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Vorwort

ausgeprägt; jedoch nie ganz weg. Irgendwo im 
Hinterkopf ist sie immer. 

Auch in meiner wissenschaftlichen und klini-
schen Arbeit schwingen die Themen der mensch-
lichen Sterblichkeit, der Endlichkeit und Be-
grenztheit immer mit; ich habe die Konfrontation 
und die Auseinandersetzung mit ihnen stets ge-
sucht. Das vorliegende Buch ist Ausdruck dieser 
Beschäftigung mit dem Sterben, dem Tod und 
dem Lebensende. Ich sehe es als enormes Privi-
leg an, mich beruflich mit diesen existenziellen 
Themen beschäftigen zu dürfen, die zum mensch-
lichen Dasein gehören und die „Conditio huma-
na“ mit ausmachen.

Die Themen „Lebensende“, „Sterben“ und 
„Tod“ können aus verschiedenen Perspektiven 
betrachtet werden. Im vorliegenden Buch werden 
primär psychologische, ethische, rechtliche, spiri-
tuelle, religiöse und philosophische Aspekte be-
leuchtet. Ich freue mich dabei besonders, dass 
sich für jede Perspektive eine oder zwei ausgewie-
sene Fachpersonen bereit erklärt haben, ein ent-
sprechendes Kapitel zu verfassen. An dieser Stel-
le möchte ich deshalb allen Autoren herzlich für 
ihr Engagement danken. Mein Dank hierfür geht 
an Ralf J. Jox, Hubert Kößler, Christian Peter, 
Rouven Porz und Thomas Wild. 

Ich hoffe, dass Sie, liebe Leserin und lieber 
Leser, dieses Buch oder einzelne Kapitel daraus 
gewinnbringend lesen und freue mich über jede 
Rückmeldung. 

Zürich, im Juni 2018
Manuel Trachsel

„Ich wünsche Dir ein schönes Leben.“

Dies war der letzte Satz, mit dem sich meine 
Großtante von mir verabschiedet hatte, bevor sie 
einige Tage später gestorben ist. Gleichzeitig ist 
dieser Satz eine meiner ersten Erinnerungen an 
eine sterbende Person. Ihr Aussehen, ihr Geruch 
und vor allem ihre Gefasstheit, ja Gelassenheit 
dem bevorstehenden Tod gegenüber hat mich 
nachhaltig beeindruckt. Schon damals war mir 
bewusst, dass ich erst einige Jahre alt und gerade 
erst ins Leben getreten war, und sie hatte ihre 
Lebenszeit bereits vorüber, war am Ende ihres 
Lebens angelangt. Alles in allem war sie zufrie-
den mit ihrem Leben und mir wünschte sie eben-
falls „ein schönes Leben“. Besonders beein-
druckt hat mich damals, dass sie mir zum 
Abschied nicht „auf Wiedersehen“ gesagt hatte; 
es war ihr klar, dass es kein Wiedersehen mehr 
geben würde: „Ich wünsche Dir ein schönes 
Leben.“ Auch mir als kleines Kind war sofort 
klar, dass es kein Wiedersehen mehr geben 
würde, und dies war das erste Mal, dass ich die 
Endlichkeit des Lebens  – auch meine eigene 
Endlichkeit – klar und deutlich vor Augen hatte. 
Ich schwankte zwischen Irritation, Trauer und 
einem Gefühl der Bodenlosigkeit und Angst. 
Angst vor allem vor meinem eigenen Tod, der – 
ich wusste es genau – früher oder später unwei-
gerlich eintreten würde, sei es allenfalls schon 
als Kind oder Jugendlicher, erst als hochbetagter 
Greis oder irgendwann dazwischen. Diese Angst 
vor dem eigenen Tod  – weniger vor dem Ster-
ben – ist seither mal stärker und mal schwächer 
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1 Einführung – Lebensende, Sterben und  
End-of-Life Care

Manuel Trachsel

Palliative Care ist also ein Ansatz für Personen 
mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung; von 
Lebensende ist in der Definition nicht die Rede. 
Palliative Care kann bei einer lebensbedrohli-
chen Erkrankung parallel zu kurativen Ansätzen 
bereits früh zum Einsatz kommen. Beispiele sind 
chronisch obstruktive Lungenerkrankungen, ver-
schiedene onkologische Erkrankungen oder 
Stoffwechselstörungen.

