, ,Ich will nicht mehr leben!®
oder ,Ich will doch noch nicht sterben!*
gehoren dazu. Wird eine solche Aussage
oder Frage an Sie gerichtet, dann sehen
Sie das als groBen Vertrauensbeweis.
Denn die Person hat beschlossen, dass
dieses Thema bei Innen gut aufgehoben ist.

Sterbende Menschen, auch Menschen
mit weit fortgeschrittener Demenz, kon-
nen oft nicht mehrin der Weise reagieren
oder kommunizieren, wie wir es uns
winschen wiirden. Oder sie geben den
Anschein, nicht mehr bei uns zu sein.

Gerade flr die Gesprache mit und das
Verstehen von Menschen mit Demenz
ist eine spezielle Methode der Kommu-
nikation sinnvoll: die sog. ,Validation®
(siehe das Kapitel Menschen mit De-
menz begleiten, S. 19).

Der Gehdrsinn funktioniert bis zuletzt.
Daher ist es auch jetzt noch mdglich,
wichtige Themen anzusprechen und
mitzuteilen, was Sie schon immer sagen
wollten. Aber auch das Vorlesen aus der
Tageszeitung oder Lieblingsbiichern ist
oft eine wunderbare Art der Teilhabe am
Leben und eine gemeinsam sinnvoll ver-
brachte Zeit.

Nicht alle Gesprache mit schwer er-
krankten und sterbenden Menschen
mussen und sollen von der Erkrankung
und dem Lebensende handeln. Auch
wenn das Lebensende naher riickt,
mochten Betroffene nicht darauf
reduziert werden. Lassen Sie diese am
Leben, an den scheinbar banalen und
auch sehr schonen Themen teilhaben.

Was Sie tun konnen

Einen schwerstkranken Menschen zu
verstehen, ist schwierig. Manchmal
gelingt es besser, wenn Sie sich in
seine Lage versetzen und versuchen,
die Welt mit seinen Augen zu sehen.
Dieser Perspektivenwechsel kann in
der Begleitung und im Gesprach neue
Horizonte und Mdglichkeiten erdffnen.

* Viele Themen oder Fragestellungen
verlangen weniger eine sofortige
Antwort, sondern vor allem auf-
merksam Zuhorende. Stellen Sie
zudem die richtigen Fragen! Oft ist
das besser, als eine vorschnelle
Antwort zu geben. Machen Sie sich

moglichst frei vom Gedanken, ,das
Richtige® sagen zu missen! Wenn
Sie den Schwerkranken und Ster-
benden nahe sind, ihnen zuhoren
und aufrichtig begegnen, werden
Sie auch die richtigen Worte finden.

~opeed kills“ - nicht nur im Stra-
Benverkehr! Nehmen Sie sich

fur Gesprache Zeit und fragen Sie
genau nach! Sie durfen auch sagen,
dass Sie uber etwas erst nachden-
ken missen und das Thema bald
wieder aufgreifen werden.

Bleiben Sie im Gesprach so, wie
Sie sind! Echt und ohne eine Maske
zu tragen. Viele Sterbende vertra-
gen Small Talk oder Floskeln nur
schwer.

Achten Sie auf den Unterschied
zwischen ,Trost“ und ,Vertrosten®!
Trost bedeutet, einem anderen
Menschen aufmerksam zuzuhé-
ren, seine Gefiihle wertzuschat-
zen, es auszuhalten, ihn in den
Arm zu nehmen. Hingegen ist
es Vertrosten, wenn Sie mit Aus-
sagen wie ,Morgen ist ein neuer
Tag, da wird es sicher wieder
gut sein“ reagieren.

Reden ist Silber, Schweigen ist
Gold! Wenn Worte fehlen, ist ge-
meinsames Schweigen manchmal
eine sehr tiefe Verbindung - und
bedeutet, in Kontakt zu sein. Auch
das kann ,.gelingende Kommunika-
tion“ sein. Mitunter sind die Krank-
heit und ihre Begleitumstande so
unertraglich, dass einem die Worte
fehlen. Miteinander das Unertrag-
liche im Schweigen auszuhalten,
kann sehr wertschatzend sein.

Mdochten Sie herausfordernde
Themen ansprechen? Dann formu-
lieren Sie diese als ,,Ich-Botschaft®.
Z. B.: ,Mir ist es wichtig, dass ich
gut verstehe, was dir besonders
wichtig ist, sollte es dir eines Tages
nicht mehr so gut wie heute gehen.
Mochtest du dir dafiir Zeit nehmen,
dass wir darlber sprechen?“ oder
»lch habe den Eindruck, dass es dir
in den letzten Tagen nicht sehr gut
geht, und ich mache ich mir Sorgen
um dich. Wollen wir gemeinsam
Uberlegen, welche hilfreichen Men-
schen es noch gibt, die wir hinzu-
ziehen kénnen?“.

Fragen Sie nach unerledigten
Dingen und Wiinschen, die der er-
krankten Person noch sehr wichtig
sind.

Ermutigen Sie schwer kranke
Menschen, eine Patientenverfi-
gung, einen VSD Vorsorgedialog®
und eine Vorsorgevollmacht zu
erstellen. Diese Moglichkeiten der
vorausschauenden Planung geben
viel Sicherheit. Je friher in der Er-
krankung Sie Uber diese Themen
sprechen, desto klarer und ent-
spannter gelingen die Abschiede
- oft auf beiden Seiten. Denn das
Gefiihl der Ordnung und der Rege-
lung gibt uns Menschen innerliche
Ruhe. Naheres dazu im Kapitel
Vorausschauende Planung fiir Kri-
sen, Notfélle und das Lebensende,
S. 42.

Teilen auch Sie der erkrankten
und sterbenden Person mit, was
Sie unbedingt (noch) sagen
oder tun mochten!



e Hinter Aussagen wie ,Ich will
sterben.” oder ,Ich will nicht
mehr leben.” steht oft ein Be-
dirfnis. Sehr oft bedeutet es:
»ich will so nicht mehr leben.*

Es kénnen konkrete Sorgen, Angste
oder Situationen sein, die der er-
krankten Person die Lebensquali-
tat nehmen. Vielleicht belasten
Schmerzen, die Einsamkeit oder
andere Geflihle. Versuchen Sie, her-
auszufinden, was dieses ,,s0“ ist!
Dann kénnen Sie helfen oder Hilfe
organisieren. Sehr selten steht
hinter einer solchen Aussage ein
konkreter und akuter Sterbe-
oder Suizidwunsch bzw. das Bedir-
fnis nach einer Sterbeverfiigung,
also der Willenserkléarung, sein
Leben selbst zu beenden.

* Aussagen wie ,lch will doch noch
nicht sterben!® gilt es auszuhalten
und Trost anzubieten. Trauen
Sie sich, in diese Gesprache einzu-
steigen und nachzufragen. Oft

spiegelt eine solche Aussage Ver-
zweiflung wider. Auch hier kén-
nen konkrete Angste dahinterste-
hen, die es zu verstehen gilt.

* Bei der Frage ,,Glaubst du, muss ich
sterben?” sollten Sie die Wahrheit
sagen. Zwar kennen wir den Zeit-
punkt meist nicht - aber es hilft,
zu sagen, dass Sie sich darum
kiimmern, dass die Person gut
umsorgt und nicht allein sein wird.

e Lassen Sie schwer kranke und
sterbende Menschen am Leben
teilhaben! Das Spielergebnis des
LieblingsfuBballvereins kann in
einer herausfordernden Zeit eine
wunderbare Pause ermdglichen
- genauso das groBartige Koch-
rezept, das Sie ausprobiert haben.
Erzéhlen Sie auch ,,gute Nachrich-
ten, wie die Schwangerschaft der
Enkeltochter. Besonders wichtig
aber ist der Humor bis zuletzt:
Auch schwer erkrankte Menschen
mochten und sollen lachen!

WAS BEIM BEGLEITEN WICHTIG IST

Fir begleitende An- und Zugehdrige ist
es oft sehr bereichernd und gleichzeitig
enorm herausfordernd, einen schwer
kranken Menschen in seiner letzten
Lebenszeit zu unterstiitzen und zu be-
gleiten. Sie vermitteln einer erkrankten
Person durch Zuwendung und Nahe
Sicherheit, Trost und Geborgenheit. Es
gibt viele Moglichkeiten, zum Wohlbefin-
den schwer erkrankter und sterbender
Menschen beizutragen.

Besonders unterstitzend sind eine
Umgebung, die Geborgenheit und
Sicherheit vermittelt, sowie Men-
schen, die auf die aktuellen Bediirf-
nisse der Betroffenen eingehen.

Die Ziele in der Begleitung hdngen
davon ab, in welchem Stadium sich die
erkrankte Person befindet. In frihen
Krankheitsstadien kann es darum gehen,
dass sie moglichst lange selbststandig

und aktiv sein kann, fahig ist, wichtige
Angelegenheiten zu regeln oder Wich-
tiges im Leben zu Ende zu bringen.
Begleiter:innen sollten die betroffene
Person ermutigen und férdern, eine
aktive Rolle in dieser Lebensphase ein-
zunehmen. Uber allem steht, dass mog-
liche Krankheitszeichen (= Symptome)
und andere Auswirkungen der Erkran-
kung gut behandelt werden.

In der Phase, in der das Sterben spiir-
bar wird, geht es hingegen primar dar-
um, fir moglichst viel Wohlbefinden zu
sorgen. Deshalb miissen sich auch alle
MaBnahmen nach den momentanen Be-
durfnissen der erkrankten Person rich-
ten.

An erster Stelle steht eine gute
Lebensqualitat.

Sterbende Menschen brauchen nicht
immer die Anwesenheit von An- und
Zugehorigen rund um die Uhr. Oft
winschen sie sich auch Zeiten des
Alleinseins und der Ruhe. Die Phase des
Sterbens ist eine besonders intensive und
fur viele eine sehr wichtige.

Sterbende Menschen sind verletzlich
und ganz besonders auf die Fiirsorge
und den achtsamen Umgang anderer
angewiesen.

Was Sie tun kénnen

Wenn Sie Menschen in der aller-
letzten Phase ihres Lebens beglei-
ten, seien Sie bereit, die Art und
Weise zu akzeptieren, die diese fiir
sich wahlen - auch wenn das mit-
unter lhren Vorstellungen
widerspricht.

Autonomie, also Selbstbestim-
mung bis zuletzt, ist ein hohes
Gut in der Begleitung von
schwer kranken und sterbenden
Menschen.

Ihre korperlichen Fahigkeiten
lassennach. Aber ein aktives Ein-
beziehen der Wiinsche und Bediirf-
nisse, was sie mochten oder nicht,
ist sehr wichtig. So kénnen die
Betroffenen selbstbestimmt eine
aktive Rolle behalten.

Wenn Sie unsicher sind, ob die Be-
gleitung angemessen ist, seien Sie
mutig: Fragen Sie die Person, wie
sie diese erlebt! Kann die Person
nicht mehr antworten? Haufig
erkennen Sie dann bei genauer
Beobachtung, was sich fir sie gut
anfuhlt. Fragen Sie sich selbst, ob
Sie eine solche Begleitung oder
ein Angebot haben mochten. Auch
das ist eine gute Anregung fur lhr
Verhalten.



WARUM BEGLEITER:INNEN
GUT FUR SICH SORGEN SOLLEN

Schwer erkrankte und sterbende Men-
schen zu betreuen und zu begleiten, er-
fordert Kraft. SchlieBlich ist es auch mit
belastenden Erfahrungen verbunden.
Mit der Diagnosestellung einer schweren
Erkrankung beginnt oft die Trauer der
An- und Zugehdrigen. Auch sie ziehen
nun Bilanz - und die Beziehung zuei-
nander oOffnet gemeinsame Tiren der
Lebensgeschichte: gute, aber vielleicht
auch schlechte Erinnerungen.

Neben der Sorge und der Pflege ent-
steht so eine weitere Belastung fur die
An- und Zugehdrigen. Umso wichtiger
ist es, auf die eigene Kraft zu achten und
~gnadig® mit sich zu sein. Doch es ist
schwer, den Blick auf sich selbst nicht zu
verlieren - bei all dem, was an gemein-
samer Lebensgeschichte zu reflektieren
und an Sorge und Pflege zu leisten ist.

Um aber gut unterstiitzen zu kdnnen,
ist es wichtig, dass die An- und Zuge-
horigen genauso gut fiir sich selbst
sorgen. Nur so kénnen sie auch liber
langere Zeit unterstiitzen.

Oft stellt sich die Frage nach der noch
verbleibenden Zeit. Nicht nur die er-
krankte Person denkt darUber nach.
Auch die An- und Zugehdrigen fragen
sich, wie lange die letzte Lebensphase
dauern wird. Das ist meist schwer vor-
herzusagen. SchlieBlich hédngt dies
von vielen Faktoren ab. Aber immer
ist ,Wie lange noch?“ eine versténd-
liche und sehr haufige Frage - geht es

doch auch darum, die eigenen Kréfte
einzuteilen. Es ist beeindruckend, wie
viel Kraft Menschen aufbringen, was
das Begleiten von anderen Menschen
betrifft. Aber es ist genauso versténd-
lich, wenn die Kraft nicht ausreicht und
sich Erschopfung zeigt.

Was Sie tun konnen

* Denken Sie als An- und Zugehorige:r
auch an sich selbst! Nehmen Sie
sich neben der Begleitung Zeit fir
sich allein oder treffen Sie Freunde
und Freundinnen. Wichtig sind Akti-
vitaten, die Ihnen Freude bereiten.
Legen Sie die Ewigkeit in den
Augenblick und tanken Sie Kraft!

* Nehmen Sie in praktischen Pflege-
und Alltagsfragen rechtzeitig profes-
sionelle Unterstitzung in Anspruch
(z. B. Hauskrankenpflege, Heimhilfe,
mobile Sozialdienste oder mobile
Physiotherapie)!

* Geben Sie, falls moglich, die Verant-
wortung fir die Betreuung zumin-
dest stundenweise ab!

* Sind Sie sehr erschopft und/oder
belastet? Oder bemerken Sie, dass
durch die Begleitung auch Ihre
eigene Gesundheit angeschlagen
ist? Dann lassen Sie sich am besten
professionell helfen (z. B. Psycho-
therapie oder ein Gesprach mit dem
Hausarzt/der Hausarztin)!

