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Hintergrund der Befragung

Das Recht, in Wiirde zu sterben und das eigene Lebensende soweit wie moglich selbstbestimmt gestal-
ten zu kénnen, eigene Wiinsche im Sterbeprozess respektiert zu wissen, sind mafgebliche Leitmotive
der deutschen Gesundheits- und Pflegepolitik und beispielsweise in der ,,Charta der Rechte hilfe- und
pflegebedirftiger Menschen” oder der ,,Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Men-
schen in Deutschland” festgehalten. Um diese Ziele in der Praxis tatsachlich realisieren zu kénnen,
bedarf es der Umsetzung von Versorgungskonzepten, die es ermoglichen, individuelle Bediirfnisse von
Menschen am Lebensende und ihren Angehdorigen sowie deren selbstbestimmte Entscheidungen an-
gemessen zu berlicksichtigen. Dies setzt auch umfangreiche Informiertheit der Betroffenen tber Ver-
sorgungs- und Behandlungsangebote voraus — denn erst das Wissen Uber Gestaltungsmoglichkeiten
schafft die Voraussetzung fiir selbstbestimmte Entscheidungen.

Mit dem Ziel, einen Beitrag zu einer aufklarenden gesamtgesellschaftlichen Auseinandersetzung mit
den Angsten und Wiinschen der Menschen im Kontext von Krankheit, Pflegebediirftigkeit und Sterben
zu leisten, beleuchtet das Zentrum fiir Qualitat in der Pflege (ZQP) mit den Ergebnissen der vorliegen-
den Kurzbefragung Erfahrungen der Bevolkerung in der Versorgung sterbender Menschen, deren Ein-
stellungen zur Versorgung am Lebensende und Vorstellungen zum eigenen Sterben. Hierdurch sollen
mogliche Handlungsbedarfe sowie Anknlpfungspunkte fir eine weitere Diskussion des Themas aufge-
zeigt werden.

Aktuell werden in der Offentlichkeit die Themen , letzte Lebensphase” und ,selbstbestimmte Gestal-
tung des Sterbeprozesses” vor allem in Zusammenhang mit gesetzlichen Regelungen zur Sterbehilfe
diskutiert. In der Debatte spitzt sich der Aspekt der Selbstbestimmung am Lebensende haufig auf Fra-
gen zur Herbeiflihrung des eigenen Todes zu. Die Vorstellung, hilfsbediirftig zu sein, zu leiden und die
Beflirchtung, unangemessen behandelt zu werden, erscheinen vielen als untiberbriickbarer Gegensatz
zu individueller Handlungshoheit und Wiirde. Bei Menschen mit Erkrankungen ohne Heilungsaussicht
geht die Diagnose oftmals mit Verzweiflung liber erwartete oder bereits real eingetroffene Krankheits-
folgen — z. B. Einsamkeit, Handlungsunfahigkeit, Schmerzen oder der Angst, Angehdrigen zur Last fal-
len zu kénnen — einher (Jox, 2013/ Faust, 2005).

Gute, bedirfnisorientierte Versorgung schwersterkrankter Menschen tragt unter anderem dazu bei,
solche Belastungen besser bewiltigen zu kénnen. Sie soll helfen, Angste zu verringern, belastende
Symptome zu lindern und bei der Bewaltigung sozialer Krankheitsfolgen unterstiitzen. Gute Pflege und
Versorgung ermoglicht den Menschen, auch mit schwerwiegenden Einschrankungen in Wiirde und
Selbstbestimmtheit ihr Leben bis zu Ende leben zu kdnnen. Die weitere Verbesserungen der Versor-
gung von schwersterkrankten Menschen einerseits sowie umfassende Aufklarung (iber die vorhande-
nen umfassenden und wirksamen medizinisch-pflegerischen Angebote andererseits sind relevante
Einflussfaktoren auf die Lebensqualitdt und die Haltung zum Leben selbst — mit oder am Ende einer
schweren Krankheit.
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Eine solche menschenwiirdige Pflege und Versorgung und die Begleitung des Sterbeprozesses insbe-
sondere von schwerkranken dlteren Menschen erlangen in unserer Gesellschaft des langen Lebens
zuklnftig immer gréRere Bedeutung.

