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Lebensqualitat im Angesicht des Todes — ein Widerspruch?

Dr. Dagmar Muller

Vortrag am 1. Dezember 2011

zum Weltaidstag in der Paulskirche Frankfurt am Main

Sterben ist unsere letzte Lebensphase. Wir erfahren durch Unfall, akute oder chronische
Krankheit oder durch den Alterungsprozess, dass unsere Korperfunktionen ununmkehrbar
versagen. Dies ist ein Prozess der sehr schnell oder langsam fortschreitet, d. h. Minuten,
Wochen, Monate oder Jahre umfassen kann. Sterben ist zugleich Lebenskrise, da es bei
den Betroffenen, den Angehérigen und Freunden Angst und Unsicherheit hervorruft und

zugleich an die eigene Begrenztheit des Lebens erinnert.

Werden Menschen danach gefragt, wie sie Sterben méchten, dann antworten viele: ,am
Liebsten mdchte ich tot umfallen.” Damit ist der Wunsch verbunden, das Sterben nicht
bewul3t erleben zu missen und kérperlich und geistig unversehrt zu bleiben. Meistens
geht jedoch dem Sterben eine schwere Erkrankung voraus, wie z. B. ein Tumorleiden oder
eine chronische Erkrankung. Die Betroffenen missen sich damit auseinander setzen, dass
die Erkrankung nicht mehr heilbar ist und ihnen nur noch eine begrenzte Lebenszeit zur
Verfligung steht. Sie erfahren, dass sie aufgrund der Erkrankung und der damit verbun-
denen korperlichen und psychischen Einschrankungen ihre Eigenstandigkeit im Alltag ver-
lieren. Sie sind auf Hilfe angewiesen. Sie bendtigen Unterstitzung vom sozialen Umfeld
(Familie, Angehorige, Freunde). Aber sie brauchen auch eine dem jeweiligen Krankheits-
zustand angepasste, bedarfsgerechte Hilfe durch ein multiprofessionelles Team von Arz-
ten, Pflegekraften, Sozialarbeitern, Psychologen, Seelsorgern. In der letzten Lebensphase
steht dabei die palliative Fursorge (Palliative Care) im Vordergrund. Die medizinischen,
pflegerischen, psychosozialen und spirituellen Malinahmen zielen darauf, krankheits- und
situationsbedingte Leiden wie z. B. Luftnot, Schmerzen, Ubelkeit/Erbrechen, Angst oder
seelische Krisen zu verhindern oder zu lindern. Ziel der palliativen Fursorge ist es, den
Betroffenen und ihren Angehdrigen eine gro3tmdagliche Lebensqualitat in der letzten Le-

bensphase zu ermdglichen.
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Wichtig ist, dass die Lebensqualitat von den Betroffenen selbst und nicht von den Angeho-
rigen oder den professionellen Helferinnen und Helfern definiert wird. Im Vordergrund
steht, was fur die Betroffenen subjektiv wichtig ist und wie sie sich darin von ihrem sozia-
len Umfeld respektiert fihlen. Die subjektiv definierte Lebensqualitét ist dabei nicht sta-
tisch, sondern kann sich im Verlauf der Erkrankung veréandern. Es ist fir Angehérige und
die professionellen Helfer die wohl gro3te Herausforderung, eine veranderte Situation

wahrzunehmen, zu akzeptieren und das eigene Handeln entsprechend anzupassen.
Ich mochte dies an einem Fallbeispiel veranschaulichen.

Herr Z. ist 41 Jahre alt, als bei ihm ein bosartiger Hirntumor diagnostiziert wird. Nach einer
Operation mit anschlielRender Bestrahlung lebt er vier Jahre relativ beschwerdefrei zu
Hause mit seiner Ehefrau und seinen beiden Kindern. Nach einem Krampfanfall und einer
Halbseitenlahmung wird er in eine Akutklinik eingeliefert. Die Untersuchungen ergeben,
dass der Tumor stark gewachsen ist. Auch mit einer Bestrahlung kann das Tumorwach-
stum nicht gestoppt werden. In einem Gesprach teilen die Arzte Herrn Z. und seiner Fami-
lie mit, dass eine Heilung nicht mehr moglich ist und er nur noch wenige Wochen Lebens-
zeit hat.