* Mobile Hospizteams (ausgebildete
ehrenamtlich tatige Hospizbeglei-
ter:innen, kostenfreies Angebot)
entlasten Sie bei der Begleitung

und ermdglichen Thnen Zeit fiir sich
selbst (siehe Kapitel Hospiz und
Palliative Care, S. 45).

WER ODER WAS BEI DER
BEGLEITUNG UNTERSTUTZT

Am Weg zum Lebensende stehen
Patienten und Patientinnen und auch
An- und Zugehorige vielféltigen Belas-
tungen gegeniiber. Oft sind es kdrper-
liche Leiden und Beschwerden durch
die Folgen der Erkrankung. Genauso
belastend sind psychische Probleme,
wie Depressionen, Angste oder Sorgen.
Hinzu kommen soziale Aspekte wie Ein-
samkeit oder finanzielle Note. Auch
spirituelle Themen, wie Fragen nach
dem Sinn oder ein Glaubensverlust, ri-
cken am Lebensende in den Fokus und
fordern Aufmerksamkeit.

Doch hierzu gibt es viele professio-
nelle und ehrenamtliche Hilfsangebote.

Die moderne Medizin kann Schmerzen
und andere Symptome, die bei einer
schweren Erkrankung auftreten, weitge-
hend lindern. Das erleichtert Betroffe-
nen das Leben und verhindert unndtiges
Leid. Zudem verbessern auch nicht-me-
dikamentdse MaBnahmen das korperli-
che, seelische und spirituell-existenzielle
Wohlbefinden. Mobile Palliativieams -
bestehend aus Pflege, Medizin, sozialer
Arbeit und therapeutischem Fachperso-
nal - und weitere Angebote der Hospiz-
und Palliativbewegung tragen wesent-
lich zum Wohlbefinden bei. Ziel aller
MaBnahmen ist es, bei allen Themen
und Fragen, die mit der letzten Lebens-

phase verbunden sind zu beraten und
zu unterstitzen. Das Wohlbefinden und
die bestmdgliche Lebensqualitdt des
Patienten und der Patientin stehen da-
bei an erster Stelle. Ndheres zu Hospiz-
und Palliativangeboten finden Sie im
Kapitel Hospiz und Palliative Care, S. 45.

Was Sie tun konnen und wer Sie
unterstiitzen kann

* Nehmen Sie die Leistungen der
Hospiz- und Palliativversorgung in
Osterreich friihzeitig in Anspruch!
Viele Menschen glauben, dass
Hospiz- und Palliativangebote
nur in der Sterbephase sinnvoll
sind. Doch ein frihzeitiger Kontakt
mit evt. anschlieBender Inanspruch-
nahme kann die Lebensqualitat
deutlich verbessern und womdéglich
auch zu einem langeren Leben
fuhren. Daher ist eine erste un-
verbindliche Beratung bei einer
Hospiz- und Palliativeinrichtung in
Ihrer Nahe empfehlenswert!
Genaue Informationen zu den
Hospiz- und Palliativeinrichtungen
und entlastenden Angeboten von
ehrenamtlichen Hospizbegleiter:in-
nen finden Sie im Kapitel Hospiz
und Palliative Care, S 45.



* Es gibt viele Berufsgruppen, die am
Lebensende zur Verfligung stehen
und in dieser Phase zu einer guten
Lebensqualitat beitragen. Sie sind
entweder Teil von Hospiz- und Pal-
liativeinrichtungen, aber auch in
anderen Einrichtungen tatig. Im Fol-
genden erhalten Sie einen Uber-
blick liber diese Berufsgruppen und
deren Aufgaben: Krankenpflege ori-
entiert sich ganz an den Bediirfnis-
sen der Patienten und Patientinnen.
Darunter fallen die Beratung und
Unterstiitzung bei der Korperpflege,
zudem die Versorgung von Wunden
durch die medizinische Hauskran-
kenpflege oder Wundmanager:in-
nen. Besonders in spateren Phasen
der Erkrankung profitieren alle Be-
treuenden von der professionellen
Expertise und zutiefst menschlichen
Haltung der Pflegeberatung.

* Die Arztin bzw. der Arzt kann die
meisten korperlichen Beschwer-
den durch wirksame Medikamente
lindern und behandeln. Wichtig ist,
diese regelmaBig sowie genau nach
den Angaben zu verabreichen. Auch
psychische, seelische, soziale oder
spirituelle Faktoren kdnnen korper-
liche Schmerzen beeinflussen.
Ergénzende und unterstitzende
MaBnahmen (z. B. Psychologie oder
Physiotherapie) sind daher hilfreich
und sollten in Betracht gezogen
werden.

¢ Sozialarbeiter:innen beraten zu
finanziellen und rechtlichen Themen
wie Pflegegeldantrag oder -erhéhung.
Zudem unterstiitzen sie bei der
Kommunikation mit Behorden.

Im Rahmen der rehabilitativen
Palliative Care tragen Physiothera-
pie, Ergotherapie und Logopadie
wesentlich dazu bei, dass Betroffene
moglichst lange und weitreichend
ihre Selbststandigkeit und ihr Aktiv-
sein bewahren. Dazu zahlen: Hilfe
bei Sprach- oder Schluckstorungen,
Hilfsmittelversorgung, die Anpas-
sung der hauslichen Umgebung fiir
eine gute Mobilitat oder Bewegungs-
Ubungen zu einem selbstbefahigten
Leben.

Psychologische Fachkrafte bzw.
Psychotherapeuten und -therapeu-
tinnen beraten, unterstiitzen und
behandeln die psychischen Belas-
tungen aufgrund der Erkrankung,
psychische Krankheitsfolgen und
bei psychischen Erkrankungen.

Spirituelle Begleitung - auch durch
Seelsorger:innen oder ehrenamt-
liche Mitarbeiter:innen - unterstutzt
Betroffene in existenziellen Fragen
und religiosen Anliegen durch Ge-
sprache und/oder Rituale.

Diatologen und Diatologinnen bera-
ten in herausfordernden Situationen
zu den Themen Essen und

Trinken am Lebensende.

~Der Mensch kann nur
Mensch werden, wenn nach
seiner Geburt Menschen da

sind, fur ihn, mit ihm.

Er kann sich aus seinem
Leben als Mensch nur
verabschieden, wenn er in
seinem Sterben nicht allein ist,
sondern jemand da ist,
fiir ihn, mit ihm.“

(Heinrich Pera)

WIE SCHMERZEN GELINDERT
WERDEN KONNEN

Schmerz ist ein hdufiges Symptom bei
schwer erkrankten und sterbenden
Menschen und lasst sich sehr gut be-
handeln. Die Ursachen fiir Schmerzen
konnen mit der Erkrankung selbst zu tun
haben. Zudem entstehen sie als Neben-
wirkungen von Therapien oder durch
schon langer bestehende Beschwerden.
Emotionen wie Angst, aber auch Ein-
samkeit oder Schuldgefiihle kénnen das
Erleben von Schmerzen verstarken.

Die moderne Medizin, Pflege und
Therapie bieten vielfaltige Méglich-
keiten, Schmerz zu behandeln.

Schmerzmedikamente kann man in
den unterschiedlichsten Arten verabrei-
chen. Haufig sind es Tabletten, Tropfen
und Pflaster. Aber auch Infusionen oder
Schmerzpumpen sind oft sinnvolle Ver-
abreichungsformen. Klagt die Person
trotz Medikation lber Schmerzen, in-
formieren Sie friihzeitig den Arzt oder
die Arztin. Bei hartnickigen Sympto-
men kann vieles versucht werden, um
die Medikation zu verbessern. Und es
wird weiter Uberlegt, was den Schmerz
lindert. Auch nicht-medikamentdse The-
rapien sind hier eine Option. Darunter
fallen physiotherapeutische Ubungen,
Massagen, Lymphdrainagen (z. B. bei
schmerzhaften Schwellungen), Wéarme-
und Kélteanwendungen oder auch elekt-
rotherapeutische MaBnahmen. Der Arzt
bzw. die Arztin, ein:e Physiotherapeut:in
oder eine Pflegeperson kann Sie diesbe-
zlglich beraten.

Was Sie tun kénnen

* Esist wichtig, dass die Medika-
mente regelméaBig und genau nach
den Angaben des behandelnden
Arztes bzw. der behandelnden Arz-
tin verabreicht werden.

* In der Schmerztherapie ist es
wesentlich, die nachste Dosis des
Schmerzmittels zu verabreichen,
bevor die Wirkung der vorangegan-
genen Dosis nachlasst. Dies ver-
hindert, dass es zu Schmerzspitzen
kommt, die dann wiederum weit
hohere Dosen an Schmerzmittel
notwendig machen.

e Oft verursacht Schmerz emotio-
nalen Stress und umgekehrt kann
Stress den Schmerz verstarken.
Entspannungsmusik oder Medita-
tion kénnen hier Abhilfe schaffen.

* Wenn die erkrankte Person es
mochte und toleriert, sind sanfte
Massagen der Handflachen oder
der FuBsohlen sowie jede Form der
Zuwendung durch Einreibungen
sehr wohltuend.

* Sinnvoll ist es, die Frage zu stellen:
»Was hat friher geholfen?“. So
erkennen Sie vertraute, nicht-
medikamentose MaBnahmen.

* Ablenkung kann eine gute Moglich-
keit sein, um Schmerzen fir eine
gewisse Zeit weniger stark wahrzu-



nehmen. Interessante Gespréache,
Besuche, ein spannender Film, ein
Spiel mit den Enkelkindern oder
das Streicheln des Haustieres sind
Beispiele hierfiir.

« Uber lange Zeit hinweg helfen auch
Bewegung und das Erhalten von
korperlicher Kraft und kérperlichen
Aktivitaten gegen Schmerz. Ver-
mutlich kennen Sie es von sich
selbst: Langer in derselben Posi-
tion zu sein, fiihrt zu Unbehagen.
Vor anstrengenden oder wahr-
scheinlich schmerzhaften Kor-
peraktivitaten ist es sinnvoll, ein
Schmerzmedikament zu nehmen.

* Lange bestehende und starke
Schmerzen beeinflussen oft auch

andere Symptome negativ. Daher
ist es sehr wichtig, dem Arzt bzw.
der Arztin friihzeitig von Verande-
rungen zu berichten, sodass der
Schmerz stets gut behandelt ist.
Schmerz kostet Kraft. Schmerzen
auszuhalten, kann daher mehr
Nebenwirkungen haben als ein
Medikament.

Bei Menschen, die sich nicht (mehr)
auBern konnen, ist Beobachtung
sehr wichtig. Ein schmerzverzerrter
Gesichtsausdruck, abwehrendes
Verhalten, Verweigern von Aktivi-
taten oder Pflegehandlungen und
Wehklagen kdnnen Zeichen von
Schmerz sein. Berichten Sie von die-
sen Beobachtungen dem Arzt bzw.
der Arztin oder der Pflegeperson!

WIE ATEMNOT GELINDERT

WERDEN KANN

Atemnot ist das subjektive Gefiihl, we-
nig oder keine Luft zu bekommen. Nur
die betroffene Person kann beurteilen,
wie schwer diese Atemnot ist. Sie ist
fir alle Beteiligte eine hohe Belastung,
die auch mit (Todes-)Angsten und haufig
korperlicher Unruhe bei den Betroffenen
einhergeht. Die Ursachen fiir Atemnot
sind vielféltig und sollen durch einen
Arzt bzw. eine Arztin abgeklart werden.
Anderungen in der Medikation kénnen
Verbesserung bringen. Die Gabe von
Sauerstoff ist individuell einsetzbar aber
seltener als vermutet hilfreich und muss
ebenfalls &rztlich abgeklart sein, um
Komplikationen zu vermeiden. Neben
Medikamenten (z. B. Morphinen) sind
viele nicht-medikamentdse MaBnahmen
auBerst hilfreich.

Was Sie tun konnen

Lassen Sie eine Person in Situatio-
nen mit Atemnot nicht allein, aber
versuchen Sie, ihr auch ,,Raum zu
geben®. Viele Betroffene beschrei-
ben Atemnot als Enge.

Entspannen Sie sich in solchen
Situationen zuerst selbst! Durch
langsames Sprechen und ruhige
Bewegungen vermitteln Sie Ruhe
und Sicherheit. Achten Sie auch
unbedingt auf Ihren eigenen Atem-
rhythmus - und verlangsamen Sie
diesen durch langes Ausatmen!
Das ist sehr wichtig, denn unregel-
maBiges, gepresstes und schnelles
Atmen Ubertragt sich auf die er-
krankte Person.

Bei Atemnot fallt das Sprechen
schwer. Stellen Sie in einer akuten
Situation nur Ja- oder Nein-Fragen,
um die Atemnot nicht zu verstarken!

Offnen Sie das Fenster! Der Blick
ins Freie und die Kihlung des Ge-
sichtes durch Luft oder kiihlende
Kompressen werden oft als erleich-
ternd empfunden. Ein Ventilator,
auch ein batteriebetriebener Hand-
ventilator oder Facher, gibt das
Gefihl, besser Luft zu bekommen.
Halten Sie der Person diesen in die
Nahe des Gesichts. Mitunter ist
auch ein Luftbefeuchter hilfreich.

Leiten Sie Betroffene an, lange aus-
zuatmen, statt vor allem einzuat-
men! Die ,Lippenbremse®, also das
Ausatmen durch leicht aufeinander-
gelegte Lippen, fordert das lange
und langsame Ausatmen.

Lockern Sie beengende Kleidung
der Person!

Mantras oder das folgende ,,Atem-
not-Gedicht“ sind hilfreich. Posi-
tionieren Sie es gut sichtbar in der
Nahe des Bettes oder an einem
anderen Ort, an dem sich die er-
krankte Person oft aufhalt.

Sei still, sei ruhig
lass deine Schultern fallen und
seufze tief aus ... und aus.
Hor‘ deinen leisen Atem -
nun hast du es wieder in deiner
Hand. Friedvoll und beschiitzt.
(Jenny Taylor)

* Lagern Sie den Oberkdrper hoch oder

helfen Sie der Person in die Position,
die sie als angenehm empfindet.

Unterstitzen Sie die Arme seitlich
mit Kissen!

Oft hilft es, wenn die erkrankte Per-
son bewusst die Schultern fallen I3sst.