Modellrechnungen prognostizieren eine Zunahme der pflegebedirftigen Menschen in Deutschland
von derzeit ca. 2,5 Millionen bis zum Jahr 2030 auf rund 3,4 Millionen. Nach den aktuellen Bevolke-
rungsvorausberechnungen wird im Jahr 2030 bereits ein Viertel der Bevolkerung 67 Jahre oder élter
sein. Uberproportional stark wird die Anzahl der Hochbetagten zunehmen: Bei den iiber 80-J3hrigen
wird bis zum Jahr 2030 ein Anstieg um 55 Prozent erwartet, bei den mindestens 90-Jahrigen sogar
mehr als eine Verdopplung (Statistisches Bundesamt, 2010).

Mit zunehmendem Lebensalter erhdht sich das Risiko krank zu werden. In einer dlter werdenden Ge-
samtbevolkerung mehrt sich das Auftreten chronischer, auch fortschreitender Erkrankungen wie z. B.
solche des Herz-Kreislauf-Systems (RKI, 2012). Zudem gibt es besondere Merkmale von Erkrankungen
im Alter, die u. a. in Form unspezifischer Symptomatik, langeren Krankheitsverlaufs und veranderter
Medikamentenwirkung zum Ausdruck kommen. Insbesondere bei Hochaltrigen bestehen haufig kom-
plexe gesundheitliche Probleme und Krankheitsbilder, die neben den somatischen Auswirkungen in
besonderem Male psychische und soziale Auswirkungen haben (DZA/RKI, 2009).

Chronische Erkrankungen, Multimorbiditat und Pflegebedirftigkeit werden demnach eine gréRer wer-
dende Zahl von Menschen in Deutschland wie auch insgesamt in Europa betreffen. Vermutlich fordert
— fur die nachsten Jahrzehnte absehbar — keine gesellschaftliche Entwicklung unsere soziale Gemein-
schaft in ihrem Selbstverstandnis in vergleichbarer Weise heraus. Dies fiihrt zu der dringenden Not-
wendigkeit, Uberlegungen zu passenden Angeboten und Unterstiitzungsstrukturen in der letzten Le-
bensphase von Betroffenen und ihren Angehdrigen erheblich zu intensivieren. Identifizierte Liicken
zwischen theoretischen Versorgungskonzeptionen und Alltagserfahrungen in der Praxis aber auch zwi-
schen Unterstltzungswiinschen einerseits und tatsdchlich vorhandenen Ressourcen zur Unterstit-
zungsleistung andererseits missen geschlossen werden.

Betreuung und Begleitung in der letzten Lebensphase erfahrt vor den dargestellten Hintergriinden also
hochsten Stellenwert, die in unterschiedlichen Dimensionen und Begriffen z. B. als Palliativversorgung
benannt wird.! Dieses setzte urspriinglich in der letzten, meist kurzen Lebensphase von schwer Er-
krankten ein, nachdem therapeutischen Interventionen — vor allem in der Versorgung von Patienten
mit bosartigen Neubildungen — keine Erfolgschancen mehr gegeben wurden. Mittlerweile wird die
Palliativversorgung jedoch zunehmend als Ansatz verstanden, der bei entsprechend schwerwiegenden
Diagnosen viel frilher einzubeziehen ist. Idealerweise begleitet sie bereits die Therapie und geht darin
auf die vielfaltigen Bediirfnisse von Patienten und ihrem nahen Umfeld ein, um den Krankheitsverlauf
positiv zu beeinflussen. Die WHO definiert Palliativversorgung (,,Palliative Care”) als einen ,,umfassen-
den Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitdt von Patienten und ihren Familien, die mit einer le-
bensbedrohlichen Erkrankung konfrontiert sind — durch Vorbeugen und Lindern von Leiden, durch
friihzeitiges Erkennen, einwandfreie Einschdtzung und Behandlung von Schmerzen sowie anderen
Beschwerden korperlicher, psychosozialer und spiritueller Art“. Gerade schwerstkranke dltere Men-
schen haben jedoch oft keinen hinreichenden Zugang zu diesen Unterstiitzungsformen. Zunehmende
und typische Alterserkrankungen wie z. B. Demenz gelten immer noch zu selten als Einsatzfeld fiir Pal-