Sowohl für Laien als auch für Fachpersonen ist 
Palliative Care jedoch trotzdem oft stark mit der 
Sterbephase assoziiert. 

Zentrale Elemente der Palliative Care
In Tabelle 1-1 werden zehn zentrale Elemente von 
Palliative Care aufgeführt, die bis auf einige weni-
ge Punkte auch bei Patienten wichtig sind, die zwar 
an einer lebensbedrohlichen Erkrankung leiden, 
aber nicht unmittelbar am Lebensende stehen.

Tabelle 1-1: Zehn zentrale Elemente der Palliative Care (Quelle: modifiziert nach Ellershaw, 2013)

 1. Diagnostizieren des Sterbens

 2. Kommunikation mit dem Patienten (wenn möglich) und immer mit den Angehörigen

 3. Spirituelle Begleitung, falls eine solche erwünscht ist

 4. Antizipatorische Verordnung und Gabe von Medikamenten zur Linderung von Symptomen wie Schmerzen, 
Atemwegssekretionen, Agitiertheit, Übelkeit, Erbrechen und Atemnot

 5. Regelmäßige Beurteilung, ob die klinischen Interventionen im Interesse des Patienten sind

 6. Regelmäßige Beurteilung der Hydratation einschließlich der Beurteilung, ob die Flüssigkeitszufuhr erhöht, 
reduziert oder gestoppt werden soll

 7. Regelmäßige Beurteilung der Ernährung einschließlich der Beurteilung, ob die Ernährungszufuhr erhöht, 
 reduziert oder gestoppt werden soll

 8. Vollständige Diskussion des Pflege- bzw. Betreuungsplans mit dem Patienten und den Angehörigen

 9. Regelmäßige umfassende Neubeurteilung des Patienten

10. Würdevolle und respektvolle Betreuung nach dem Tod

End-of-Life Care wird oft in einem Atemzug mit 
Palliative Care genannt, obwohl es sich um zwei 
unterschiedliche Bereiche in der Patientenversor-
gung handelt.

End-of-Life Care versus Palliative Care
End-of-Life Care bezeichnet die Betreuung von Pa-
tienten am Lebensende. Palliative Care hingegen 
beschränkt sich nicht auf das Lebensende. Pallia-
tive Care ist der „Ansatz zur Verbesserung der Le-
bensqualität von Patienten und ihren Familien, 
die mit Problemen konfrontiert sind, welche mit 
einer lebensbedrohlichen Erkrankung einherge-
hen“ (WHO, 2014). Er besteht im „Vorbeugen und 
Lindern von Leiden durch frühzeitige Erkennung, 
sorgfältige Einschätzung und Behandlung von 
Schmerzen sowie anderen Problemen körperli-
cher, psychosozialer und spiritueller Art“ (WHO, 
2014).
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End-of-Life Care
End-of-Life Care bezieht sich im Unterschied zu 
Palliative Care nur auf die letzte oder die 
 allerletzte Lebensphase. Diese letzte Lebenspha-
se endet mit dem Tod. 

Wann beginnt das Lebensende?
Wie aber lässt sich bestimmen, wann die letzte 
Lebensphase beginnt? In diesem Buch wird von 
Lebensende gesprochen, wenn die verbleibende 
Lebenszeit von Menschen jeden Alters aller Vor-
aussicht nach nur noch kurz ist. Aufgrund be-
stimmter Umstände, wie hohem Alter oder 
schwerer Erkrankung, wird der Eintritt des Todes 
wahrscheinlicher. Zeitlich lässt sich die Phase des 
Lebensendes jedoch nicht exakter bestimmen. 
Genaugenommen kann sie erst im Nachhinein 
bestimmt werden, wenn eine Person bereits ge-
storben ist. 

Sterbephase
Das Lebensende im engeren Sinne – also die aller-
letzte Lebensphase – entspricht mehr oder weni-
ger der Sterbephase. Diese kann als Übergangs-
phase vom Leben zum Tod gesehen werden, stellt 
aber noch einen Teil des Lebens dar und ist somit 
abzugrenzen vom Tod, bei dem das Leben per de-
finitionem erloschen ist. 