Eine sanfte FuBmassage kann zur
Entspannung und damit zur Lin-
derung der Atemnot beitragen.
Atemstimulierende Einreibungen
gleichen den Atemrhythmus an.
Fragen Sie Pflegepersonen danach!

Haufig wirkt der Einsatz von atheri-
schen Olen wie Minze, Zitrone oder
Zeder lindernd. Geben Sie zwei bis
drei Tropfen auf einen Wattebausch
in der Nahe des Kopfkissens, wenn
der:die Betroffene dies angenehm
findet.

Setzen Sie die vom Arzt bzw. von
der Arztin verschriebenen Notfall-
medikamente rechtzeitig ein (siehe
Kapitel Vorausschauende Planung
fiir Krisen, Notfélle und das Lebens-
ende, S. 42).

Vermeiden Sie Stress oder korper-
liche Uberanstrengung, um Anfélle
von Atemnot zu verhindern!

Ein Rollator entlastet die gesamte
Muskulatur und erleichtert das
Gehen bei Atemnot enorm.

Gerade in friiheren Phasen der
Erkrankung ist es bei Atemnot
essenziell, dass Patientinnen und
Patienten einen aktiven Lebensstil
pflegen und Ubungen machen oder
trainieren. Auch in fortgeschrittenen
Krankheitsstadien ist Bewegung in
Kombination mit der richtigen Atem-
technik wichtig. Hierzu kann Sie
ein:e Physiotherapeut:in beraten.



WIE UBERMASSIGE MUDIGKEIT
UND ERSCHOPFUNG GELINDERT

WERDEN KONNEN

Viele Menschen mit chronischen und
anderen schweren Erkrankungen klagen
Uber stark ausgepragte Mudigkeit und
Erschopfung. Dieses Symptom nennt
man Fatigue. Es gehort zu den héau-
figsten Symptomen bei schweren Er-
krankungen. Typischerweise berichten
Betroffene, dass sie oft sehr erschopft
sind, aber Schlaf kaum Erleichterung
bringt und Erschopfung auch auftritt,
wenn sie sich zuvor nicht angestrengt
haben. Worin liegen die Griinde? Die
erkrankte Person hat womodglich Fie-
ber oder eine Infektion, trinkt zu wenig
oder das Blutbild ist veréndert. Ein Arzt
bzw. eine Arztin kann dies abklaren und
Uberprifen, ob sich diese Ursachen be-
handeln lassen. Fatigue kann auch mit
der Grunderkrankung selbst oder den
Therapien zu tun haben. Haufig tritt
dieses sehr belastende Symptom bei
Menschen mit Krebserkrankungen oder
infolge von Krebsbehandlungen auf.

Diese Form von Fatigue wird durch
Ausruhen oder Schlaf nicht besser
und es gibt auch nur bedingt Medika-
mente dagegen. Vor allem in fritheren
Phasen hilft eher Aktivitat und auf
jeden Fall eine gute Tagesstruktur.

Was Sie tun konnen

. [pformieren Sie den Arzt bzw. die
Arztin, wenn die erkrankte Person
lberméaBig miide und erschépft ist!

Berichten Sie dem Arzt bzw. der
Arztin auch von Veranderungen an-
derer Symptome. Denn nicht genu-
gend behandelte andere Symptome
oder Erkrankungen - z. B. schwere
Schlafstorungen, nachtliche Atem-
aussetzer, anhaltende Schmerzen,
Schilddrisenerkrankungen, Blut-
armut oder auch Mangelernahrung
- kénnen die Fatigue verstarken.

Finden sich keine anderen, behan-
delbaren Ursachen, gilt Folgendes,
sofern die erkrankte Person dies
toleriert: Die Zeit im Bett sollte auf
die Ublichen Zeiten reduziert und
ein Tag-Nacht-Rhythmus hergestellt
werden.

Eine gute Tages- und Wochenstruk-
tur mit interessanten Aktivitaten
und auch Pausen ist ebenso hilf-
reich wie das Setzen von Priori-
taten.

Kérpertibungen, um Kraft und Aus-
dauer zu verbessern, und allge-
meine korperliche Aktivitaten sind
wichtig.

Hilfsmittel (zum Gehen und fir
andere Aktivitéten) sparen Energie!

Tagsuber soll die erkrankte Person
moglichst Alltagskleidung tragen
(denn ein Pyjama tragt meist nicht
zu mehr Aktivitat bei).

* Vor dem Zubettgehen keine koffein-
oder teehaltigen Getranke zu sich
nehmen.

* Die Bildschirmzeit am Handy, Tablet
oder Computer sollte zwei Stunden

vor der Nachtruhe beendet
werden. Alternativ helfen Horb-
cher oder geflihrte Meditationen
beim Einschlafen.

MENSCHEN MIT DEMENZ BEGLEITEN

Demenz ist eine unheilbare, chronisch
fortschreitende, den Tod beschleunigende
Krankheit. Die Wahrscheinlichkeit, zu er-
kranken, steigt mit zunehmendem Alter.
Es gibt eine Reihe von Demenzformen,
die weitaus haufigste ist die Alzheimer-
krankheit.

Zunehmende Vergesslichkeit  bzw.
Gedachtnisverlust: Meist fallt als Erstes
eine zunehmende Vergesslichkeit auf,
vor allem in Bezug auf kirzlich Erleb-
tes. Hingegen ist lange zurlckliegen-
des Wissen sehr gut abrufbar. In dieser
Phase versuchen die Betroffenen, ihre
Gedéchtnislicken so gut es geht zu
Uberspielen. Mit enormer Kraft halten
sie eine Fassade aufrecht, die aber zu-
nehmend zu bréckeln beginnt. Je weiter
die Demenz fortschreitet, desto mehr
Gedachtnisinhalte gehen verloren. Die
Erinnerung an Kindheit und junges Er-
wachsenenalter bleibt am langsten er-
halten.

Kontrollverlust:
Wird die Kontrolle tber die eigenen Wor-
te und Handlungen zunehmend unmag-

lich, setzen sich bei den Betroffenen
Geflihle plotzlich ungebremst durch.
Darauf reagiert das Umfeld dann haufig
irritiert und mit Unverstandnis. In dieser
Phase kann es zu plotzlichen Streitigkei-
ten oder sogar Handgreiflichkeiten kom-
men, die man von den Betroffenen nicht
gewohnt ist.

Zunehmender Verlust der
Orientierung:

Allmahlich passiert es immer haufiger,
dass die Erkrankten nicht mehr nach
Hause zuriickfinden oder ihnen friher
bekannte Wege nicht mehr einfallen. Er-
lebnisse lassen sich zeitlich nicht mehr
richtig einordnen - und die Jahreszahl
und das heutige Datum spielen immer
weniger eine Rolle.

Ist die Demenz weiter fortgeschritten,
werden oft auch enge Angehdrige nicht
mehr erkannt und die Gegenwart hat
keine Bedeutung mehr. Fast wirkt es, als
wirden die Betroffenen zu ,Zeitreisen-
den® werden, die in ihre Vergangenheit
zurlickgegangen und nun in ihrer eige-
nen Wirklichkeit sind.



Verwechslung von Personen:

Im Krankheitsverlauf fallt es immer
schwerer, Personen zu erkennen, und
haufig finden Verwechslungen statt. Oft
gibt es vertauschte Rollen, wobei die
Tochter zur Ehefrau oder Mutter und der
Sohn zum Ehemann oder Vater wird.

Verlust von Denken und Logik:

Mit fortschreitender Erkrankung nimmt
das Denkvermogen zunehmend ab.
In einer Welt ohne Logik lasst sich
nichts mehr erklaren, alles wird mog-
lich. Die Betroffenen sind dann nicht
mehr zur Einsicht fahig, was eine groBe
Herausforderung fir die Betreuenden ist.

Der Verlust der Sprache:

Allmahlich geht auch die Sprache ver-
loren. Erst fehlen nur einzelne Worte.
Die erkrankte Person schaut den Men-
schen, dem sie etwas mitteilen will,
hilfesuchend an und ist dankbar, wenn
dieser hilfreich einspringt. Spater kon-
nen Satze nicht mehr zu Ende gefihrt
werden und die Sprache geht ganz ver-
loren. Haufig driicken die Betroffenen
ihre innere Welt durch sich wiederholen-
de Bewegungen aus, sie streichen z. B.
immer wieder Uber eine Flache, klopfen
mit dem Stock auf den Boden oder fal-
ten unsichtbare Ticher.

Diese Bewegungen ergeben fiir die er-
krankte Person Sinn! Auch wenn wir
oft nicht verstehen, worum es geht:
Sie driicken stets etwas aus, was fiir
diesen Menschen bedeutsam ist.

Menschen mit Demenz sind hochsen-
sibel und behalten diese Sensibilitat
bis zuletzt. lhnen mit Liebe zu begeg-
nen, ist haufig der Schlissel zu einer
intakten Beziehung - in der gemeinsa-
mes Lachen und Weinen ebenso Platz
haben wie Berihrungen und Umarmun-
gen.

Die Intuition von Menschen mit Demenz
ist sehr stark ausgepragt und oft ist zu
beobachten, dass sie sofort auf Stim-
mungen reagieren. So spiren sie auch
Unruhe und Nervositat ihres Gegen-
Ubers auf der Stelle. Durch diese hohe
Sensibilitat sind sie aber auch sehr ver-
letzlich. Deshalb verletzen respektloses
Verhalten, wie Gber ihren Kopf hinweg zu
reden, und mangelnde Wertschatzung
sie oft. Darauf reagieren sie schlieBlich
mit Aggression, die dann ihr Umfeld be-
fremdet.

In der Liebe und im Mitgefiihl zu
bleiben, ist wohl die groBte Her-
ausforderung fiir An- und Zugehori-
ge - aber auch der einzige Weg, um
bis zuletzt eine gute Beziehung zu
gestalten.

Was Sie tun kénnen

... damit es dem geliebten
Menschen gut geht

* Gelingende Kommunikation ist die
Voraussetzung dafiir, um mit der
Person in Beziehung zu bleiben, um
Missverstandnissen vorzubeugen
und Verhaltensveranderungen zu
vermeiden. Validation ist eine Kom-
munikationsmethode fir eine gelin-
gende Beziehung mit Menschen mit
Demenz: Einen Kurs zu besuchen
oder dariiber zu lesen, lohnt sich!

Eine Person mit der Diagnose
Demenz kann sich nicht auf
sunserer Ebene“, also jener der
Kognition, bewegen. Sie als An-
und Zugehorige:r miissen lernen,
ihre Ebene zu verstehen!

Denken Sie daran, dass Menschen
mit fortgeschrittener Demenz sich
Uber ihren Kérper und durch ihr
Verhalten ausdriicken. Die Signa-
le, die sie aussenden, empfinden
wir oft als ,,stérend“ und méchten
sie beseitigt wissen: z. B. Schreien,
Abwehrverhalten, zunehmende
Unruhe oder rascher Rickzug. Sie
haben aber stets einen Grund! Hau-
fige Ursachen sind etwa Schmer-
zen, eine volle Blase, Angst oder
starker Larm. Gelingende Kommu-
nikation, einflihlsame Beobachtung
und auch die langjahrige Vertraut-
heit mit den Betroffenen helfen, die
Signale besser zu verstehen.

Es ist nicht sinnvoll, Menschen mit
Demenz auf ihr Nicht-Wissen, z. B.
Uber das richtige Datum oder das
richtige Jahr, hinzuweisen. Vermei-
den Sie es, sie zu korrigierenund
mit einer fiir sie bedeutungslosen
~Wahrheit“ zu konfrontieren.

Stellen Sie keine Fragen, die die
erkrankte Person sicher nicht be-
antworten kann. Fragen wie ,Was
hattest du zum Friihstlick?“ oder
~Hattest du gestern Besuch?“ fiihren
oft dazu, dass die Person erlebt,
dass sie sich nicht erinnern kann.
So wird sie kontinuierlich damit
konfrontiert, ein Defizit zu haben.

Flr Menschen mit einer fortgeschrit-

tenen Demenzerkrankung ist es
lebenswichtig, ihre Geflihle aus-
driicken und mit einem Gegeniiber
teilen zu kénnen. Lassen Sie zu,
dass der Mensch, den Sie begleiten,
seine Gefiihle offen zeigt! Und holen
Sie ihn dort ab, wo er gerade steht!
Auch wenn Sie nicht wissen, warum
er traurig ist - wie es sich anfiihlt,
wissen Sie. Es hilft, das zu beschrei-
ben, was Sie wahrnehmen (z. B. ,Ich
sehe, dass du traurig bist.“ oder
»lch verstehe, dass du jetzt wiitend
bist.“). Oft flhlt sich der betroffene
Mensch durch dieses Beschreiben
namlich verstanden.

Wenn die Sprache verloren geht,
sind einfiihlsame Beriihrung und
Korperkontakt wichtig.

Demenz schiitzt nicht vor
Schmerzen!

Im hohen Alter sind Schmerzen
Uberaus haufig und daher sind
auffallende Verhaltensweisen oft in-
direkte Anzeichen dafir. Das kann
z.B. Aggression, vermehrter Wan-
dertrieb, Schwitzen, Schlafstorun-
gen, Appetitmangel oder erhohter
Blutdruck sein. Wenn Sie vermu-
ten, dass die erkrankte Person an
Schmerzen leidet, teilen sie dies
rasch dem Arzt bzw. der Arztin mit.

Eine vorausschauende Planung fir
das Lebensende ist die Patienten-
verfligung oder der VSD Vorsorgedi-
alog®. Im fortgeschrittenen Stadium
einer Demenz lasst sich eine solche
Planung fur das Lebensende aber
kaum umsetzen. Am besten werden
schon kurz nach der Diagnosestel-
lung diese Mdoglichkeiten genutzt.



Hierfiir gibt es in Osterreich die
Vereine fiir Erwachsenenschutz. Sie
sind auch die Anlaufstelle, wenn die
Demenz bereits in einer fortgeschrit-
tenen Phase ist. Nahere Informatio-
nen zur vorausschauenden Planung
finden Sie im Kapitel Vorausschau-
ende Planung fiir Krisen, Notfélle
und das Lebensende, S. 42.

... damit es lhnen so gut wie
moglich geht

Erlauben Sie sich, Hilfe anzuneh-
men! Die Betreuung eines Men-
schen mit Demenz ist eine fordern-
de Aufgabe, die auf moglichst viele
Schultern verteilt werden sollte.
Scheuen Sie nicht, von Anfang an
auch andere An- und Zugehdrige

in die Begleitung einzubinden. Und
bitten Sie nahestehende Personen
um Hilfe!