Herr Z. aul3ert den Wunsch, zu Hause, in seiner vertrauten Umgebung sterben zu durfen.
Das bedeutet fur ihn zu diesem Zeitpunkt eine grof3tmdgliche Lebensqualitat. Seine Ehe-
frau nimmt sich unbezahlten Urlaub und Gbernimmt gemeinsam mit einem ambulanten
Palliativteam die Betreuung. Herr Z. kann zu Hause mit Hilfe seiner Frau aufstehen und
sich mit einem Rollator in der Wohnung bewegen. Er i3t selbstandig und geniel3t die Be-
suche seiner Familie und Freunde. Das Palliativteam ist fur die Ehefrau rund um die Uhr
erreichbar und berat sie in medizinischen und pflegerischen Fragen. Nach drei Wochen
hat Herr Z. nachts einen Krampfanfall. Danach kann er nicht mehr stehen und hat massive
Schluckstdrungen. Herr Z. ist sehr verunsichert und angstlich. Frau Z. fuhlt sich Gberfor-
dert, ihren Mann weiter zu Hause zu betreuen. Vor diesem Hintergrund entscheidet sich
Herr Z. ins Evangelische Hospiz zu gehen. Lebensqualitat bedeutet jetzt fir ihn, durch ei-
ne Rund-um-die Uhr Betreuung durch erfahrende Pflegekrafte Sicherheit in Krisensituatio-

nen, wie z. B. Krampfanféllen, zu haben. Es ist ihm auch wichtig, seine Frau von pflegeri-
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schen Aufgaben zu entlasten (z. B. bei intimen Verrichtungen wie urinieren oder abfiihren)
und sie vor Uberforderung zu schiitzen. Herrn Z. fallt diese Entscheidung schwer. Er ist in
den ersten Tagen traurig dartber, dass er nicht zu Hause bleiben kann. Sehr schnell ent-

deckt er jedoch, dass das Hospiz ihm einen Rahmen gibt, in dem er selbst sein Leben

entsprechend seiner Wiinsche und Mdglichkeiten gestalten kann:

¢ Im Rollstuhl erkundet er zusammen mit seiner Familie die Zeil oder besucht eine Knei-
pe, in die er friiher gerne gegangen ist.

e Er freundet sich mit einem ehrenamtlichen Mitarbeiter an und erzahlt ihm ausfihrlich
von seinem Leben und seiner Arbeit.

e Er suchtimmer wieder das Gesprach mit dem Seelsorger und den Pflegekraften und

lernt es, Uber seine Angste und Gefiihle zu reden.

Frau Z. erlebt im Hospiz, dass sie ihrem Mann wieder entspannter begegnen kann. Sie
lernt andere Angehdrige kennen und erfahrt, wie diese mit der Situation umgehen. In Ge-
sprachen mit uns bearbeitet sie aktiv das Abschiednehmen von ihrem Mann. Sie nimmt

sich die Zeit fur sich, die sie dazu bendtigt.