Wann beginnt die Sterbephase?
Auch wenn es  – wie oben beschrieben  – oft sehr 
schwierig zu bestimmen ist, wann das Lebensen-
de und damit die Phase für die End-of-Life Care 
beginnt, so gibt es meist dennoch klinische Hin-
weise auf Prozesse, die während der letzten Tage 
vor dem Tod ablaufen. Bei Patienten zeigen sich 
meistens Veränderungen, die darauf hinweisen, 
dass die Phase des Sterbens eingetreten ist und 
der Patient aller Wahrscheinlichkeit nach nur 
noch Stunden oder Tage leben wird. Ein genauer 
Zeitpunkt, ab wann eine Person sich in dieser al-
lerletzten Lebensphase befindet, kann jedoch 
nicht definiert werden. 

Indikatoren für die Sterbephase
Die Sterbephase beginnt damit, dass die Funktion 
eines oder mehrerer lebenswichtiger Organe ab-
nimmt oder sistiert, was sich in un terschiedlichen 
Symptomen und klinischen Indikatoren zeigt. Der 
Bewusstseinszustand von sterbenden Personen 
ändert sich von abnehmender Kontaktfähigkeit 
bis hin zum Bewusstseinsverlust. 

„Der Aktivitätsgrad nimmt ab, Energie und 
Kraft sinken kontinuierlich, das Schlafbedürfnis 
nimmt zu, der Flüssigkeits- und Nahrungsbedarf 
nimmt ab und aufgrund der allgemeinen Mus-
kelschwäche ändern sich auch Atmung und Be-
wegungsmuster. Es kommt zu Atempausen, Atem-
unregelmäßigkeiten, ‚Rasseln‘ und fehlenden 
Schluckreflexen. Aufgrund der Muskelschwäche 
und der damit einhergehenden abnehmenden 
muskulären Reaktionen kommt es zudem zu 
Fehlhaltungen und Fehllagen, die teils starke 
Schmerzen verursachen. Weitere subtile Verände-
rungen wie Veränderungen des Geruchs, der 
Mimik oder der Haut wie die Facies hippocratica 
treten auf: fahle, blasse Haut, eingefallene Augen 
und Wangen, eine spitze Nase und ein hervorge-
schobener Unterkiefer. Erfahrene Fachpersonen 
in der Palliative Care entwickeln ein Bauchgefühl 
für die Feststellung der Sterbephasen und können 
oft nicht oder nur annähernd beschreiben, welche 
Veränderungen bei ihnen dieses Bauchgefühl 
genau auslösen.“ (Trachsel  & Maercker, 2016, 
S. 4).

Ziele dieses Buches
Auch im deutschsprachigen Raum wird mittler-
weile in zahlreichen Lehrbüchern auf das Ma-
nagement physischer Symptome am Lebensende 
respektive im Sterbeprozess eingegangen. Das 
vorliegende Buch enthält daher kein Kapitel zu 
den biologischen respektive physiologischen As-
pekten am Lebensende. Andere Aspekte der End-
of-Life Care, wie ethische, psychologische, spiri-
tuelle, philosophische oder rechtliche Aspekte, 
erfuhren bisher jedoch zu wenig Beachtung. 
Dabei sind sie für ein „gutes“ Sterben genauso 
wichtig. Das vorliegende Buch konzentriert sich 
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daher genau auf diese oft vernachlässigten As-
pekte in der End-of-Life Care. Sein Ziel ist damit 
eine gut strukturierte und kompakte Übersicht 
über ethische, psychologische, spirituelle, philo-
sophische und rechtliche Aspekte der End-of-Life 
Care. Es füllt damit eine Lücke im deutschspra-
chigen Raum. 