Achten Sie auf lhre eigene Gesund-
heit, um lange helfend zur Seite
stehen zu kdnnen.

Nehmen Sie sich Zeit fur sich! Nie-
mand verflgt Uber unerschopfliche
korperliche und seelische Ressour-
cen. Sind Sie selbst Uberfordert
und konnen sich nie ausruhen,
Ubertragt sich lhre Stimmung wo-
moglich auf die erkrankte Person -
die dann wiederum stark auf diese
Geflhle reagiert.

Es ist wichtig und richtig, recht-
zeitig ambulante Dienste zuzu-
ziehen, wenn die Pflegebediirf-
tigkeit steigt.

Suchen Sie Rat bei Hospizteams
oder Mobilen Palliativteams, beim
Hausarzt bzw. der Hausérztin oder
bei der Hauskrankenpflege, wenn
sich der Zustand der erkrankten
Person verschlechtert.

Psychosoziale Beratungsan-
gebote sind wertvolle Hilfen und
tragen viel dazu bei, das Leben zu
erleichtern. Informieren Sie sich
Uber Tagesbetreuungsstatten und
weitere Unterstutzungsangebote!

Sind die Pflege und Betreuung

zu Hause eine zu groBe Aufgabe
und Uberforderung? Dann ist ein
Alten- und Pflegeheim ein guter
Ort fir die weitere Begleitung.
Besuche, bei denen Sie sich dann
liebevoll, ausgeruht und entspannt
dem Menschen mit Demenz zu-
wenden konnen, verbessern die
Beziehung und werden fiir beide
zu positiven Erlebnissen.

WENN DIE BETREUUNG ZU HAUSE
VORUBERGEHEND ODER DAUER-
HAFT NICHT MEHR MOGLICH IST

Viele Menschen mochten gerne bis zu-
letzt zu Hause leben und dort sterben.
Haufig ist das mit guter Unterstitzung
und Begleitung durch professionelle und
ehrenamtliche Hilfsangebote mdoglich.

Generell ist es wichtig, im Vorfeld zu
tiberlegen, ob eine Begleitung und
ein Sterben zu Hause stets die beste
Option fiir alle Beteiligten sind.

Gerade bei langerer und intensiver Be-
treuung zu Hause benotigen An- und Zu-
gehorige oft eine Betreuungspause, um
neue Kraft zu schopfen.

Womdglich ist es auch erforderlich,
die Behandlung (neu) aufgetretener
Symptome (z. B. Schmerzen) im Rah-
men einer voriibergehenden stationaren
Aufnahme vorzunehmen.

Was Sie tun konnen

* Ein Tageshospiz entlastet Sie bei
der Pflege und Begleitung von
schwer kranken Angehdrigen. Dort
wird diesen tagsuber eine pflegeri-
sche, medizinische, therapeutische
und psychosoziale Betreuung
angeboten.

* Eine vorUbergehende stationéare
Betreuung kann - falls sinnvoll und
moglich - auf einer Palliativstation
oder in einem Stationdren Hospiz

erfolgen. Stabilisiert sich die Situ-
ation, kann die erkrankte Person
wieder nach Hause entlassen und
dort mit Unterstiitzung eines Mo-
bilen Palliativteams weiter betreut
werden.

Schwerstkranke und sterbende
Menschen, die keine oder keine
ausreichende Betreuung zu Hause
haben, konnen im Stationaren
Hospiz aufgenommen werden.
Diese stationare Einrichtung leistet
neben Schmerztherapie und Sym-
ptomkontrolle auch eine intensive
pflegerische, therapeutische, psy-
chosoziale und spirituelle Beglei-
tung und Betreuung bis zum Tod.
Zu beachten ist, dass Palliativ-
stationen insbesondere auf die
Stabilisierung in sehr komplexen
Situationen und eine begrenzte
Aufenthaltsdauer ausgerichtet
sind. In Stationaren Hospizen ist
ein langerer Aufenthalt moglich
(siehe Kapitel Hospiz und
Palliative Care, S. 45).

In vielen Alten- und Pflegeheimen
gibt es eine gute Hospizkultur und
Palliative-Care-Angebote. Auch
manche Hauskrankenpflegeteams
haben bereits die Grundsatze der
Hospizkultur und Palliative Care
umgesetzt.



WAS BEIM ESSEN WICHTIG IST

In Zeiten einer schweren Erkrankung
reduziert sich zunehmend das Bediirf-
nis, etwas zu essen, oder beschwer-
liche Symptome wie Ubelkeit, Verdau-
ungsprobleme, Schluckbeschwerden
oder Entziindungen im Mundbereich
erschweren die Nahrungsaufnahme. In
letzterem Fall empfiehlt es sich, eine
erfahrene Pflegeperson und/oder eine
diatologische Fachkraft zurate zu ziehen.

Viele Ursachen und Auswirkungen las-
sen sich durch medikamentdse und
andere MaBnahmen verbessern. Eine
didtologische Beratung kann sich auch
auf den Gesamtgesundheitszustand der
betroffenen Person positiv auswirken.

Kénnen oder wollen schwer kranke Men-
schen nicht mehr essen, haben An- und
Zugehorige verstandlicherweise Angst,
diese kénnten unter Hunger oder Man-
gelernahrung leiden. Bei Sterbenden ist
es aber natlrlich, dass sie weniger bzw.
nichts mehr essen mochten. Appetit-
losigkeit ist ein haufiges Symptom bei
fortgeschrittenen Erkrankungen. Damit
schiitzt sich auch der Kérper des schwer
kranken Menschen. Denn nicht nur die
Nahrungsaufnahme, sondern auch die
Verdauung erfordert viel Energie.

An- und Zugehorige glauben oft, dass
die Person stirbt, weil sie nichts
mehr isst oder trinkt, und das fiihrt
mitunter zu Schuldgefiihlen. Wird
das Sterben aber greifbar, ist es um-
gekehrt: Die sterbende Person isst
und trinkt nichts mehr, weil sie stirbt.

Verstéandlicherweise fallt es vielen An-
und Zugehdorigen schwer, dieses Verhal-
ten und den Wunsch nach wenig oder
gar keinem Essen zu akzeptieren. Doch
normale Nahrungsmengen kdnnen nicht
mehr verarbeitet werden. Kleinste Men-
gen genlgen, um Hunger und Durst zu
stillen. In der Folge wollen die Erkrank-
ten womaoglich gar nichts mehr essen
und vielleicht nur mehr trinken. Im Laufe
des Sterbeprozesses beenden sie wahr-
scheinlich auch das Trinken.

Dann koénnen und sollen Sie fir eine
gute Befeuchtung der Mundschleimhaut
sorgen, damit die Patienten und Patien-
tinnen nicht unter Durstgefiihlen leiden
(siehe Kapitel Was beim Trinken wichtig
ist, S. 26).

Ist Essen nicht mehr mdglich, kénnen
Sie auf andere Weise zum Wohlbefinden
der Person beitragen.

Es gibt auch andere Formen liebe-
voller Zuwendung - und Liebe ist
kreativ und geht nicht nur durch den
Magen.

Was Sie tun konnen

* Holen Sie sich in Friihphasen der
Erkrankung Unterstiitzung durch
eine diatologische Fachkraft und
auch eine logopadische Fachkraft,
wenn das Schlucken eine Heraus-
forderung ist.

Drangen Sie den erkrankten
Menschen niemals zum Essen!

Bieten Sie bei Appetitlosigkeit
kleinste und winzige Mengen
von Speisen appetitlich ange-
richtet an!

Oft kdnnen Betroffene eine ein-
zelne Erdbeere mit Genuss und
Freude essen.

Auch ein kleiner Aperitif eine
halbe Stunde vor dem Essen
kann helfen.

Der Gusto auf bestimmte Speisen
andert sich regelmaBig. Fragen
Sie daher 6fters nach Lieblings-
speisen oder -getranken!

Auch das Essen in Gesellschaft
wirkt oft appetitférdernd.

Viele Betroffene mdgen in dieser
Zeit Vanille- oder Zitroneneis. Die
kiihlende und fettende Wirkung
von Eis ist oft sehr wohltuend.

Starke Essensgertiche férdern
mitunter Ubelkeit.

Achten Sie darauf, dass die
erkrankte Person mit aufrechtem
Oberkorper isst, um so
Verschlucken zu vermeiden.



WAS BEIM TRINKEN WICHTIG IST

Mit zunehmender Schwache und wenn
das Sterben spiirbar wird, kann es sein,
dass die Person nicht nur das Essen,
sondern auch das Trinken weitgehend
einstellt. Das ist ein natirlicher Vor-
gang. Eine kiinstliche Zufuhr von Flis-
sigkeit durch Infusionen kann sie nun
eher belasten. Denn der Korper kann
die zugefihrte FlUssigkeit nicht mehr
oder nicht geniigend ausscheiden. Flis-
sigkeit lagert sich dann im Gewebe oder
in der Lunge ein und erschwert die At-
mung. Durch die geringe Trinkmenge,
die Atmung durch den Mund und auch
durch Medikamente kann eine ausge-
pragte Trockenheit der Mundschleim-
haut entstehen.

Oft verwechseln An- und Zugehdrige
diese trockene Mundschleimhaut mit
Durst. Diese Mundtrockenheit kann fir
Betroffene unangenehm sein. Deshalb
ist es wichtig, die Mundschleim-
haut durch regelméaBige, behutsame
Mundpflege (zwei- bis viermal pro
Stunde) feucht zu halten. Dies ist fir
die sterbende Person angenehm. Die
Verringerung von Nahrung und Flussig-
keit, wenn das Sterben spiirbar wird,
bringt viele Vorteile fir die Patientinnen
und Patienten: weniger Erbrechen, we-
niger Husten und Verschleimung, we-
niger Wasseransammlungen im Korper
und weniger Schmerzen. Als Folge einer
eingeschrankten Nahrungs- und Flissig-
keitszufuhr werden korpereigene Endor-
phine ausgeschittet. Das sind morphin-
ahnliche Substanzen, die Schmerzen
reduzieren, die Stimmung aufhellen und
zu mehr Wohlbefinden beitragen.

Was Sie tun kénnen

Solange die Patienten und Patien-
tinnen schlucken konnen, verab-
reichen Sie verschiedene Fliissig-
keiten, in kleinen Mengen, ganz
nach deren Wunsch - am besten
mit einem Strohhalm oder mit einer
Pipette. ,Schnabeltassen® eignen
sich meist nicht.

Mundspilungen sind ebenfalls
hilfreich, wenn die Person nicht zu
schwach ist: z. B. mit Bouillon, Cola
oder Zitronenlimonade.

Auch zur Mundpflege kdnnen Sie
alle Lieblingsgetranke, eventuell mit
einer Pipette oder kleinen Sprayfla-
sche, verabreichen. Bier, Sekt oder
Wein eignen sich hier ebenfalls.

Kleinste Mengen von Joghurt,
Butter, Schlagobers, Mandel- oder
Olivendl fetten die Mundschleim-
haut. Damit lasst sich der Mund
langer feucht halten.

Kleine gefrorene Obststiicke zum
Lutschen oder Eisstabchen aus
Getranken (Ananas, Zitrone, Apfel
etc.) sind ebenfalls wohltuend.
Vorsicht bei der Verwendung von
sauerlichen Produkten! Bei offenen
Stellen im Mund kénnen sie Bren-
nen verursachen.

Kann die erkrankte Person nicht

mehr schlucken, ist regelméaBiges
Anfeuchten der Mundschleimhaut
mit Mundpflege-Stabchen wichtig.

Verwenden Sie dafiir ihre Lieblings-
getranke! Zu beachten ist, dass sie
sich nicht verschluckt. Eine Seiten-
lagerung kann helfen.

e Der Mund ist eine der Intimzonen
von uns Menschen.

Die Mundpflege darf daher niemals
gegen den Willen der Betroffenen
stattfinden. Sie soll schlieBlich als
angenehm empfunden werden.

Deshalb sind auch geschmackliche
Vorlieben sinnvoll zu berticksichtigen.

WENN FIEBER AUFTRITT

Infektionen kdnnen Fieber ausldsen.
Leichtes Fieber beeintrachtigt den Pati-
enten bzw. die Patientin kaum. Steigt die
Korpertemperatur aber iber 38,5 °C,
kann das zu deutlichem Unbehagen und
auch zu einer anstrengenden Atmung
fihren. Fieber zu rasch zu senken, ist

Was Sie tun kénnen

* Lauwarme bis kiihle Umschlage
auf der Stirn, den Leisten und an
den Unterschenkeln fiir etwa 20
Minuten sind fiir Betroffene wohl-
tuend. Zusatzlich kbnnen 1:7-ver-
diinnte Essigwasser-Umschlage an
den Waden die Kdrpertemperatur
senken.

¢ Decken Sie die erkrankte Person
nur mit einem Leintuch zu!

* Machen Sie Ganzkdrperwaschun-
gen mit kiihlem Pfefferminztee,
wenn es fiir die Person nicht zu
anstrengend ist.

e \Verabreichen Sie kiihle Getranke!
Auch Mundpflege mit Eis oder Eis-
wiirfeln erhéht das Wohlbefinden.

fir den Korper aber belastend. Daher
werden meist vorsichtig niedrigere Do-
sen fiebersenkender Medikamente ver-
abreicht. Der Arzt bzw. die Arztin wagt
auch ab, ob die Gabe eines Antibioti-
kums (noch) sinnvoll ist oder nicht.

Es geht darum, zu verstehen,
dass Leben und Tod
lediglich zwei verschiedene
Aspekte derselben Sache
sind.

Diese Erkenntnis ist
vielleicht das einzig
wahre Ziel jener Reise, zu
der wir alle mit unserer
Geburt aufbrechen;
eine Reise, von der ich
selbst auch nicht allzu viel
weiB, auBer dass die
Richtung - davon bin ich
heute liberzeugt - von auBen
nach innen geht
und vom Kleinen zum immer
GroBeren.

(Tiziano Terzani)



SPIRITUELLE UNTERSTUTZUNG

Krankheit, das nahende Sterben, Ver-
luste und Krisen bringen oft all das ins
Wanken, was bisher getragen hat.