' Auf die begriffliche Diskussion kann an dieser Stelle nicht weiter eingegangen werden.
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liativversorgung oder eine solche wird in diesen Fallen oft zu spat in Betracht gezogen. Dies kdonnte
zum einen an den meist langen und schwer vorhersehbaren Verldaufen von chronischen Erkrankungen
liegen, deren Effekte im Alter zudem haufig mit vielfachen gesundheitlichen Problemen kumulieren.
Zum anderen werden schlechte Gesundheitszustande von dlteren Menschen moglicherweise bisweilen
als schicksalhaft hingenommen (WHO, 2009).

Bereits heute bestehen in Deutschland teilweise gute Strukturen und Angebote mit hoher Qualitat fur
eine bedirfnisorientierte Versorgung von sterbenden Menschen. Allerdings scheint es Verbesserungs-
bedarfe zu geben. Unter anderem die Einbeziehung der Gruppe der dlteren und hochaltrigen
schwerstkranken Menschen in palliative Konzepte — sowohl in der ambulanten als auch in der stationa-
ren Altenpflege — muss noch besser gelingen. Zudem missen Informationsdefizite zu Versorgungsmog-
lichkeiten abgebaut werden. Dies wiirde dabei helfen, Angste abzubauen, neue Perspektiven auf das
Thema zu gewinnen und so die Selbstbestimmtheit in der Gestaltung der letzten Lebensphase starken.

1. Autoren in alphabetischer Reihenfolge
Simon Eggert

Daniela Sulmann

III. Methoden und Vorgehensweise

In der, dieser Auswertung zugrundeliegenden, anonymen Bevdlkerungsumfrage wurden mittels einer
reprasentativen Stichprobe Einstellungen aus den Themenbereichen , Bedirfnisse bei der Versorgung
Schwerkranker am Lebensende” und ,Vorstellungen vom Sterben” erfragt. Die StichprobengréfRe be-
tragt 1.007 Befragte (N=1.007). Die Befragung wurde in der Zeit vom 8. bis 15. Oktober 2013 durchge-
fiihrt. Die Grundgesamtheit bildete die deutsche Bevdlkerung ab 18 Jahre, reprasentiert in einem Pa-
nel (forsa.omninet) mit ca. 20.000 Personen. Als Erhebungsmethode kam die In-Home-Befragung per
PC bzw. Set-Top-Box am TV-Bildschirm zum Einsatz. Anschliefend wurde die Personenstichprobe nach
Region, Alter, Geschlecht und Bildung gewichtet. Die statistische Fehlertoleranz der Untersuchung in
der Gesamtstichprobe liegt bei +/- 3 Prozentpunkten.

Hinweis zur Interpretation der Befragungsergebnisse:

Fir alle nachfolgend ausgewerteten Auskiinfte zu Einstellungen zu ,Versorgung am Lebensende” und
»Sterben” missen Auswirkungen von moglichen Informationsdefiziten oder Begriffsunklarheiten in
Betracht gezogen werden. In besonderem Malle gilt, dass die Ergebnisse Resultat aktueller Einschat-
zungen von Interviewten sind, die zum Zeitpunkt der Befragung ganz iberwiegend nicht akut mit dem
eigenen Sterben konfrontiert waren. Es muss daher beachtet werden, dass sich Haltungen hierzu
durch Verdnderungen von Erfahrungsbestinden wandeln kénnen — z. B. durch nidhere Betroffenheit.
Die in der Befragung artikulierten Haltungen sind demnach auch nicht einfach auf die Einschatzungen
tatsachlich betroffener, sterbender Menschen tibertragbar.