Psychische Belastungsfaktoren
In Kapitel  2 widme ich mich zuerst psychischen 
Belastungsfaktoren im Sterbeprozess. Dabei wer-
den insbesondere psychische Faktoren von kör-
perlichen Symptomen, wie Schmerz, Fatigue oder 
Übelkeit, sowie deren adäquate Kontrolle in der 
End-of-Life Care besprochen. Weitere Themen 
sind genuin psychische Symptome, wie Todes-
angst, Sterbensfurcht, Depressivität oder Trauer, 
und der Umgang damit. Zudem werden in Kapi-
tel  2 die Bedeutung von Persönlichkeitsfaktoren 
im Sterbeprozess und die verschiedenen Sterbe-
phasen diskutiert. Zusätzliche Aspekte dieses 
 Kapitels bilden der Einbezug und die Unterstüt-
zung von Angehörigen, die Lebensende-Kompe-
tenz und Selbstfürsorge von Fachpersonen in der 
End-of-Life Care und der Umgang mit dem eige-
nen Burnout-Risiko.

Ethische Herausforderungen
In Kapitel 3 geht Ralf J. Jox auf ethische Herausfor-
derungen in der End-of-Life Care ein. Insbesonde-
re werden die Themen der Behandlungsbegren-
zung (Therapiezieländerung), der Ökonomisierung 
am Lebensende, der palliativen Sedierung und des 
freiwilligen Verzichts auf Essen und Trinken dis-
kutiert.

Spirituelle und religiöse Aspekte
Thomas Wild und Hubert Kößler beleuchten in 
Kapitel 4 spirituelle und religiöse Aspekte in der 
End-of-Life Care. Sie diskutieren, was ein „gutes 
Sterben“ aus spiritueller und religiöser Sicht be-
deutet und streichen die Rolle von Spiritual Care 
und Seelsorge in der End-of-Life Care heraus. 
Schwerpunkte des Kapitels bilden zudem die 
Themen Vertrauensbildung, symbolische Kom-
munikation, die Vorstellung einer unsterblichen 

Seele in der heutigen Zeit, visionäres Erleben in 
Todesnähe sowie Grenzen und Gefahren von 
Hilfsangeboten am Lebensende.

Philosophische und existenzielle Themen
Neben einigen thematischen Überschneidungen 
zum vorhergehenden Kapitel über spirituelle und 
religiöse Aspekte gibt es in der End-of-Life Care 
viele weitere philosophische und existenzielle 
Themen, die ich in Kapitel 5 beleuchte. Existen-
zielle Themen haben am Lebensende oft ein gro-
ßes Gewicht und können existenzielle Ängste 
auslösen. Typische Beispiele, die in Kapitel 5 be-
sprochen werden, sind die Beschäftigung mit 
dem Erlöschen der eigenen Person, des eigenen 
Bewusstseins und damit des eigenen Selbst, die 
Beschäftigung mit dem Vergessen-Werden, mit 
Aspekten des Sterbeprozesses an sich, der Gestal-
tung der verbleibenden Zeit oder die Beschäfti-
gung mit den Themen Einsamkeit, Isolation und 
Lebenssinn.

Rechtliche Aspekte
In Kapitel  6 widmet sich Christian Peter rechtli-
chen Aspekten als wichtige Voraussetzung für 
Fachpersonen in der End-of-Life Care. Das 
 Kapitel konzentriert sich auf Urteils-/Einwilli-
gungsfähigkeit, Patientenverfügungen, Formen 
der Sterbehilfe, assistierten Suizid und die Organ-
spende im Schweizerischen, deutschen und ös-
terreichischen Recht.

Klinische Ethik in der End-of-Life Care
In Kapitel  7, dem letzten des vorliegenden Bu-
ches, geht es noch einmal um ethische Aspekte. 
Rouven Porz beleuchtet die Grundideen, Werte, 
Normen und Begrifflichkeiten der klinischen 
Ethik und deren Umsetzung in der End-of-Life 
Care im Rahmen ethischer Fallbesprechungen. 
Besonderes Augenmerk richtet er auf eine herme-
neutisch-narrative Herangehensweise, die er an-
hand eines Falles aus der Praxis illustriert.

Weiterführende Literatur
Neben dem Verzeichnis der zitierten Literatur 
(Kapitel  8) enthält das vorliegende Buch zusätz-
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lich ein Verzeichnis weiterführender Literatur, 
das nach weiterführender  Literatur für Fachper-
sonen, Patienten und Angehörige aufgeteilt ist.
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