Seelsorge im Sinne einer wachen
Sorge fiir die Seele und fiir existen-
zielle Fragen des Menschen ist oft
ein starkendes und stabilisierendes
Angebot.

Dabei spielen meist die Lebensge-
schichte und die bislang vertraute, ge-
lebte religiose Praxis eine Rolle. Auch
jenseits von kirchlicher Beheimatung
oder Verbindung mit einer Glaubensge-
meinschaft gibt Seelsorge Raum fir das
Gespréach Uber Sinnfragen und tréstende
Rituale.

Existenzielle, religiose und spirituelle
Fragen koénnen durch die besondere
Situation in den Vordergrund treten und
sich drangender stellen.

Dann ist das Angebot eines Gesprachs
mit Seelsorgenden der eigenen Kirche
bzw. Beauftragten der eigenen Glau-
bensgemeinschaft fir Menschen am
Lebensende, aber auch fiir deren An-
und Zugehdrige oft unterstitzend, entlas-
tend und wichtig.

Was Sie tun konnen

* Gehalten und in Beziehung sein,
gekannt werden und Sinn erfah-
ren sind Dimensionen spirituellen
Beriihrtseins - und moglich, wo
Vertrauen da ist. Seelsorgliche Be-

gleitung richtet sich an Menschen
im Verlauf der Krankheit und

auch an ihre An- und Zugehorigen.

Respektieren Sie Uberzeugungen
und Wiinsche, auch das Nein auf
die Frage nach seelsorglicher
Begleitung! Die Autonomie des
Menschen ist ein hohes Gut.
Missionarische Einflussnahme
und der Druck, religios etwas
»erledigen® zu miissen, sind
unnotig und hinderlich.

Achten Sie auf alle aus- und
unausgesprochenen Signale des
Wunsches nach spiritueller
Begleitung! In der seelsorglichen
Begegnung lassen sich Wiinsche
meist genau kléren: ein Gespréch,
Gebet, Sakrament, Segen oder
ein anderes Ritual.

Haben Sie Mut! Und fragen

Sie den betroffenen Menschen,
ob er sich wiinscht, von Seel-
sorgenden oder Beauftragten
der eigenen Glaubensgemein-
schaft besucht und begleitet zu
werden.

Die meisten Hospizteams
informieren uber die Kontakt-
mdoglichkeiten zu Seelsorgenden
bzw. Beauftragten der gewiin-
schten Glaubensgemeinschaft.

WIE SICH DER KORPER IM
STERBEN VERANDERT

Wird das Sterben greifbar, verandert
sich der Korper der erkrankten Person.
Die nun beschriebenen Veranderungen
sind normaler Teil des Sterbeprozesses,
aber es treten nicht immer alle davon
auf. Der Blutdruck sinkt, der Puls ver-
andert sich. Auch die Korpertempera-
tur bleibt nicht gleich: Arme und Beine
werden durch die geringere Durchblu-
tung kihler und verféarben sich blaulich.
Patienten und Patientinnen geben oft
an, dass ihnen zu heiB ist, obwohl sie
sich kiihl/kalt anfiihlen.

Aufgrund von Veranderungen im Stoff-
wechsel verdndert sich jetzt haufig auch
der Geruch des erkrankten Menschen.
Die Atmung wird oft schneller oder
auch viel langsamer, mit langen Pausen
zwischen den Atemzigen. Beim Aus-
atmen kann ein rasselndes Gerdusch
entstehen. Dies passiert, wenn das Be-
wusstsein schon so weit reduziert ist,
dass keine Schluck- und Hustenreflexe
mehr vorhanden sind. Dieses Rasseln
entsteht meist durch Sekret, das Ster-
bende nicht mehr abhusten kénnen. Fir
die sterbende Person ist das nicht be-
lastend. Aber fiir Sie kann es ein sehr
beunruhigendes Gerédusch sein, weil Sie
den Eindruck bekommen, die sterbende
Person drohe zu ersticken. Beobachten
Sie daher den Gesichtsausdruck der be-
troffenen Person: Meist wirkt sie sehr
entspannt! Diese Atemveranderungen
kommen und gehen, vielfach entsteht
der Eindruck, dass jeder Atemzug der
letzte sein konnte. Hilfreich kann es in

so einer Situation sein, den Kopf so zu
lagern, dass dieser nicht nach hinten
geneigt ist. Auch eine sanfte Seitenlage
der betroffenen Person kann diese
Atemgerdusche reduzieren. Falls das
nicht moglich ist, lagern Sie den Ober-
korper des sterbenden Menschen etwas
erhoht, indem Sie das Kopfteil des Bet-
tes etwas hochstellen.

SchlieBlich sind auch die Augen von
diesen Veranderungen betroffen. Sie
wirken eingetribt, der Lidschlag wird
weniger und der Blick wirkt in die Ferne
gerichtet.

Manchmal entsteht Unruhe, etwa durch
Nesteln an der Bettdecke, ein Greifen
ins Leere.

Was Sie tun kénnen

¢ Halten Sie die FiiBe der Person mit
Socken warm!

* Warmende Decken empfinden die
Betroffenen meist als zu schwer.
Verwenden Sie besser mehrere
diinne und leichte Decken!
Schwitzt die Person stark? Dann
decken Sie sie nur mit einem Lein-
tuch zu, denn eine Uberwérmung
wird als unangenehm empfunden.

* Leichtes Hochlagern des Ober-
korpers oder eine Halb-Seitenlage
kann die Atmung erleichtern.



¢ Verzichten Sie in dieser Phase des
Lebens darauf, den Schleim in der
Mundhohle der sterbenden Person
abzusaugen. Entfernen Sie ihn vor-
sichtig mit einem Wattestabchen
oder feuchten Tuch!

* Setzen Sie Geriiche (z. B. Duft-
lampen) nur zurtickhaltend ein!
Achten Sie darauf, welchen Geruch
die Person mag und welchen nicht.
Oft ist das Geruchsempfinden nun
verstarkt und selbst friihere Lieb-
lingsdiifte werden nun als zu stark
empfunden und konnen Ubelkeit
hervorrufen.

* Achten Sie auf respektvolle Ge-
sprache am Bett der erkrankten
Person, wenn das Sterben spiirbar
wird. Gehen Sie stets davon aus,
dass diese alles hort, auch wenn
sie nicht mehr antworten kann.

WENN DAS STERBEN UNMITTELBAR

Der Gehdrsinn bleibt sehr lange er-
halten. Das bedeutet zugleich, dass
Sie noch alles mitteilen konnen,
was Sie schon immer sagen wollten
- lhre Worte werden ankommen.

* Esist wichtig, dass sich die er-
krankte Person wohlfiihlt. Die
Kérperpflege des ganzen Korpers
ist anstrengend, daher sind Teilwa-
schungen zu bevorzugen. Sie soll
bequem liegen und die Position alle
paar Stunden verandert werden.
Alle Umlagerungen sollen langsam
und, falls moglich, durch zwei
Personen stattfinden. Manchmal
sind kleinste Verdnderungen
ausreichend und sinnvoll.
Entsprechende Handlungsan-
leitungen dafir erhalten Sie von
Ihrem Mobilen Palliativteam oder
Pflegepersonen.

BEVORSTEHT: WEITERE VERANDE-
RUNGEN UND WISSENSWERTES

Wird das Sterben greifbar, haben die
Betroffenen ein erhohtes Ruhe- und
Schlafbedirfnis. Sie ziehen sich zuneh-
mend von der AuBenwelt zuriick.

Dieses Ganz-bei-sich-Sein ist ein
schiitzenswerter Zustand und Sie
sollten unnoétige Belastungen oder
Storungen verhindern.

Es ist wichtig, dass die Betroffenen
selbst bestimmen, ob und wann sie
schlafen oder wach sein wollen. In der
hduslichen Betreuung kann es wichtig

sein, dass die Person ruhige Néchte hat.
Hier kann der behandelnde Arzt bzw. die
behandelnde Arztin bei Bedarf medika-
mentos unterstitzen.

Wird das Sterben greifbar, kann es auch
zu deutlichen Bewusstseinstribungen
kommen, die aber auch nicht durchgén-
gig vorhanden sein mussen. Im weiteren
Verlauf nehmen diese zu und die Wach-
phasen ab. Auf plotzliches Berihren
oder laute Gerdusche reagieren die Be-
troffenen dann héaufig mit Erschrecken.
Die Kontaktaufnahme, etwa vor pflege-

rischen Handlungen, muss behutsam
erfolgen, z. B. durch ein leichtes Berlh-
ren der Schulter. Es gibt aber auch im-
mer wieder kirzere Phasen von klarem
Bewusstsein, in denen die Betroffenen
wieder kommunizieren kénnen.

Ein Mensch in dieser Phase verliert
nun oft jedes Zeitgefiihl und manchmal
scheint es, als wirden sich Traum und
Wirklichkeit vermischen. Im weiteren
Verlauf kann es auch sein, dass er an-
wesende Personen nicht mehr erkennt
oder zu unsichtbaren Personen spricht.
Meist erfordert dieses Verhalten keine
Korrektur.

Phasen von Unruhe kommen oft vor,
wenn das Sterben spirbar wird. Sie sind
in den letzten zwei bis drei Lebenstagen
nicht auBergewohnlich. Dafiir gibt es
verschiedene Ursachen, wie z. B. Veran-
derungen im Gehirn oder Stoffwechsel-
veranderungen. Soweit wir wissen, ist
diese Unruhe fiir die betroffene Person
nicht belastend. Deshalb ist es wichtig,
zu unterscheiden, ob diese Unruhe die
Person selbst oder nicht vielmehr Sie
als An- und Zugehorige irritiert.

Was Sie tun konnen

¢ Ein liebevolles Nahe-Sein, sanftes
Beriihren, leichte Massagen wirken
oft entspannend.

* Bedirfnisse kdnnen wechseln:
Manchmal wiinscht sich die Person
Néhe und Beriihrung, mitunter
empfindet sie das als storend.
Missverstehen Sie die Ablehnung
nicht als Zeichen mangelnder
Zuneigung. Menschen in dieser
Phase sind mit sich und ihrem
Leben beschéftigt.

* Wird das Sterben greifbar, werden
meist all jene Medikamente abge-
setzt, die zuvor wichtig waren, nun
aber keinen Nutzen mehr bringen.
Ublicherweise fiihrt dies zu einer
Entspannung und mehr Wohlbefin-
den.

* Es ist wichtig, den Menschen nun
ihre Realitat nicht auszureden oder
als Halluzination abzutun. Versu-
chen Sie, an deren Welt Anteil zu
nehmen und durch Zuhoren mehr
dartber zu erfahren.

* Wenn die Person sehr unruhig ist,
lassen Sie sie mdglichst nicht allein.
Sorgen Sie dann flr eine ruhige Um-
gebung, angenehmes Licht und von
Zeit zu Zeit fir leise Musik. Versu-
chen Sie es mit sanfter Beriihrung,
vielleicht Hautkontakt (der Handin-
nenflache, an den FuBsohlen)! Sum-
men oder singen Sie leise! Legen
Sie Lavendelol-Kompressen auf den
Solarplexus (zwischen Brustbein
und Bauchnabel) auf. Haben Sie ein
sehr personliches und gutes Ver-
trauensverhaltnis mit der Person?
Dann umarmen Sie sie und wenn es
stimmig ist, dann legen Sie sich zu
ihr ins Bett. Es kann auch hilfreich
sein, die Aufmerksamkeit unruhi-
ger Patienten und Patientinnen auf
angenehme Erinnerungen in ihrem
Leben zu lenken.

¢ |Immer wieder sollten Sie die Per-

son, sofern sie nicht sehr unruhig

ist, flir eine Zeit auch allein lassen.
Wichtig ist, zuvor Bescheid zu ge-

ben, also beispielsweise zu sagen:
»lch gehe jetzt und in einer halben
Stunde komme ich wieder.*



Gibt es Menschen, die der
Person sehr wichtig sind und
die sich vielleicht noch von ihr
verabschieden mochten, so ver-
standigen Sie diese. Teilen Sie
mit, wenn z. B. An- oder Zuge-
hoérige auf dem Weg zu ihr sind.
Manchmal warten Menschen,
wenn das Sterben spurbar wird,
auf ihnen wichtige Personen.

Sprechen Sie mit der Person so,
wie Sie es auch zuvor getan haben!

Da die Augen meist geschlossen
sind, kiindigen Sie Pflegehand-
lungen oder andere Beriihrungen
immer an.

Stellen Sie moglichst keine Fragen,
wenn die Person nicht mehr fahig
ist, sie zu beantworten.

Fur wichtige Mitteilungen ist es
nie zu spat (z. B. ,Es tut mir leid!“,
slch liebe dich!®).

Sehr unterstitzend ist nun das
Da-Sein.

Wenn lhnen diese Situation
schwerfillt, achten Sie auf lhre
eigene Atmung. Atmen Sie ruhig
und denken Sie in Verbunden-
heit und Dankbarkeit an mit der
Person gemeinsam Erlebtes.

Achten Sie darauf, dass Sie es
selbst bequem haben, dass Sie gut
fur sich sorgen.

Jeder, der geht, belehrt uns
ein wenig liber uns selber.
Kostbarster Unterricht an

den Sterbebetten.

Alle Spiegel so klar wie ein
See nach groBem Regen, ehe
der heutige Tag die Bilder
wieder verwischt.

Nur einmal sterben sie fiir
uns, nie wieder.

Was wiissten wir je ohne sie?
Ohne die sicheren Waagen,
auf die wir gelegt sind, wenn
wir verlassen werden.
Diese Waagen, ohne die
nichts sein Gewicht hat. Wir,
deren Worte sich verfehlen,
wir vergessen es. Und sie?
Sie konnen die Lehre nicht
wiederholen. Dein Tod oder
meiner, der nachste
Unterricht?

So hell, so deutlich, dass es
gleich dunkel wird.

(Hilde Domin)

Aber firchte den Tod nicht, in
der Regel ist er einfach.
Du mochtest ein wenig ruh’n,
weil du so miide bist.
Du schlafst ein und du schlafst,
dann ist es vorbei

(Arnulf Qverland)

WENN DER TOD EINTRITT

Meist ist das Ende des Lebens
unspektakular und still.

Dass der Tod tatsachlich naht, kiindigt
sich durch mehrere Anzeichen an: Der
Mund ist meist offen, um Mund und
Nase bildet sich ein weiBes Dreieck,
weil die Durchblutung reduziert ist.