Ergebnisse reprasentative ZQP-Befragung ,Versorgung am Lebensende”, Oktober 2013 3
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V. Ergebnisse

1. Welche Rolle spielt das Sterben im Leben?

=>» 83 % setzen sich mit dem eigenen Tod auseinander

= 85 % haben bereits eine nahestehende Person durch Tod verloren

= 42 % haben Erfahrung in der Pflege oder Begleitung eines nahestehenden sterbenden
Menschen

1.1 Nachdenken tber Sterben und Tod

Acht von zehn der deutschlandweit interviewten Personen (83 Prozent) gaben im Rahmen der ZQP-
Befragung an, sich bereits Gedanken Uber ihren Tod gemacht zu haben. Mit steigendem Alter nimmt
die Zahl derer, die sich mit diesem Thema befassen, zu. Selbst die meisten 18- bis 29-Jahrigen, die
jungste befragte Altersgruppe, haben schon einmal liber das Ende des eigenen Lebens nachgedacht
(siehe Abbildung 1).

,Haben Sie sich schon einmal Gedanken (iber Ihren eigenen Tod / Ihr eigenes Sterben gemacht?“

60+ Jahre b

0 e
i Nein
4009 e | e
HJa

30-39 Jahre 21%

18-29 Jahre 28 %

Abbildung 1, ZQP-Bevoélkerungsbefragung , Versorgung schwerkranker Menschen am Lebensende”, N=1007

1.2 Persdnliche Erfahrungen mit einer sterbenden Person

Der weitaus groRte Teil der Befragten wurde schon mindestens ein Mal mit dem Verlust einer nahe-
stehenden Person durch den Tod konfrontiert: 85 Prozent der Befragten haben bereits personliche
Erfahrungen mit Sterben und Tod gemacht (siehe Abbildung 2).

© Ergebnisse reprasentative ZQP-Befragung ,Versorgung am Lebensende”, Oktober 2013 4
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st in lhrem engen Umfeld bereits eine Ihnen nahestehende Person verstorben?“

H Ja ®m Nein = Keine Angabe

14% 1%

Abbildung 2, ZQP-Bevdélkerungsbefragung , Versorgung schwerkranker Menschen am Lebensende”, N=1007

42 Prozent der Befragten geben an, bereits eine sterbende Person gepflegt bzw. beim Sterben beglei-
tet zu haben oder dies derzeit zu tun (siehe Abbildung 3). Frauen sind hier mit 46 Prozent wesentlich
haufiger eingebunden als Manner mit 33 Prozent.

,Haben Sie selbst schon einmal eine sterbende Person, die lhnen nahe stand, gepflegt oder beim Ster-
ben begleitet?”

N Ja, habeich ® Ja, aktuell ™ Nein Keine Angabe

1%

2%

Abbildung 3, ZQP-Bevolkerungsbefragung , Versorgung schwerkranker Menschen am Lebensende”, N=1007

=> Die weitaus meisten Menschen hatten in ihrem Leben bereits persénliche Beriihrungspunkte
mit dem Thema Sterben und Tod und setzen sich mit Fragen, die das eigene Sterben betreffen

auseinander — sogar ein groRer Anteil jiingerer Menschen hat sich mit Uberlegungen zum Tod

befasst.

Ein Grolteil der Befragten hat zudem bereits Erfahrungen in der Pflege oder Begleitung ster-
bender Personen gesammelt.

Dieser Befund kontrastiert zu der haufig pauschalen Behauptung, Tod und Sterben sei ein ver-
drangtes gesellschaftliches Tabuthema.

© Ergebnisse reprasentative ZQP-Befragung ,Versorgung am Lebensende”, Oktober 2013 5
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2. Wie wird die Versorgung sterbender Personen bewertet?