Herr Z. wird im Hospiz durch eine palliativmedizinisch erfahrene, niedergelassene Arztin
betreut. Die Therapie zielt darauf, dass Herr Z. beschwerdefrei ist, also zum Beispiel keine
Schmerzen hat und Krampfanfalle verhindert werden. Da er die Medikamente nicht mehr
schlucken kann, werden sie kontinuierlich Gber eine mobile Pumpe subcutan (d. h. Gber
das Unterhautfettgewebe) verabreicht. Die Dosierung wird bei Bedarf angepasst. Dazu
tauschen sich Pflegekrafte und die Arztin regelméRig aus. Frau Z. wird von den Pflegekraf-
ten angeleitet ein Medikament zu verabreichen, wenn Herr Z. bei einem Ausflug einen
Krampfanfall hat. Auch das bedeutet flr Herrn Z. Lebensqualitat, dass er sich angstfrei
ausserhalb des Hospizes bewegen kann. Als Herr Z. das Bett auch mit Hilfe nicht mehr
verlassen kann, ist es fir ihn problematisch, Hilfestellung beim Wasser lassen im Bett zu
benotigen. Zugleich ist es ihm peinlich, dass er zeitweise urininkontinent ist. Er lehnt es
ab, eine Inkontinenzvorlage zu tragen. Ebenso méchte er keinen Blasenkatheter. Es soll
aber vermieden werden, dass mehrmals am Tag das gesamte Bett frisch bezogen werden
muss. Wir respektieren den Wunsch von Herrn Z. und verstandigen uns gemeinsam dar-
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auf, dass Herr Z. Wasser Uber ein Urinalkondom l&sst. Herr Z. fuhlt sich auch in dieser
Situation ernst genommen und erlebt, dass er selbst mitbestimmen kann, obwohl er ja

scheinbar vollig ,hilflos® ist.

Herr Z. ist nach insgesamt 51 Tagen im Beisein seiner Frau in unserem Hospiz verstor-

ben.

Dieses Beispiel zeigt meiner Meinung nach sehr deutlich, wie auch im Angesicht des To-
des Lebensqualitat mdglich ist. Auch die letzten Tage und Wochen sind von dem Wunsch
gepragt, nicht auf eine Erkrankung und Defizite reduziert zu werden, sondern im Ausnah-

mezustand, in der Krise zu leben und Leben zu gestalten.

Damit dies gelingen kann, sind zusammenfassend folgende Voraussetzungen unabding-

bar:

1. Die Winsche und Bedurfnisse des Betroffenen werden ernst genommen. Sie sind aber
immer auch im sozialen Kontext zu betrachten. Zum Beispiel kann der Wunsch, zu
Hause betreut zu werden und dort zu sterben nicht erfullt werden, wenn Angehdrige
dies nicht leisten kbnnen oder wollen: weil sie Uberfordert sind, berufstatig sind, fir ihre

Kinder sorgen mussen.

2. Medizinische und pflegerische Betreuung konzentrieren sich auf Symptomkontrolle und
—behandlung. Dabei heil3t professionelles Handeln vor allem, zu beobachten, zu kom-
munizieren, zu beraten, sich selbst zuriickzunehmen und dem Betroffenen und seiner
Familie Spielraum fir eigenes Handeln und Entscheiden zu lassen, ohne sie jedoch al-
lein zu lassen. Das féllt schwer in einem Gesundheitssystem, in dem der Erfolg daran

gemessen wird, was wir sichtbar vorweisen kdnnen, was wir getan haben.

3. Veranderte Lebensbedingungen fihren zu einer verdnderten Definition von Lebens-
qualitat. Der Rollstuhl wird zun&chst als Symbol der Abh&ngigkeit und Unselbstandig-
keit erlebt und abgelehnt. Spater ermdglicht er, nicht nur im Bett liegen zu missen,

sondern weiterhin aktiv am Leben teilnehmen zu kénnen.
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4. Adressaten der Hilfsangebote missen auch Angehdrige und begleitende Freundinnen
und Freunde sein. Ihr Befinden und Verhalten beeinflusst den Patienten. Nicht nur der
Patient setzt sich mit der letzten Lebensphase auseinander, sondern auch seine Ange-
hoérigen und Freunde. Sie befinden sich in einer schweren Lebenskrise. Auch sie brau-
chen Zeit und Raum, um ihre Gefuihle und Einschrankungen wahrzunehmen und an-

zunehmen, um dem Kranken offen gegenuber treten zu kdnnen.
Ich mochte mit einem Zitat des Philosophen Spinoza schliel3en:

,Der Mensch denkt an nichts weniger als an den Tod und seine Weisheit ist nicht ein
Nachsinnen tber den Tod, sondern ein Nachsinnen tber das Leben.”