Die Korperunterseite, FiBe, Knie und
Hande verfarben sich - aufgrund des
reduzierten Blutdrucks - etwas dunkler
und kdnnen marmoriert sein. Der Puls

Was Sie tun kénnen

* Es gibt nichts, was Sie jetzt
sofort tun miissen. Nehmen Sie
sich so viel Zeit, wie Sie
brauchen.

e Lassen Sie sich Zeit und auch die
Stille und Besonderheit dieses
Augenblickes auf sich wirken!

¢ Manchen Menschen sind Rituale
wichtig: das Entziinden einer Kerze,
das Offnen des Fensters, das
Sprechen eines Gebetes, eine Um-
armung oder ein letzter
gemeinsamer Kaffee - was immer
Ihnen wichtig ist, ist jetzt an der
Reihe!

¢ Erlauben Sie sich und anderen,
Geflihle zuzulassen. Lassen Sie Er-
innerungen an Gemeinsames
auftauchen, vielleicht méchten

wird schwéacher und die Person reagiert
nun nicht mehr auf ihre Umgebung. Zwi-
schen den Atemziigen treten oft lange
Pausen ein. Was manchmal wie der
allerletzte Atemzug wirkt, wird nach
einigen Minuten noch von ein oder zwei
langen Atemzigen vollendet.

Der Tod tritt ein, wenn Herzschlag und
Atmung ganz aufhéren.

Sie der verstorbenen Person noch
dafiir danken. Alle Gefiihle sind er-
laubt: Trauer, Angst und Wut eben-
so wie Freude und Erleichterung.

* Betrachten Sie den entspannten
und friedvollen Ausdruck im Ge-
sicht der:des soeben Verstorbenen!

* Verstandigen Sie Haus-, Amts- oder
Gemeindearzt bzw. -arztin, damit
er:sie die Totenbeschau durchfiih-
ren und einen Totenschein ausstel-
len kann. Der Tod muss festgestellt
werden, damit die verstorbene
Person von der Bestattung abgeholt
werden kann. Erkundigen Sie sich
Uber die rechtlichen Bestimmungen
in lhrem Bundesland.

Mobile Palliativ- oder Hauskranken-
pflege-Teams beraten Sie gerne.



Verandern Sie nichts an der ver-
storbenen Person ehe die Todes-
feststellung erfolgt ist.

Verstéandigen Sie lhr Mobiles Pal-
liativ-, Hospiz- oder Hauskranken-
pflege-Team. Auf Wunsch helfen
sie lhnen dabei, die verstorbene
Person ein letztes Mal zu pflegen.

Sie dirfen die Verstorbene oder
den Verstorbenen ebenso beriih-
ren, wie Sie es bisher getan haben.
Fir die weitere Trauer ist es oft
sehr hilfreich, den Tod zu ,begrei-
fen“. Wenn Sie méchten, helfen Sie
mit, den verstorbenen Menschen zu
pflegen und zu bekleiden. Leichen-
gift ist ein Mythos.

Denken Sie an An- und Zugehorige,
Freunde und Freundinnen. Viel-
leicht gibt es jemanden, dem es
wichtig ist, sich personlich verab-
schieden zu kénnen. Bitte verges-
sen Sie dabei die Kinder nicht! Fiir
sie ist eine personliche Verabschie-
dung ebenso wichtig. Die Sorge,
dass kleinere Kinder damit Giberfor-
dert sein konnten, ist unbegriindet.
Kinder gehen mit dem Sterben und
Verstorbenen sehr natirlich um,
wenn sie altersgemaB vorbereitet
sind. (siehe Kapitel Kinder und
Jugendliche & der Tod, S. 37).

Ist es lhnen unangenehm, allein
mit der verstorbenen Person zu
sein, rufen Sie jemanden aus Ihrem
Verwandten- oder Freundeskreis
an - am besten eine Person mit
Erfahrung im Umgang mit Sterben
und Tod.

Manche An- und Zugehdrige haben
Schuldgefiihle, wenn sie genau im
Augenblick des Todes nicht an-
wesend waren. Die Erfahrung zeigt
aber, dass Menschen aber haufig
leichter sterben kénnen, wenn sie
allein sind.

Sobald Sie dazu bereit sind, ver-
sténdigen Sie die Bestattung. Dann
klart man gemeinsam mit Ihnen die
nachsten Schritte.

Es ist oft eine besondere Atmo-
sphére, die sich im Zimmer eines
verstorbenen Menschen ausbreitet.
An- und Zugehorige sowie Betreu-
ende empfinden es meist als sehr
wohltuend, still am Bett zu sein.
Der tiefe Ausdruck von Entspan-
nung und Frieden wird intensiver
und viele empfinden das als ent-
lastend.

Gibt es etwas, das Sie der gelieb-
ten verstorbenen Person mitgeben
mochten? Vielleicht einen kleinen
Gegenstand, den sie besonders
mochte, ein bestimmtes Foto, eine
Zeichnung oder einen Brief? Kinder
fertigen gerne eine Zeichnung als
Grabbeigabe an. Ermutigen Sie
auch andere, an solchen Verab-
schiedungsritualen teilzunehmen.
Dies kann flr den Trauerprozess
sehr hilfreich sein.

Lassen Sie sich fir lhren Abschied
so viel Zeit, wie Sie brauchen. Meh-
rere Stunden sind immer maglich.
Achten Sie auf die Temperatur im
Raum! Ist es sehr warm, kann mit
der Zeit ein unangenehmer Geruch
entstehen. Sollte das der Fall sein,
so ist das Bestattungsinstitut auch

gerne bereit, die verstorbene Per-
son friher als zunachst vereinbart
abzuholen.

» Sofern die verstorbene Person
keine hochinfektiose Erkrankung
hatte, diirfen Sie lhre:n liebe:n
Verstorbene:n bis zum Begrabnis
zu Hause aufbahren. Wichtiger Hin-
weis: Erkundigen Sie sich bitte bei

der Bestattung nach der Rechts-
lage in Ihrem Bundesland, ob und
wie lange eine Aufbahrung daheim
erlaubt ist.

Es bedeutet nicht so viel, wie
man geboren wurde.
Es hat aber unendlich viel zu
bedeuten, wie man stirbt.

(Seren Kierkegaard)

MIT DER TRAUER WEITERLEBEN

Einen geliebten Menschen im Sterben
zu begleiten, ist eine intensive Erfah-
rung. Fur die An- und Zugehorigen be-
deutet der Tod eines ihnen nahestehen-
den Menschen eine einschneidende
oder mitunter erschitternde Situation.
Auch wenn Sie sich schon ldanger mit
dem bevorstehenden Tod befasst ha-
ben, erleben Sie im Moment des Todes
womoglich einen abrupten, oft unerwar-
teten Trennungsschmerz.

Trauer ist etwas Individuelles und
eine normale, gesunde Reaktion
auf einen Verlust. Sie sollte daher
auch nicht verhindert, sondern eher
ausgelebt werden.

Jede Form der Trauer, auch wenn sie un-
gewohnlich erscheint, sollte respektiert
werden, denn sie entspricht der person-
lichen Art des:der Einzelnen, zu trauern.

Trauer braucht Zeit. Manchmal Monate
oder mehrere Jahre, oft verlauft sie in

Wellen, wobei sich das Gesicht der Trauer
verandert und ihre Intensitat wechselt.

Der Zweck der Trauer ist, den Tod und
den Verlust des nahestehenden Men-
schen zu verarbeiten. Ziel ist es, dass
der:die Verstorbene gut in lhr weiteres
Leben integriert werden kann.

Zwar beendet der Tod ein Leben, aber
nicht die Beziehung zum verstorbe-
nen Menschen.

Diese lasst sich ein Leben lang aufrecht-
erhalten. Sie wird sich im Laufe der
Trauer verandern, aber die verstorbene
Person kann als ,innere:r Begleiter:in®
fir die weitere Lebensgeschichte von
Bedeutung bleiben. Die Zeit bis zur Be-
stattung des:der Verstorbenen ist meist
mit organisatorischen und behérdlichen
Erfordernissen gefiillt. Daher stellt sich
die Trauer oft nach dem Begrabnis be-
sonders intensiv ein.



Was Sie tun konnen

¢ Geben Sie |hrer Trauer Raum und
Zeit und lassen Sie Geflihle zu!

* Bei groBer und lang anhaltender
Trauer ist es ratsam, zusatzlich zur
Unterstitzung durch Familienmit-
glieder, Freunde und Freundinnen
Hilfe von auBen zu suchen.

¢ Entlastend ist oft auch ein Ge-
sprach mit den Menschen, die die
verstorbene Person betreut haben.

e Fir viele Menschen ist es trostlich,
sich mit anderen Trauernden aus-

zutauschen. Dafiir bieten sich auch

Trauergruppen an.

* Mitunter sind Gesprache in Trau-

ergruppen oder Einzelgesprache
mit Trauerbegleiterinnen und
-begleitern oder Psychothera-
peutinnen und -therapeuten
hilfreich und entlastend.

Vor allem, wenn Sie schon
friher die Erfahrung gemacht
haben, dass Sie mit Verlusten
nur sehr schwer umgehen
konnten, Sie sich Gber langere
Zeit leer fuhlen und das Gefiihl
haben, dass es nichts anderes
mehr gibt als eine innere Leere und
Trauer oder wenn Sie Suizidgedan-
ken haben und zu Alkohol- oder
Drogenkonsum neigen.

* Auch sollten Sie an Unterstiitzung
denken, wenn es sich um einen
gewaltsamen Tod, den Tod eines
Kindes gehandelt hat, oder wenn
Sie durch den Tod der Person wo-
moglich in eine existenzielle, z. B.
finanzielle Krise geraten konnten.

Trauern ist die Lésung,
nicht das Problem.

(Chris Paul)

KINDER UND JUGENDLICHE &

DER TOD

Kleinkinder kdnnen den Tod und seine
Endgililtigkeit noch nicht erfassen, weil
ihnen das Zeitversténdnis fehlt. Im Alter
von drei bis fUnf Jahren begreifen sie
den Tod als vorlibergehenden Zustand.
Fragen, wann der:die Verstorbene denn
wiederkomme, sind haufig.

Ab einem Alter von acht Jahren begrei-
fen Kinder den Tod in seiner Endgliltig-
keit. Sie bringen das Sterben aber noch
nicht mit der eigenen Person in Verbin-
dung.

In den folgenden Jahren des Heran-
wachsens, abhangig von ihren Erfah-
rungen, erkennen Kinder, dass der Tod
jedes Lebewesen treffen kann. Doch
im Unterschied zu Jugendlichen und Er-
wachsenen reagieren sie sprunghaft auf
den Verlust von nahen Bezugspersonen.

Je alter Kinder werden, umso mehr er-
kennen sie die emotionalen und lebens-
verandernden Auswirkungen des Todes.
Jugendliche beschéftigen sich héaufig
sehr intensiv mit Sinnfragen des Lebens
und Jenseitsvorstellungen. Sie befinden
sich in einer Phase des Umbruchs zwi-
schen Kind-Sein und Erwachsen-Wer-
den - in einer Zeit des Ausprobierens,
Loslosens, auf der Suche nach dem Sinn
des Lebens und ihrem Platz in der Welt.
Durch den Tod eines nahestehenden
Menschen kann diese Welt gewaltig ins
Wanken kommen und das Ereignis stellt
sie und ihre Familien vor groBe Heraus-
forderungen.

Was Sie tun kénnen

* Sagen Sie lhrem Kind in klaren,
kurzen Satzen die Wahrheit und
erzahlen Sie nur so viel, wie es
wissen will. Orientieren Sie sich
dabei an seinen Fragen!

* Lassen Sie lhr Kind an den Er-
eignissen teilhaben! So fiihlt
es sich ernst genommen und
integriert. Damit signalisieren
Sie ihm: ,Du gehorst dazu, ge-
meinsam schaffen wir das!“

e Bieten Sie lhrem Kind an, kleine
Pflegehandlungen zu ibernehmen,
wie das Reichen eines Getrankes.
Ihr Kind wird das als Wertschatzung
und Trost empfinden.

* Ermdglichen Sie ihm, auch wenn
das Sterben der Bezugsperson
immer splrbarer wird, einen kurzen
Besuch. Erklaren Sie lhrem Kind
zuvor, was es sehen, horen und fiih-
len wird (,,Der Opa liegt im Bett, er
kann nicht reden, er atmet schwer,
seine Hande sind ganz kalt ...%).

* Wichtig ist die klare Benennung des
Todes. Sagen Sie: ,,Der Opa ist ge-
storben.“ Vermeiden Sie Umschrei-
bungen wie ,Der Opa ist einge-
schlafen oder von uns gegangen. !
Solche Umschreibungen verwirren
lhr Kind und kénnen spater Angste
und Unsicherheiten hervorrufen.



Ermdglichen Sie es lhrem Kind,
von Verstorbenen mit allen Sinnen
Abschied zu nehmen. Wichtig ist
auch hier, ihm vorher genau zu
erklaren, was es erwartet: ,,Der
Opa ist tot. Er liegt im Bett, er
kann sich nicht mehr bewegen, er
ist ganz kalt, seine Haut schaut
bleich aus.”

Wenn Kinder nicht nur héren,
sondern auch sehen und fiihlen
diirfen, helfen wir ihnen, den
Tod zu begreifen. Oft ist es ein
natiirlicher Impuls von Kindern,
die tote Person zu beriihren.
Das ist in Ordnung!

Fir die meisten Kinder ist es tros-
tend, der geliebten verstorbenen
Person ein Abschiedsgeschenk
mitzugeben: z. B. ein Bild, einen
Brief, etwas Selbstgebasteltes
oder eine Blume.

Lassen Sie Ihr Kind an den Be-
grabnisvorbereitungen und am
Begrabnis teilnehmen. Vielleicht
mochte es eine eigene Kranz-
schleife beschriften, ein Lied zur
Verabschiedungsfeier auswahlen,
eine Kerze gestalten oder den
Sarg bemalen (das ist erlaubt und
manche Bestatter:innen ermdog-
lichen dies).

Kinder trauern anders als Erwach-
sene. lhre Trauer ist sprunghaft.
Das bedeutet beispielsweise einen
raschen Wechsel von tiefer Trau-
rigkeit und anschlieBender Freude
an einem Spiel.