=>» 72 % der Personen beurteilen die Gesamtversorgung des Verstorbenen riickblickend posi-
tiv

= 24 % schatzen die Versorgung des Sterbenden, den sie begleitet haben, als eher schlecht
ein

=>» 91 % sehen maximale Symptomlinderung als wichtigsten Versorgungsaspekt im Sterbepro-
zess

2.1 Ruckblickende Bewertung der Versorgung einer verstorbenen Person

In der Gruppe derjenigen, die bereits einen sterbenden Menschen gepflegt oder begleitet haben,
schatzen 72 Prozent der Personen die Gesamtversorgung des Verstorbenen rickblickend positiv ein.
Uber 20 Prozent der Interviewten geben jedoch eine gegenteilige Erfahrung an: ndmlich dass die Ver-
sorgung des Sterbenden eher schlecht oder sehr schlecht gewesen sei (siehe Abbildung 4).

Im Vergleich machten auch die Befragten mit Expertenwissen, die bereits eine nahestehende Person
im Sterbeprozess gepflegt bzw. begleitet haben (Subgruppe ,Beruf Medizin und Pflege”), fast de-
ckungsgleiche Angaben. Von diesen schatzen 22 Prozent den Versorgungsprozess der von ihnen be-
gleiteten Person nachtraglich als eher schlecht oder sehr schlecht ein.

Sowohl die positiven als auch negativen Bewertungen basieren nicht auf objektiven bzw. fachlichen
Qualitatsparametern — sie sind das Ergebnis personlicher Eindriicke und Empfindungen.

,Einmal alles in allem: Wie wiirden Sie die g e s a m t e Versorgung des Sterbenden — also ggf. durch
Arzte, Pflegekrifte, soziales Umfeld etc. zusammengenommen —im Nachhinein bewerten?”

Es wurden nur Personen befragt, die angegeben haben, bereits einen Sterbenden gepflegt/begleitet zu haben.

m sehr/ eher gut m eher / sehr schlecht kann ich nicht beurteilen

Abbildung 4, ZQP-Bevdlkerungsbefragung , Versorgung schwerkranker Menschen am Lebensende”, N=401

© Ergebnisse reprasentative ZQP-Befragung ,Versorgung am Lebensende”, Oktober 2013 6
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2.2 Wichtigste Aspekte fiir gute Versorgung

Nach Prioritdten flir eine gute Versorgung von schwerkranken Menschen am Lebensende gefragt,
nennen die Interviewten in der Kategorie ,sehr wichtig” an erster Stelle die bestmogliche Linderung
von belastenden Symptomen wie Schmerzen, Atemnot oder Ubelkeit. Dies ist fiir 86 Prozent aller Be-
fragten der wichtigste Aspekt. Ebenfalls als besonders relevant eingeschatzt werden von einem Grol3-
teil der Befragten — knapp 70 Prozent — die ,,Begleitung des Sterbenden im Umgang mit Sterbeangst
und Abschiednahme”. Hohe Prioritdt hat auch die , Verfligbarkeit von Hilfsmitteln, um den Verbleib in
der eigenen Hauslichkeit zu ermdglichen”: 63 Prozent der Befragten geben dies als wichtige Vorausset-
zung fir eine gute Versorgung an. Die , Beratung pflegender Angehoriger zur Situation und zu Unter-
stltzungsangeboten” halten knapp 60 Prozent fiir besonders relevant.

Bei der Untergruppen ,Erfahrung in Pflege und Begleitung eines Sterbenden” liegt die gleiche Reihen-
folge in der Priorisierung dieser vier Nennungen vor — allerdings fallt die Einschatzung, dass diese As-
pekte ,sehr wichtig” seien, deutlich héher aus (siehe Abbildung 5).

»Wie wichtig sind fiir Sie die folgenden Aspekte in Bezug auf eine gute Versorgung von schwerkranken
Menschen am Lebensende?”

Mehrfachnennung maoglich

Auswahl "sehr wichtig"

Moglichkeit, in einer spezialisierten
Einrichtung zu sterben (z.B. Hospiz)

Haushaltshilfe

Begleitung der Angehdrigen im Prozess
der Abschiednahme und Trauer

24-Stunden-Verfiigbarkeit von spezialisierten Arzten

Moglichkeit, in der eigenen Hauslichkeit
zu verbleiben und dort auch zu sterben

24-Stunden-Verflgbarkeit von spezialisierten Pflegekraften
Beratung ggf. pflegender Angehdériger zur Pflege- und

Sterbesituation und zu Unterstiitzungsangeboten

Verfuigbarkeit von Hilfsmitteln und Medizinprodukten,
damit ein Verbleib Zuhause bis zuletzt méglich ist

Begleitung des Sterbenden im Umgang
mit Sterbeangst und Abschiednahme

Maximal mogliche Linderung belastender
Symptome (z. B. Schmerz, Luftnot, Ubelkeit)

91%

Erfahrung mit Pflege/ Sterbebegleitung W Gesamt

Abbildung 5, ZQP-Bevolkerungsbefragung ,Versorgung schwerkranker Menschen am Lebensende”, N=1007

© Ergebnisse reprasentative ZQP-Befragung ,Versorgung am Lebensende”, Oktober 2013 7
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=>» Beinahe ein Viertel der Befragten, die bereits einen sterbenden Menschen gepflegt oder beglei-
tet haben, bewerten den Versorgungsprozess des Gestorbenen als unzureichend.

=>» Fir nahezu alle Befragten sind die wichtigsten Kriterien fir eine gute Versorgung am Lebensen-

de die maximal mégliche Linderung von Schmerzen, Ubelkeit und Luftnot sowie die Begleitung

im Umgang mit Angst und Trauer. Ebenfalls hohe Bedeutung wird der Beratung und Unterstiit-
zung von pflegenden Angehdrigen beigemessen.

Die Priorisierung der wichtigsten Aspekte fiir eine gute Versorgung am Lebensende ist unab-
hangig davon, ob bereits Erfahrung in der Pflege oder Begleitung einer sterbenden Person ge-

macht wurde.

3. Wo mochten Menschen sterben und wer soll bei ihnen sein?

= 49 % moéchten im eigenen Zuhause sterben
= 27% mdchten in einem Hospiz sterben
= 61 % mochten in Begleitung sterben

3.1 Bevorzugter Sterbeort

In der ZQP-Befragung gab in etwa jeder Zweite an, daheim sterben zu wollen. Fiir beinahe jeden Drit-
ten wiére es wiinschenswert, in einem Hospiz das Leben zu beschlieRen. In einem Pflegeheim zu ver-
sterben wiinschen sich hingegen nur vier Prozent (siehe Abbildung 6).

,Haben Sie sich schon einmal Gedanken gemacht, an welchem Ort Sie sich zum Sterben am besten auf-
gehoben fiihlen wiirden?"

Sonstiges

egal, kommt auf die Umstande an

im Krankenhaus

in einer stationaren Pflegeeinrichtung
keine Angabe

in einem Hospiz

Zuhause 49 %

Abbildung 6, ZQP-Bevdlkerungsbefragung , Versorgung schwerkranker Menschen am Lebensende”, N=1007

© Ergebnisse reprasentative ZQP-Befragung ,Versorgung am Lebensende”, Oktober 2013 8
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3.2 Personliche Begleitung

Eine klare Mehrheit der befragten Personen will im letzten Augenblick des Lebens nicht alleine sein. So
gaben 61 Prozent an, jemanden im Moment des Sterbens bei sich haben zu wollen. Hierbei ist vor-
nehmlich die Familie gefragt: Zu 81 Prozent werden die Lebenspartner und zu 70 Prozent zusatzlich
oder alternativ andere Familienangehorige im Angesicht des Todes um sich gewiinscht.