Gestalten Sie mit Ihrem Kind

eine ,,Erinnerungskiste®, in der

es wichtige Gegensténde, die an
die Person erinnern, aufbewahren
kann. Helfen Sie ihm beim Erhal-
ten von Erinnerungen, indem sie
gemeinsam immer wieder Uber
die verstorbene Person sprechen.
Es wird Sie und Ihr Kind trésten.

Sowohl fiir Kinder als auch fiir
Jugendliche ist der Kontakt zu
Gleichaltrigen eine wichtige
Ressource im Trauerprozess. Sie
finden dort altersentsprechendes
Verstandnis, aber auch Ablenkung
und Trost. Informieren Sie wich-
tige Bezugspersonen (wie z. B.
Lehrpersonen oder Kindergarten-
personal) Uber den Todesfall.

Sie diirfen auch vor und mit
Ihrem Kind trauern! Erzahlen
Sie sich gegenseitig, wie es
lhnen geht, und finden Sie
gemeinsam Trost in offenen
Gespréachen, Erinnerungen - und
entwickeln sie miteinander Ritua-
le, die Sie als hilfreich erleben!

Ermdglichen Sie lhrem Kind nach
dem Tod eines Elternteils oder Ge-
schwisterkindes den Kontakt zu
Gleichbetroffenen und erkundigen
Sie sich nach Kindertrauergrup-
pen in lhrer Umgebung.

Tun Sie sich Gutes in Zeiten der
Familientrauer! Das starkt Sie und
somit auch lhre Kinder.

Jugendliche wiinschen sich von
Bezugspersonen in Zeiten von Tod
und Trauer vor allem:

e offene, ehrliche Kommunikation,

* Respektieren des individuellen
Trauerweges,

* Verstandnis fir Ablenkungsstrate-
gien, praktische Unterstutzung im
Familienalltag,

* stabile Gesprachspartner:innen,
die es aushalten, wenn sie alles
infrage stellen.



RECHTE VON PATIENTEN UND

PATIENTINNEN SOWIE ANGEHORIGEN

In Osterreich haben Bund und Lénder
eine Vereinbarung geschlossen, welche
die Einhaltung verschiedener Patien-
ten- und Patientinnenrechte sicherstellt.
Darunter fallen das Recht auf Aufkl&-
rung und Information Uber Erkrankung
und Behandlungsmoglichkeiten samt
Risiken, jenes auf Zustimmung zur Be-
handlung oder Verweigerung der Be-
handlung, das Recht auf ausreichende
Kontakt- und Besuchsmoglichkeiten, je-
nes auf eine seelsorgerische Betreuung
auf Wunsch der Betroffenen, das Recht
auf ausreichende Wahrung der Intim-
sphare, auf wiirdevolles Sterben mit Si-
cherstellung der Kontaktmdglichkeit mit
Vertrauenspersonen auch auBerhalb
der Besuchszeit und das Recht auf best-
mogliche Schmerztherapie.

Eine medizinische Behandlung (aus-
genommen im Notfall) darf aus-
schlieBlich mit Zustimmung der ent-
scheidungsfahigen Person erfolgen.

Arzte und Arztinnen, Pflegepersonen
und Angehorige mussen eine Behand-
lungsverweigerung respektieren - egal,
wie sie dazu stehen.

Das schlieBt neben der medizinischen
Behandlung im engeren Sinn auch alle
MaBnahmen zur Lebenserhaltung ein,
wie z. B. die klnstliche Ernahrung. Wer
sich Uber eine Behandlungsverweige-

rung hinwegsetzt und Patienten und Pa-
tientinnen gegen ihren Willen behandelt,
macht sich wegen ,,eigenmachtiger Heil-
behandlung® strafbar.

Die Patienten-, Patientinnen- und Pfle-
geanwaltschaften in den Bundeslandern
helfen dabei, diese Rechte einzufordern.

Nicht entscheidungsfahig ist ein:e Pa-
tient, der:die aufgrund schwerer Krank-
heit oder einer notwendigen medika-
mentosen Behandlung nicht mehr in der
Lage ist, den eigenen Willen zu auBern
(z. B. durch Bewusstlosigkeit oder Ver-
wirrtheit). In einem solchen Fall sind
eine vorsorgebevollmachtigte Person,
eine Patientenverfiigung und ein VSD
Vorsorgedialog®, durch den der mut-
maBliche Wille eruiert wird, fir das Be-
treuungsteam hilfreich N&heres dazu
im Kapitel Vorausschauende Planung
fiir Krisen, Notfélle und das Lebens-
ende, S. 42

Da manche Erkrankungen zur Situati-
on fiihren, dass Personen nicht mehr
entscheidungsfahig sind, ist eine
moglichst friihzeitige vorausschau-
ende Planung zu Zeiten, in denen
sich Entscheidungen selbst treffen
lassen, wichtig.

Die Familienhospizkarenz ermdglicht es
Arbeitnehmern und Arbeitnehmerinnen,
sterbende Angehorige oder schwerster-
krankte Kinder fiir einen bestimmten
Zeitraum zu begleiten. Dazu stehen ih-
nen folgende Varianten offen: Herabset-
zung der Arbeitszeit, Anderung der Lage
der Arbeitszeit, Freistellung gegen Ent-
fall des Entgelts (= Karenz).

Das Arbeitsverhaltnis bleibt dabei auf-
recht. Familienhospizkarenz kann im
Fall der Sterbebegleitung naher Ange-
hoériger bis zu einer Dauer von drei Mo-
naten in Anspruch genommen werden,
im Fall der Begleitung schwerst erkrank-
ter Kinder bis zu einer Dauer von finf
Monaten. Es ist jeweils bei Bedarf eine
Verlangerung moglich.

Personen mit vereinbarter Familienhos-
pizkarenz haben Anspruch auf Pflegeka-
renzgeld. Bei finanzieller Notlage kann
beim  Familienhospizkarenz-Harteaus-
gleich um einen monatlichen Zuschuss
angesucht werden. Dieser wird unter
bestimmten Voraussetzungen gewahrt.

Das Pflegegeld soll dazu beitragen,
dass ein pflegebedirftiger Mensch ein
selbstbestimmtes und an seinen per-
sonlichen Bedirfnissen orientiertes Le-
ben fiihren kann. Es deckt aber nicht
die gesamten Kosten, die durch einen
Pflegebedarf entstehen, sondern ist ein
pauschalierter Zuschuss. Anspruch da-
rauf haben pflegebedirftige Menschen
mit gewdhnlichem Aufenthalt in Oster-
reich und einem monatlichen Betreu-
ungs- und Hilfsbedarf von mehr als 65
Stunden, der voraussichtlich mindes-
tens sechs Monate andauert. Pflegegeld
wird je nach AusmaB des Pflegebedarfs
in sieben Stufen gewahrt.

Ein Antrag auf Pflegegeld ist bei der
zustandigen Pensionsversicherungsan-
stalt zu stellen. Der Pflegebedarf wird
im Rahmen eines Hausbesuches Uber
eine arztliche Untersuchung oder durch
eine diplomierte Pflegefachkraft ermittelt.

Fiir Patienten und Patientinnen, die
von Hospiz- und Palliativeinrichtun-
gen betreut werden, kann das Ver-
fahren beschleunigt werden.

Dazu muss der:die betreuende Pallia-
tivmediziner:in ein Beiblatt zum Pflege-
geldantrag ausfiillen. Auch Sozialarbei-
ter:innen unterstitzen dabei.



VORAUSSCHAUENDE PLANUNG
FUR KRISEN, NOTFALLE UND DAS

LEBENSENDE

Eine vorausschauende Planung ist
sehr wichtig und kann viel Leid ver-
hindern - fiir die erkrankte Person
und auch fir An- und Zugehorige.
Jedoch passiert es immer wieder, dass
sich aufgrund nicht geduBerter und
dokumentierter Wiinsche Sterbeprozes-
se verlangern und zu vielen Spannungen
und Leid am Lebensende fiihren.

In der Betreuung von schwer kranken
und sterbenden Menschen entstehen
immer wieder Krisensituationen. Plotz-
lich auftretende Schmerzen, Atembe-
schwerden oder andere Situationen
konnen bei Patienten und Patientinnen
sowie bei betreuenden An- und Zugeho-
rigen Angst auslosen. Bereits im Vorfeld
zu besprechen, welche Wiinsche der be-
troffene Mensch hat und welche Optio-
nen bestehen, ist als vorausschauende
Planung Bestandteil guter Hospizbetreu-
ung und palliativer Versorgung.

Die meisten dieser Situationen sind
bei entsprechender Vorbereitung gut
zu Hause bewaltigbar. Die Vorstellung,
dass eine Krisensituation eintritt, ist
nicht wiinschenswert und angenehm.
Darum ist es wichtig, dass Sie vorab mit
dem behandelnden Arzt bzw. der be-
handelnden Arztin besprechen, welche
Krisen womdglich auftreten konnen.
Jedoch treten diese nicht bei jedem
schwer kranken und sterbenden Men-
schen auf.

Eine gemeinsam erstellte voraus-
schauende Planung als Handlungs-
anleitung ermoglicht es im Ernstfall
allen, rasch zu handeln und so in den
meisten Féllen eine Krise abzufan-
gen, bevor Panik entsteht.

In Osterreich gibt es verschiedene Mog-
lichkeiten, eigene Winsche fir die Be-
handlung am Lebensende festzuhalten
bzw. Vertreter:innen zu nominieren, die
den eigenen Willen durchsetzen sollen:
die Patientenverfigung, den VSD Vor-
sorgedialog® und Vertretungsformen
des Erwachsenenschutzes (Vorsorge-
vollmacht, Erwachsenenvertretung).

In einer Patientenverfiigung dokumen-
tiert eine Person, welche medizinischen
MaBnahmen sie in bestimmten Situa-
tionen ablehnt. Bei der Errichtung einer
solchen Verfligung muss man entschei-
dungsfahig sein. Diese kann jederzeit
widerrufen werden. Es gibt zwei ver-
schiedene Patientenverfiigungen:

Eine verbindliche Patientenverfligung
lehnt konkrete medizinische MaBnah-
men schriftlich ab und beschreibt die
Situationen, in denen diese abgelehnt
werden. Eine verbindliche Patientenver-
fligung muss vom behandelnden Arzt

bzw. von der behandelnden Arztin un-
bedingt beachtet werden. Die Voraus-
setzung ist eine nachweislich erfolgte
arztliche Beratung, bei der die Folgen
einer Behandlungsverweigerung erklart
wurden. Zudem muss eine verbindliche
Patientenverfiigung bei einem Notariat,
einem Rechtsanwalt bzw. einer Rechts-
anwaltin oder bei rechtskundigen Mitar-
beitenden einer Patienten- und Patien-
tinnenanwaltschaft errichtet werden.
Sie ist acht Jahre lang giiltig.

Eine andere Patientenverfiigung lehnt
ebenfalls medizinische MaBnahmen
schriftlich ab und beschreibt die Situati-
onen, in denen diese abgelehnt werden.
Sie kann auch ohne Arzt bzw. Arztin oder
Notar:in bzw. einer anderen rechtskun-
digen Person verfasst werden. Je ahn-
licher eine andere Patientenverfiigung
inhaltlich einer verbindlichen Patienten-
verfligung ist, desto besser kann sie be-
ricksichtigt werden, wenn der Arzt bzw.
die Arztin den mutmaBlichen Willen der
betroffenen Person erkundet, wenn die-
se nicht mehr selbst entscheiden kann.
Auch bei einer anderen Patientenver-
fugung ist eine arztliche Beratung sehr
zu empfehlen. Sie ist unbegrenzt giiltig,
sollte aber in regelméaBigen Absténden
von der betroffenen Person Uberprift
und neu unterschrieben werden.

Eine weitere Form der vorausschauen-
den Planung ist der VSD Vorsorgedia-
log® Der Vorsorgedialog® ist ein struk-
turiertes Gesprach zwischen Patient:in,

den An- und Zugehdrigen (falls der:die
Patient:in das mochte), den betreuen-
den Pflegepersonen und dem betreuen-
den Arzt bzw. der betreuenden Arztin.
Das Ergebnis des Gesprachs wird doku-
mentiert. Inhalt sind die Erfassung der
Winsche und des Willens der Person zu
einem guten Leben trotz der Erkrankung
sowie zu wichtigen Fragen am Lebens-
ende. Das betrifft z. B. Wiinsche bis zum
Lebensende, die Reanimation oder die
Einweisung in ein Krankenhaus.

Diese gut dokumentierten Gespra-
che sind fiir (Not-)Arztinnen bzw.
(Not)Arzte und Pflegepersonen eine
wichtige Entscheidungsgrundlage,
um im Sinne der erkrankten Person
zu handeln.

Von manchen Alten- und Pflegeheimen,
Hauskrankenpflegediensten,  Mobilen
Palliativteams und Hausarzten bzw.
Hausarztinnen wird diese Moglichkeit
den Betroffenen angeboten. Sie kon-
nen auch aktiv danach fragen. Ist die
erkrankte Person nicht mehr féhig,
selbst zu entscheiden, ermdglicht es
der Vorsorgedialog®, dass Sie und wei-
tere An- und Zugehdrige gemeinsam
mit arztlicher Unterstlitzung und einer
Pflegeperson den mutmaBlichen Willen
der Ihnen nahestehenden Person er-
kunden und verschriftlichen. So haben
Sie im Krisenfall eine gute Orientierung.
Anzuraten ist, schon frihzeitig mit dem
behandelnden Arzt bzw. der behandeln-
den Arztin oder der Pflegeperson uber
die Option eines Vorsorgedialogs® zu
sprechen. Auch Mitarbeiter:innen der
Hauskrankenpflege und der Hospiz- und
Palliativdienste beraten Sie gerne.



In einer Vorsorgevollmacht nennt die er-
krankte Person eine andere Person, die
in ihrem Sinne entscheiden darf. Ein:e
Vorsorgebevollmachtigte:r in Gesund-
heitsangelegenheiten ist eine von ent-
scheidungsfahigen Patienten und Pati-
entinnen eingesetzte Vertrauensperson,
die bei Verlust der Entscheidungsfahig-
keit (z. B. Bewusstlosigkeit, Verwirrtheit)
dem Arzt bzw. der Arztin die Wiinsche
des:der Betroffenen mitteilt und mit ih-
nen die notwendigen Behandlungsmdog-
lichkeiten entscheidet.

Die Vorsorgevollmacht wird aber erst
dann wirksam, wenn die Person nicht
mehr entscheidungsfahig ist.

Meist wird eine Vorsorgevollmacht einer
nahestehenden Person erteilt (z. B. aus
dem Freundeskreis oder der Verwandt-
schaft). Dies soll natirlich gut Uberlegt
werden und es ist sinnvoll, mit der Per-
son, die benannt wird, ausfiihrlich Gber
die eigenen Wiinsche und Vorstellungen
zu sprechen. Im idealen Falle liegen eine
Patientenverfigung bzw. ein Vorsorge-
dialog® und eine Vorsorgevollmacht vor.

Sollte keine Vorsorgevollmacht vorhan-
den sein und eine Person kann nicht
mehr fiir sich entscheiden, gibt es ver-
schiedene Arten der Erwachsenenver-
tretung - je nachdem, ob die erkrankte
Person noch in einem bestimmten MaBe
handlungsfahig ist. In diesen Fallen wird
eine Person bestimmt, die fir die er-
krankte Person entscheiden darf.

Was Sie tun konnen

Ermutigen Sie die erkrankte
Person, frihzeitig liber
Wiinsche, Angste und Sorgen
zum Lebensende zu sprechen!

Besprechen Sie gemeinsam mit
dem Arzt, der Arztin, dem Mobilen
Palliativteam und den Mitarbei-
tenden der Hauskrankenpflege,
welche Krisen eintreten konnen.

Patienten und Patientinnen kénnen
und sollen eine Patientenverfiigung
oder einen VSD Vorsorgedialog®
und eine Vorsorgevollmacht ab-
schlieBen.

Bewahren Sie die schriftlichen
Handlungsanleitungen, die Patien-
tenverfligung bzw. den abgeschlos-
senen VSD Vorsorgedialog® in
Reichweite auf und/oder speichern
Sie diese in den Notfallkontakten
im Handy ab! Erkennungsplaket-
ten (VSD-Aufkleber) kénnen im
Wohnbereich angebracht werden,
um eintreffende Notfalldienste zu
informieren (kdnnen bei HOSPIZ
OSTERREICH bezogen werden).

Halten Sie Medikamente fiir Krisen-
und Notfallsituationen gut erreich-
bar in einer kleinen Notfallbox
bereit und zogern Sie nicht, die
verordneten Medikamente einzu-
setzen. Der Arzt bzw. die Arztin
hat sie fir diese Situation entspre-
chend dosiert und angeordnet.

HOSPIZ UND PALLIATIVE CARE

Hospiz und Palliative Care ist die umfas-
sende medizinische, pflegerische, thera-
peutische, psychosoziale und spirituelle
Versorgung und Betreuung von Patien-
ten und Patientinnen mit fortgeschritte-
nen und fortschreitenden Erkrankungen
und mit begrenzter Lebenserwartung.
Das Hauptziel der Betreuung ist es, die
Lebensqualitat zu verbessern bzw. zu
erhalten. Die verschiedenen Beschwer-
den wie Schmerzen, Atemnot, Ubelkeit,
aber auch seelische, soziale und spiritu-
elle Note werden bestmdoglich gelindert.

Die dabei unterstiitzenden Berufs-
gruppen und ehrenamtlichen Be-
gleiter:innen achten gleichermaBen
auf die Bediirfnisse der Kranken
und auch von deren Familien und
weiteren Zugehorigen.

Auf Wunsch werden die An- und Zugeho-
rigen auch nach dem Tod der Patienten
und Patientinnen unterstitzt.

Die Betreuung im Sinne von Hospiz und
Palliative Care kann an allen Orten, wo
Menschen ihre letzte Lebensphase ver-
bringen und sterben, erfolgen. Im Fol-
genden finden Sie wichtige Begriffe und
eine Ubersicht zu den Einrichtungen.

Palliativpatienten bzw. -patientinnen
sind unheilbar kranke und sterbende
Menschen, deren Erkrankung sich in
einem fortgeschrittenen Stadium befin-
det. lhre Lebensqualitat ist beeintrach-

tigt durch Symptome, die mit der Krank-
heit einhergehen (Schmerzen, Ubelkeit,
Atemnot etc.), und/oder psychosoziale
Herausforderungen (z. B. Einsamkeit,
Angst, Trauer) oder durch spirituelle Fra-
gestellungen (z. B. Glaubensfragen und
Sinnkrisen).

Hospiz- und Palliativeinrichtungen sind
spezielle Dienste und Angebote, um
Menschen in der letzten Lebenspha-
se zu unterstiutzen und zu betreuen.
Diese Einrichtungen kooperieren eng
mit anderen Einrichtungen im Gesund-
heits- und Sozialwesen (Krankenhaus,
Alten- und Pflegeheime, Hausarzte und
Hausarztinnen, Hauskrankenpflege). Sie
stellen ihr Wissen und ihre Erfahrung fur
die bestmogliche Betreuung und Beglei-
tung von schwer kranken und sterben-
den Menschen zur Verfiigung.

Folgende Hospiz- und Palliativeinrich-
tungen gibt es:

Hospizteams bieten Palliativpatienten
und -patientinnen und ihren An- und Zu-
gehdrigen mitmenschliche Begleitung in
der Zeit der Krankheit, des Schmerzes,
des Abschieds und der Trauer.

In Hospizteams sind ehrenamtliche
Hospizbegleiter:innen tatig. Die Hos-
pizteams werden von hauptamtlichen
Koordinatoren und Koordinatorinnen
geleitet.



Ehrenamtliche Hospizbegleiter:innen
bringen oft Farbe in den Alltag, in-
dem sie Gesprache anbieten, zuhoren,
vorlesen, kleine Hilfsdienste leisten, bei
Spaziergangen oder Untersuchungen
begleiten und einfach ,da sind“.

Sie werden durch eigene Befahigungs-
kurse auf ihre Tatigkeit vorbereitet und
erhalten eine regelmaBige Fortbildung
und Supervision bei ihren Begleitungen.
Durch die Entlastung der pflegenden An-
und Zugehdrigen kénnen schwer kranke
und sterbende Menschen so lange wie
moglich und oft bis zuletzt zu Hause
bleiben.

Hospizbegleiter:innen stehen zu Hause,
in Alten- und Pflegeheime, fiir die Haus-
krankenpflege und fir Krankenhduser
zur Verfugung.

Eine Palliativstation ist eine eigene Sta-
tion in einem Krankenhaus. Aufgenom-
men werden Menschen mit einer un-
heilbaren, fortgeschrittenen und weiter
fortschreitenden Erkrankung, die einer
Krankenhausbehandlung bediirfen. Das
Einverstandnis der Patienten und Pa-
tientinnen fiir die Aufnahme ist eine Vo-
raussetzung. Zudem ist es wichtig, dass
diese Uber den Verlauf ihrer Erkrankung
und die Behandlungsmadglichkeiten in-
formiert sind.

Um vielfaltige kdrperliche, seelische und
auch spirituelle Néte umfassend zu be-
handeln, gibt es ein Team von ausgebil-
deten Betreuungskraften verschiedener
Berufsgruppen. Das Ziel ist die best-
mogliche Linderung der oft belastenden
Symptome.

Viele Patienten und Patientinnen
konnen wieder nach Hause entlas-
sen werden.

Das Mobile Palliativteam besteht aus
Arzten und Arztinnen, Pflegepersonen,
Fachkraften der sozialen Arbeit und
therapeutischem Fachpersonal. Es be-
rat und unterstitzt Hausarzte und -arz-
tinnen sowie Pflege- und Betreuungs-
personen zu Hause oder in Alten- und
Pflegeheimen bei der Betreuung von
Palliativpatienten und -patientinnen und
ihrer An- und Zugehorigen. Dabei bietet
es Fachwissen in Fragen zur Schmerz-
therapie, der Behandlung von Sympto-
men sowie zur Pflege und Therapie. Bei
spirituellen, sozialen und psychischen
Herausforderungen helfen auch Seel-
sorgende, Psychologen und Psycholo-
ginnen, Sozialarbeiter:innen oder ehren-
amtliche Hospizbegleiter:innen. Zudem
unterstltzen die Mobilen Palliativteams
die Patienten und Patientinnen und ihre
An- und Zugehérigen bei Ubergingen
zwischen Krankenhaus und hé&uslicher
Pflege.

Ein Stationares Hospiz ist eine selbst-
stéandige Einrichtung oder an ein Pfle-
geheim angeschlossen, das auf eine
langerfristige Betreuung bis zum Tod
von schwer erkrankten und sterbenden
Menschen spezialisiert ist. Aufgenom-
men werden Personen, bei denen hoher
und komplexer Betreuungsaufwand be-
steht, der sich weder zu Hause noch in
einem Pflegeheim bewdltigen lasst.

Das Einverstandnis der Betroffenen und
eine umfassende Information iber den

Krankheitszustand werden vorausge-
setzt. Die Hauptaufgaben liegen hier in
der Uberwachung von Schmerztherapie
und Symptomkontrolle sowie in der pfle-
gerischen, psychosozialen und spirituel-
len Begleitung und Betreuung bis zum
Tod.

Ein Tageshospiz ist eine Einrichtung, die
tagsUber fUr mobile bzw. transportfahi-
ge Palliativpatienten und -patientinnen
eine pflegerische, medizinische, thera-
peutische und psychosoziale Behand-
lung, Beratung und Betreuung anbie-
tet. Sie kdnnen dort die Gemeinschaft
gleichermaBen Betroffener erleben und
sich austauschen. Wahrend des Aufent-
haltes im Tageshospiz werden auch An-
und Zugehorige entlastet. Tageshospize
haben fixe Offnungszeiten an bestimm-
ten Tagen wahrend der Woche.

Der Palliativkonsiliardienst ist ein Team
im Krankenhaus aus Arzten bzw. Arz-
tinnen und Pflegepersonen sowie ggf.
Fachkraften der sozialen Arbeit und
therapeutischem Fachpersonal. Dieses
Team berdt und unterstitzt das betreu-
ende éarztliche und pflegerische Perso-
nal auf den Stationen und in den Ambu-
lanzen in Fragen zur Schmerztherapie,
der Behandlung von Symptomen sowie
zur Pflege und Therapie von Menschen
mit schweren Erkrankungen.

In manchen Hospiz- und Palliativeinrich-
tungen gibt es Palliativambulanzen. Dort
werden Behandlungen sowie Beratun-
gen angeboten. Menschen mit unheil-

barer oder schwerer Erkrankung kdnnen
diese Palliativambulanzen zu den Ambu-
lanzzeiten bzw. nach telefonischer Ver-
einbarung aufsuchen.

Dies sind Einrichtungen, die ihren Mit-
arbeitenden die umfassende Auseinan-
dersetzung mit den Themen Hospiz und
Palliative Care ermdglicht haben. Zudem
wurde das Thema entsprechend in den
Strukturen der Organisation verankert.
Es ist ein Teil der Heimkultur geworden.
Sie finden diese Heime auf der Website
von HOSPIZ OSTERREICH.

Hier handelt es sich um Krankenpflege-
vereine, die ihren Mitarbeitenden die
umfassende Weiterbildung zu den The-
men Hospiz und Palliative Care ermdg-
licht und so das Thema in ihren Orga-
nisationen integriert haben. Sie finden
diese Trager/Krankenpflegevereine auf
der Website von HOSPIZ OSTERREICH.



WICHTIGE ADRESSEN FUR
PATIENTINNEN UND PATIENTEN
SOWIE AN- UND ZUGEHORIGE

Ubersicht und Kontaktmdglichkeiten von Hospiz- und Palliativeinrichtungen.

Uber diesen Link kommen Sie zur
Suchfunktion, um in lhrer Ndhe
Hospiz- und Palliativeinrichtungen zu
finden:

Pflegegeld

Pflegekarenzgeld

Familienhospizkarenz
Informationen bei der Arbeiterkammer:

Informationen bei der Osterreichi-
schen Gesundheitskasse:

Sozialversicherungsrechtliche Absi-
cherung bei Familienhospizkarenz:

https://www.hospiz.at/
einrichtungsuebersicht/

https:/ /www.oesterreich.
gv.at/themen/soziales/pfle-
ge/4.html

https://www.oesterreich.
gv.at/themen/soziales/pfle-
ge/5/1/Seite.360529.html

https://www.arbeiterkammer.

at/beratung/arbeitundrecht/
krankheitundpflege /pflege/
Familienhospizkarenz.html

https://www.gesundheits-
kasse.at/cdscontent/?con-
tentid=10007.821078&por-
tal=oegkdgportal

https://www.gesundheits-
kasse.at/cdscontent/?con-
tentid=10007.821130&por-
tal=oegkdgportal

Familienhospizkarenz-Harteausgleich:

Patientenverfiigungen

VSD Vorsorgedialog®

Erwachsenenvertretung

Patienten- und Pflegeanwaltschaft

https://www.oesterreich.
gv.at/themen/fami-
lie_und_partnerschaft/ge-
burt/3/2/6/Seite.080740.
html#Allgemeinelnformationen

Informationen und Bestellung
von Formularen lber die Web-
site https://www.hospiz.at/
publikationen/ oder unter der
Telefonnummer +43-1-803

98 68

https://www.hospiz.at/fach-
welt/vorsorgedialog/

https://www.oesterreich.
gv.at/themen/soziales/
erwachsenenvertretung_
und_vorsorgevollmacht_bis-
her_sachwalterschaft.html

https://www.oesterreich.
gv.at/themen/leben_in_oes-
terreich/ombudsstel-
len_und_anwaltschaften/
Seite.3240007.html
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HOSPIZ

OSTERREICH

HOSPIZ OSTERREICH ist der Dachverband der 6sterreichischen Hospiz- und
Palliativeinrichtungen. Unser Ziel ist seit 1993, dass alle in Osterreich schwer
erkrankten und sterbenden Menschen und deren An- und Zugehdrige

zum richtigen Zeitpunkt,
am richtigen Ort und
von den richtigen Menschen begleitet, versorgt und beféhigt werden.
Als Verein sind wird auf Spenden angewiesen. Wenn Sie unserean Auftrag und

unsere Berufung unterstlitzen mochten, freuen wir uns tber lhre Spende:

Bankverbindung

Erste Bank
IBAN: AT36 2011 1310 0390 2130
BIC: GIBAATWW

Vielen Dank!