Etwa 20 Prozent, also immerhin rund ein Finftel der Befragten, mochte im Augenblick des Sterbens
alleine sein.

24 Prozent der Befragten, die keine Erfahrung in der Pflege oder Begleitung einer sterbenden Person
haben, machten zu der Frage ob sie in Begleitung oder alleine sterben mochten, keine Angabe. Dies
gaben im Gegensatz dazu nur 12 Prozent derjenigen an, die bereits lber eine solche Erfahrung verfi-
gen (Siehe Abbildungen 7 und 8).

JJetzt einmal zum Moment des Sterbens selbst: Mdchten Sie, dass jemand bei lhnen ist, wenn Sie ster-
ben oder méchten Sie dann lieber alleine sein?“

nein

56 % .
keine Angabe

B mochte beim Sterben allein sein

B mochte Sterbebegleitung

ja

70 %

Erfahrung mit Pflege/ Sterbebegleitung

Abbildung 7, ZQP-Bevdélkerungsbefragung , Versorgung schwerkranker Menschen am Lebensende”, N=1007

© Ergebnisse reprasentative ZQP-Befragung ,Versorgung am Lebensende”, Oktober 2013 9
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,uUnd von wem wiirden Sie sich dann begleiten lassen?”

weil} nicht, keine Angabe

Professionelle psychologische Begelitung

Arzt

Seelsorgerliche oder spirituelle Begleitung (Pfarrer 0.a.)

Professionelle Pflegekraft

Freunde

Andere Familienangehorige

Lebenspartner/in 82%

Es wurden nur Personen befragt, die angegeben haben, nicht alleine sterben zu wollen. Mehrfachnennung méglich.
Abbildung 8, ZQP-Bevolkerungsbefragung ,Versorgung schwerkranker Menschen am Lebensende”, N=618

Zuhause, in Begleitung des Partners/der Partnerin und/oder im Kreise der Familie sterben zu
kénnen — das wiinscht sich die weit liberwiegende Mehrheit der befragten Personen.

Ein groRer Teil der Befragten wiirde sich auch in einem Hospiz gut aufgehoben fihlen.

In einem Pflegeheim oder Krankenhaus zu versterben wiinschen sich hingegen nur sehr wenige
Menschen.

Demgegenlber ist davon ausgehen, dass die meisten Menschen in Deutschland (schatzungs-
weise 65 bis 70 Prozent) ebendort — in stationaren Einrichtungen — sterben.

© Ergebnisse reprasentative ZQP-Befragung ,Versorgung am Lebensende”, Oktober 2013 10
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4. Welche Angste und Wiinsche sind hinsichtlich des Sterbens besonders bedeutsam?

= 78 % befiirchten, Schmerzen oder andere belastende Symptome zu erleiden
=>» 94 % winschen, trotz allem Dinge tun zu kénnen, die ihnen Freude machen
= 92 % wollen Giber MaRnahmen in der Versorgung selbst entscheiden kénnen

4.1 Angste und Sorgen

Nach einer Rangfolge der Angste in Bezug auf das eigene Sterben allgemein befragt, duBerten
78 Prozent der Interviewteilnehmer ihre Furcht vor belastenden Symptomen, wie z. B. Schmerzen, sei
sehr groR. Zugleich gaben 95 Prozent der Befragten an, dass der wichtigste Wunsch fiir den eigenen
Sterbeprozess ist, nicht von ebensolchen Symptomen betroffen zu sein (Abbildungen 9 und 10).

Sorgen bereitet einem groRen Teil, namlich 57 Prozent der Befragten, die Vorstellung, durch den Tod
Menschen alleine zurticklassen zu muissen. Beflirchtungen, zu sterben, und belastende Konflikte nicht
gelost zu haben, bestehen immerhin bei 43 Prozent der Interviewten. Knapp die Halfte der befragten
Personen aufert hier auch die Angst, den Sterbeprozess allein oder ohne Begleitung durchstehen zu
mussen.

»,Im Folgenden sehen Sie einige Befiirchtungen, die man in Bezug auf das Sterben allgemein haben
kann. Bitte geben Sie jeweils an, wie grofS Ihre eigenen Befiirchtungen diesbeziiglich sind.”

ohne Bewusstsein zu sterben L

. . 58 %

nicht zuhause sterben zu kdnnen 33%

zu sterben, ohne vorher belastende
Konflikte gelost zu haben  BEERD

53 %

| !

. . 48 %
bei vollem Bewusstsein zu sterben 43 %

R

allein und ohne Begleitung zu sterben 48 %

. . 38 %
Menschen alleine zurtickzulassen 57 %

unter Schmerzen oder anderen sehr
belastenden Symptomen zu sterben AR

[y
~N

eher geringe / keine Befiirchtungen B sehr / eher groRe Beflirchtungeng

Mehrfachnennung maglich.
Abbildung 9, ZQP-Bevdlkerungsbefragung , Versorgung schwerkranker Menschen am Lebensende”, N=1007
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lll Zentrum fir Qualitat in der Pflege
D

e Stiftung, die Wissen vernetzt.

4.2 Eigene Winsche

Neben dem wichtigsten Wunsch der Befragten, nicht unter belastenden Symptomen zu leiden, spielen
Aspekte wie Teilhabe und Selbstbestimmung eine grofRe Rolle in Bezug auf die Bewiltigung des eige-
nen Strebeprozesses. 94 Prozent der Interviewten ist es wichtig, auch in der Phase des Sterbens Dinge
tun zu konnen, die ihnen Freude machen. Und 92 Prozent geben an, dass es ihnen wichtig ist, selbst
Uber die Behandlung und Pflege entscheiden zu kénnen.

,Wie wichtig sind Ihnen die folgenden Aspekte in Bezug auf den eigenen Sterbeprozess z. B. bei einer
ldngeren fortschreitenden Erkrankung?“

Mehrfachnennung maglich.

Einbeziehung von Spiritualitat in den Sterbenprozess 68%

selbst Giber den Sterbeort zu entscheiden

offene Aufgaben oder Konflikte gelost zu haben

Trost zu finden

Uiber das Sterben offen sprechen zu kénnen
professionelle pflegerische Helfer an der Seite zu haben
professionelle arztliche Helfer an der Seite zu haben
Familie / Freunde an der Seite zu haben

Abschied nehmen zu kénnen

selbst tiber die MaRnahmen im medizinisch/
pflegerischen Versorgungsprozess bestimmen zu kénnen

trotz allem Dinge tun zu kénnen,
die mir Freude machen

24%

70%

24%
73%

21%
75%

17%
77%

15%
82%

14%
83%

10%
86%

9%
88%

6%
92%

4%

94%

nicht unter belastenden Symptomen 3%
zu leiden (z. B. Schmerzen,Luftnot..) 95%

1 weniger wichtig / unwichtig B (sehr) wichtig

Abbildung 10, ZQP-Bevolkerungsbefragung ,Versorgung schwerkranker Menschen am Lebensende”, N=1007

=> Nicht unter korperlichen Symptomen im eigenen Sterbeprozess leiden zu mussen, hat hochste
Prioritat fur die befragten Personen.

=>» Zugleich stellt dieser Aspekt aber auch die groRte Sorge dar: Befiirchtungen und Angste hin-
sichtlich des eigenen Sterbens betreffen zuallererst die Vorstellung, Symptome wie Schmerzen,
Luftnot oder Ubelkeit erleiden zu miissen.

=>» Aber auch psychosoziale Aspekte und Fragen von Teilhabe und Selbstbestimmung haben fiir ei-
nen sehr hohen Teil der Befragten einen wichtigen Stellenwert: Freude erleben zu konnen, die
Moglichkeit zum Abschiednehmen und Uber den Behandlungsprozess selbst entscheiden zu
kénnen, wiinschen sich die meisten der befragten Menschen fiir den eigenen Sterbeprozess.
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